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Hope is ... amazing.

You can’t touch it, but you can definitely feel it.

You can’t physically see it by itself, but you can hold it and carry it.
Hope doesn’t weigh anything but it can ground you and anchor you.
Jevne & Miller (1999)
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RESUMO

O presente relatorio surge no dmbito do Mestrado em Enfermagem de Salde
Infantil e Pediatrica e tem como designios retratar o processo de aprendizagem, concretizado
no decurso dos diversos ensinos clinicos, e refletir sobre a aquisi¢do e desenvolvimento das
competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, das competéncias especificas do
Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediatrica, e das competéncias de Mestre.

No primeiro capitulo, alicercado numa metodologia descritiva e critico-reflexiva,
demonstra-se que as competéncias comuns do Enfermeiro Especialista foram desenvolvidas
nos quatro dominios, primando-se pela responsabilidade profissional, ética e legal, pelo
aperfeicoamento das aprendizagens profissionais e da gestdo dos cuidados, e pela melhoria
continua da qualidade dos cuidados. Demonstra-se ainda, através de uma abordagem
holistica e culturalmente sensivel, o desenvolvimento das competéncias especificas do
Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica, assistindo a crianca/jovem e familia
na maximizacdo da sua saude, cuidando deste binémio nas situacGes de especial
complexidade, e prestando cuidados em resposta as necessidades do ciclo vital da
crianca/jovem, potencializando o crescimento e o desenvolvimento. Considerando a
abrangéncia da intervencdo na crianga/jovem e familia, recorreu-se a diversas Teorias e
Modelos de Enfermagem, com o intuito de assegurar a qualidade dos cuidados. Este percurso
académico contribuiu grandemente para o crescimento pessoal e profissional.

No segundo capitulo, salienta-se as competéncias de Mestre, desenvolvidas através
de uma revisdo scoping, com recurso a metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute.
Esta revisdo possibilitou 0 mapeamento das intervencbes de enfermagem promotoras de
esperanca parental na prematuridade, desde o Pré-natal, a Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais e aos Cuidados de Salude Primarios, sendo categorizadas em dez tematicas:
Relacdo Terapéutica, com a subcategoria Comunicacdo; Cuidados Centrados na Familia;
Gestdo da Incerteza; Objetivos/Metas; Vincula¢do; Empoderamento Parental; Crescimento
e Desenvolvimento; Espiritualidade; Mensagens Positivas; e Grupos de Apoio/Suporte. A
interligacdo destas intervengfes com o Modelo Multidimensional de Esperanga de Dufault
e Martocchio assiste 0 Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediatrica a ser uma
fonte de esperanga, auxiliando os pais a encontrar significado no sofrimento e a transcender
0 impacto das circunstancias espiritualmente devastadoras associadas a prematuridade.

Palavras-chave: Enfermagem Pediatrica; Crianca; Parentalidade; Esperanga;

Recém-Nascido Prematuro



ABSTRACT

This report appears within the scope of the Master's in Child Health and Pediatric
Nursing and aims to portray the learning process, accomplished during the several clinical
teachings, and reflect on the acquisition and development of the common skills of the
Specialist Nurse, the specific skills of the Nurse Specialist in Child and Pediatric Health, and
the Master skills.

In the first chapter, based on a descriptive and critical-reflexive methodology, it is
demonstrated that the common skills of the Specialist Nurse were developed in the four
domains, excelling on the professional, ethical and legal responsibility, and the improvement
of professional learning, care management, and the quality of care. It is also demonstrated,
through a holistic and culturally sensitive approach, the development of the specific skills of
the Nurse Specialist in Child and Pediatric Health, assisting the child/young person and
family in maximizing their health, caring for this binomial in situations of special
complexity, and providing care in response to the needs of the cycle of the child/young
person, enhancing growth and development. Considering the scope of intervention for
child/young people and families, several Nursing Theories and Models were used to ensure
the quality of care. This academic path contributed greatly to personal and professional
growth.

In the second chapter, the Master's skills are highlighted through the development
of a scoping review, using the methodology proposed by the Joanna Briggs Institute. This
review made it possible to map nursing interventions that promote parental hope in
prematurity, from Prenatal Care to the Neonatal Intensive Care Unit, and the Primary Health
Care, being categorized into ten themes: Therapeutic Relationship, with Communication as
a subcategory; Family-Centered Care; Uncertainty Management; Objectives/Goals;
Attachment; Parental Empowerment; Growth and Development; Spirituality; Positive
Messages; and Support Groups. The interconnection of these interventions with Dufault and
Martocchio's Multidimensional Model of Hope assists Nurse Specialist in Child and
Pediatric Health to be a source of hope, helping parents find meaning in suffering and
transcend the impact of the spiritually devastating circumstances associated with
prematurity.

Keywords: Pediatric Nursing; Child; Parenting; Hope; Premature Infant
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INTRODUCAO

O presente relatério surge no contexto da Unidade Curricular Médulo IV —
Relatdrio, no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica,
na Escola Superior de Enfermagem S&o José de Cluny e na Escola Superior de Salude de
Santa Maria, onde foi proposto a elaboracdo de um relatério com discussao publica. Este
visa uma narracdo critica do percurso de aquisi¢do e desenvolvimento de competéncias
comuns e especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica (EEESIP), e uma visdo das competéncias de Mestre sobre uma area em estudo,
suportada numa revisdo de literatura.

A elaboracdo do presente trabalho tem como designios retratar o processo de
aprendizagem, concretizado no decurso dos diversos contextos clinicos, e refletir sobre a
aquisicdo e desenvolvimento das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, das
competéncias especificas do EEESIP, e das competéncias de Mestre. Pretende ainda revelar
a aptidao do pensamento critico acerca dos ensinos clinicos; sustentar o processo de tomada
de decisdo e a prestacdo de cuidados nas teorias e modelos de enfermagem e na evidéncia
cientifica; concretizar uma investigacdo, através de uma revisdo scoping; demonstrar
conhecimentos e competéncias inerentes a metodologia do relatério final; e apresentar o
relatdrio para discussao publica, com vista a obtencdo do grau de Mestre.

A panoplia de situagBes e contextos presentes nos distintos ensinos clinicos, a
crescente exigéncia das necessidades de saude das criancas e familias, e a grande
abrangéncia da intervencdo do EEESIP aquando do cuidar deste binémio, impdes a
necessidade de sustentar a pratica em diversos Modelos e Teorias de Enfermagem,
designadamente: Modelo de Parceria de Cuidados de Casey, Teoria das Transi¢Oes de
Meleis, Modelo de Calgary de Avaliacdo e Intervencdo Familiar, Modelos Culturais de
Enfermagem (Leininger e Campinha-Bacote), Modelo de Relacdo Pessoa-a-Pessoa de
Travelbee, Teoria do Cuidado Humano de Watson, Teoria “Tornar-se Humano” de Parse e
0 Modelo de Aquisicdo de Competéncias de Benner. O recurso aos diversos modelos e
teorias contribuiu para melhorar a qualidade dos cuidados prestados e, consequentemente,
promover ganhos em saude para a crianca e familia (Ozdemir, 2019).

As préticas clinicas sdo fundamentais para o desenvolvimento das competéncias

comuns e especificas do EEESIP, contribuindo para o desenvolvimento da pericia do
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mesmo, ao possibilitarem a interligacdo da teoria com a pratica e a amplificacdo do
conhecimento clinico (Benner, 2001).

A tematica da esperanca foi identificada, ao longo dos contextos de aprendizagem,
como uma enorme necessidade dos pais no continuum saude-doenca dos filhos, constituindo
um importante recurso para a promocao da parentalidade, da resiliéncia e da adaptacdo as
distintas transi¢cdes. Cavaco et al (2010), identificam também a necessidade de explorar a
aplicabilidade da esperanca no contexto do cuidar em Enfermagem e perceber o impacto das
intervencdes dos enfermeiros na esperanca das pessoas e familias. Desta forma, através da
realizacdo de uma revisdo scoping, que integra o atual relatério, procurou-se dar resposta a
esta necessidade identificada. A esperancga pode auxiliar os pais a transcender o impacto
psicoldgico das circunstancias emocional e espiritualmente devastadoras (Roscigno et al.,
2012). Sendo a prematuridade reconhecida como uma dessas circunstancias assoladoras, e
possuindo o EEESIP um papel basilar na promocao da esperanca, a revisao scoping tem
como objetivo mapear a evidéncia disponivel sobre as intervengdes dos enfermeiros
promotoras da esperanca parental na prematuridade.

A esperanca parental, perante a gestdo dos cuidados de saude aos filhos, é
evidenciada como uma for¢a de vida dindmica, multidimensional, com orientacdo para a
vida, para o presente e para o futuro, sendo encarada pelos pais como um recurso intrinseco
que ¢é fortalecedor e capacitador (Maravilha et al., 2021).

Os enfermeiros detém a responsabilidade de exercer lideranca e influéncia para
promover contribui¢cbes de Enfermagem sobre o fendmeno da esperanca na prestacdo de
cuidados de saude de qualidade (Herth & Cutcliffe, 2002), demonstrando-se assim, a
relevancia da investigacao realizada nesta area no decurso deste percurso formativo.

O presente documento encontra-se estruturado em dois capitulos principais, sendo
que o primeiro capitulo diz respeito a anélise reflexiva do percurso de desenvolvimento de
competéncias, composto por trés subcapitulos, onde é descrito primeiramente o
desenvolvimento das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, seguidamente, o
desenvolvimento das competéncias especificas do EEESIP, e posteriormente, o
desenvolvimento de competéncias do Mestre. O segundo capitulo contempla a revisdo
scoping sobre o papel do EEESIP na promocdo da esperanca parental na prematuridade,
sendo constituido por cinco subcapitulos. Inicialmente séo explorados os contetidos sobre 0s
modelos e concegdes tedricas da esperanca, incluindo também a contextualizagdo tedrica
sobre a esperanca parental e a prematuridade. Os seguintes subcapitulos dizem respeito a

metodologia e resultados relativos a revisao scoping, seguidos por um subcapitulo que
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aborda a articulagéo das intervencdes de enfermagem promotoras de esperanca parental na
prematuridade, com o Modelo Multidimensional de Esperanca de Dufault e Martocchio
(1985), concluindo este capitulo com uma proposta para a promogéo da esperanca parental
na prematuridade nos Cuidados de Salde Primarios (CSP). Por fim, apresenta-se as
consideracdes finais, destacando a reflexdo sobre o percurso de aprendizagem, a analise e a
concretizacao dos objetivos, e a relevancia da investigacdo realizada para a pratica e para a
disciplina de Enfermagem, projetando-se trajetorias futuras. Termina-se com as referéncias
bibliogréficas, utilizadas para sustentar a pratica baseada na evidéncia e, seguidamente, com
os apéndices que visam complementar algumas informagGes presentes neste relatorio.

Para a elaboragdo deste trabalho recorre-se a uma metodologia descritiva e critico-
reflexiva, sustentada em metddicas pesquisas bibliograficas em livros, trabalhos académicos,
Repositorios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP), e em bases de dados
cientificas (Cochrane Database of Systematic Reviews; Cochrane Central Register of
Controlled Trials; CINAHL Complete; MEDLINE Complete; e PUBMED). No segundo
capitulo recorre-se a metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute, para a
concretizacao da revisdo scoping.

Este documento encontra-se redigido segundo o novo acordo ortogréafico da lingua
portuguesa, respeitando as normas de referenciacdo da American Psychological Association.
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1. ANALISE REFLEXIVA DO PERCURSO DE DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS

A competéncia € definida por Le Boterf (2003), como a capacidade manifestada
pelo individuo na gestdo eficiente de uma situagdo profissionalmente complexa,
encontrando-se no dominio do saber fazer, saber ser e saber estar. O mesmo autor refere que
o0 enfermeiro, na sua area de especialidade, recorre as suas competéncias para resolucdo dos
eventos de maior complexidade, mobilizando novos conhecimentos, de forma integra e
equilibrada, com o designio de adequar a sua préatica e capacidade de raciocinio as situagdes
de maior exigéncia e complexidade.

E através da experiéncia, da mestria e do dominio, que as competéncias dos
enfermeiros se transformam, possibilitando uma evolucdo do cuidar e uma melhoria
continua da qualidade dos cuidados (Benner, 2001). Como tal, as préticas clinicas assumem
um papel relevante para o desenvolvimento e progressédo das competéncias e habilidades
profissionais, devendo ser fundamentadas na evidéncia cientifica.

A reflexdo, em Enfermagem, é imperativa para ampliar o corpo de conhecimentos
integrados na préatica, representando uma aptiddo essencial para o desenvolvimento
profissional, uma vez que, fomenta a autoconsciencializagdo e a melhoria da qualidade dos
cuidados (Peixoto & Peixoto, 2016). Neste sentido, 0s mesmos autores, ainda referem que
se torna essencial a analise reflexiva do percurso efetuado ao longo dos diferentes contextos
clinicos, com o intuito de explorar e examinar as experiéncias realizadas, conceber uma
compreensédo aprofundada das mesmas e, consequentemente, consolidar os conhecimentos
e as competéncias desenvolvidas.

Perante esta contextualizacdo, e com o propdsito de evidenciar a reflexdo e o
pensamento critico relativamente as competéncias adquiridas e desenvolvidas no decorrer
deste percurso académico, salienta-se que o primeiro capitulo sera dedicado ao testemunho
e analise do trajeto efetuado ao longo dos estagios, através da partilha das experiéncias
vividas e dos resultados alcangados, sustentados na evidéncia cientifica.

O desenvolvimento de competéncias teve por base o Regulamento n° 140/2019 das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, 0 Regulamento n°® 422/2018 de
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e

ESESJCluny e ESSSM — Catia Neves
19



Desenvolvimento de Competéncias do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica: Promocéo da
Esperanca no Suporte a Parentalidade | 2023

Pediatrica, assim como a regulamentagdo do grau de Mestre, que pode ser concedido numa
area de especializacdo, segundo o Decreto-Lei n° 65/2018.

O ensino clinico decorreu no periodo de sete de novembro de 2022 a cinco de maio
de 2023, sendo os estagios realizados em diferentes contextos, quer a nivel hospitalar como
a nivel dos Cuidados de Saude Primarios (CSP), em diversos servigos da Regido Autonoma
da Madeira (RAM) e em Portugal continental, salientando-se assim a riqueza das

experiéncias e das competéncias adquiridas.

1.1. Desenvolvimento de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista

Os principais objetivos da atividade profissional dos enfermeiros, segundo o
Regulamento n°® 161/96, (Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro — REPE),
sdo a promogdo da saude, a prevencdo da doenca, o tratamento, a reabilitacdo e a reinsercdo
social. A crescente diversidade e complexidade dos ambientes de saide, bem como a grande
diferenciacdo dos cuidados, pressupdem um maior desafio para a concretizacdo dos
objetivos supracitados. Desta forma, é imperativo a especializacdo em Enfermagem, que ira
capacitar os enfermeiros para intervir nos diferentes contextos de salde e satisfazer as
necessidades da pessoa, familia e comunidade, assegurando a melhoria continua da
qualidade dos cuidados prestados.

O Enfermeiro Especialista é detentor de competéncia cientifica, técnica e humana
para prestar, além de cuidados de enfermagem gerais, cuidados de enfermagem
especializados na area da sua especialidade, segundo o Regulamente n°® 161/96. Este, possui
um conjunto de competéncias comuns que sdo partilhadas por todos os enfermeiros
especialistas, independentemente da sua area de especialidade. Estas competéncias sao
evidenciadas através da elevada capacidade de concecdo, gestdo e supervisao de cuidados e,
ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio profissional especializado no ambito da
formacdo, investigacdo e assessoria, tendo por base o Regulamento n°® 140/2019. Segundo
este mesmo regulamento, as competéncias comuns do Enfermeiro Especialista sdo
enquadradas em quatro dominios, designadamente: Responsabilidade profissional, ética e
legal; Melhoria continua da qualidade; Gestdo dos cuidados; e Desenvolvimento das
aprendizagens profissionais, sobre os quais importa refletir.

Relativamente ao dominio da responsabilidade profissional, ética e legal,
salienta-se que a pratica se desenvolveu de acordo com o estipulado no REPE e no Cdédigo
Deontoldgico, respeitando as normas legais, 0s principios éticos e a deontologia profissional,

demonstrando assim um conhecimento sustentado nos pilares da disciplina.
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Com o intuito de assegurar um exercicio profissional, seguro e ético, foi mobilizado
um conjunto de conhecimentos no dominio ético-deontoldgico, adquiridos na unidade
curricular de Etica e Deontologia deste Mestrado, bem como através da realizacio dos
trabalhos académicos e da experiéncia em contexto dos estagios, que possibilitou a aquisicéo
de habilidades para a tomada de decisdo ética e deontoldgica e, consequentemente, o
desenvolvimento desta competéncia. Em todas as tomadas de decisdo ética, foram
considerados os valores pessoais e profissionais, os valores, as crencas e as tradi¢cdes dos
clientes, as perspetivas da equipa de enfermagem e da equipa multidisciplinar, e o
enquadramento das varias opg¢des para a acgao, tendo o cuidado de selecionar as respostas
mais apropriadas. Foram ainda avaliadas as implicagGes concretas da tomada de deciséo,
refletindo e ponderando sobre todo o processo, tal como preconizado pelo Regulamento n°
140/2019 e por Fernandes (2010).

Para além dos conhecimentos ético-deontol6gicos, foi também importante avaliar
sistematicamente as praticas, recorrendo-se a sustentacdo das mesmas na melhor evidéncia
cientifica disponivel, sem nunca esquecer as preferéncias do cliente, que nesta especialidade,
é representado pelo bindmio crianca/jovem-familia. Foi igualmente relevante conhecer as
necessidades das crianca e familias, identificar os problemas associados, planear
intervencdes e definir resultados de enfermagem, concretizando-se assim 0 processo
cientifico de tomada de decisdo, o processo de enfermagem. A parceria de cuidados
estabelecida com os pais e outros familiares das criangas, possibilitou o seu envolvimento e
participacdo em todas as etapas do processo de enfermagem, contribuindo assim para a
definicdo de estratégias de resolucdo de problemas. Através da parceria de cuidados foi
também reconhecido e honrado o direito das criancas e familias no acesso a informacéo,
indo ao encontro do Regulamento n° 140/2019.

O respeito e a protecdo dos direitos humanos representam também competéncias
do especialista, sendo que no caso do EEESIP, o foco assenta nos direitos da crianca,
emanados pela Convencgédo sobre os Direitos da Crianca (United Nations International
Children's Emergency Fund, 2019). Para além de sustentar as praticas clinicas neste
documento essencial, de forma a garantir o respeito pelos direitos de todas as criangas e suas
familias, adotou-se também os principios defendidos pelo Instituto de Apoio a Crianca (IAC)
expostos na Carta da Crianca Hospitalizada (IAC, 2017) e na Carta da Crianca nos Cuidados
de Saude Primarios (IAC, 2021). Deste modo, segundo a Lei n.° 156/2015, foi possivel
salvaguardar os direitos das criancas, protegendo-as de qualquer forma de abuso (artigo

102°), através do cumprimento das convengdes e recomendagdes internacionais, ratificadas
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ou adotadas pelos 6rgdos de soberania competentes (artigo 97°), indo ao encontro dos
deveres do enfermeiro estipulados no Cédigo Deontoldgico.

Os principios emergentes da bioética — principio da justica; respeito pela autonomia
individual; principio da beneficéncia e da ndo-maleficéncia; e respeito pela vulnerabilidade
— (Fernandes, 2010), foram igualmente respeitados aquando dos estagios, particularmente
nas situagcOes de maior complexidade e potencialmente comprometedoras para as criangas e
familias, representando os fundamentos éticos para a tomada de decisao.

Em complementaridade ao exposto anteriormente, considera-se que a pratica
clinica primou pela seguranca dos cuidados e respeito pela dignidade dos clientes, pelo sigilo
profissional, assegurando a confidencialidade e a seguranca da informacdo escrita e oral,
pelo respeito a privacidade e intimidade das criancas e familias, e pelo respeito dos valores,
crencas, costumes, religido, diversidade cultural e escolhas das pessoas, culminando assim
no sucesso da aquisicdo de competéncias neste dominio, tal como estipulado no
Regulamento n°® 140/2019.

No que concerne ao dominio da melhoria continua da qualidade, salienta-se a
importancia da definicdo dos padrdes de qualidade pela Ordem dos Enfermeiros (OE), que
servem de referencial para a implementacdo de sistemas de melhoria do exercicio
profissional (OE, 2017). Desta forma, através da reflexdo e implementac&o dos Padrdes de
Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica
(PQCEEESIP) (OE, 2017), sustentou-se a prestacdo de cuidados em conhecimentos
avancados sobre as diretivas na area da qualidade e em melhoria continua, desenvolvendo
habilidades que garantem a melhoria continua da qualidade dos cuidados prestados, segundo
0 Regulamento n° 140/2019.

Nos diversos estagios, colaborou-se na concretizacdo de projetos institucionais na
area da qualidade, evidenciando dois desses projetos: um a nivel dos CSP, cujo objetivo era
a promocdo da parentalidade no Recém-Nascido (RN), através da implementacgdo da escala
Newborn Behavioral Observations (NBO), e outro, a nivel do Servico de Urgéncia
Pediatrica (SUP), cujo objetivo era a implementacdo de medidas farmacoldgicas e nédo
farmacoldgicas para controlo da dor em todos os procedimentos invasivos. Demonstrou-se
um papel dinamizador, ao promover a incorporacgdo de novos conhecimentos nestes projetos
fomentando a qualidade da prestacao de cuidados, tal como preconizado no Regulamento n°
140/20109.

Durante este percurso académico, houve um empenho na formagéo continua, com

vista ao desenvolvimento profissional e a garantia de uma prestacdo de cuidados de
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qualidade, indo ao encontro dos PQCEEESIP, definidos pela OE (2017), bem como ao
Cddigo Deontoldgico, Lei n.° 156/2015, que define como dever do enfermeiro a atualizagéo
permanente dos seus conhecimentos através da frequéncia de agdes de qualificacdo
profissional. Assim, participou-se no Congresso Insular de Enfermagem — “Os Desafios da
Insularidade”, organizado pela Seccdo Regional da Madeira da Ordem dos Enfermeiros. A
constante atualizagdo dos conhecimentos, possibilitou a reflexdo e a avaliagcdo da qualidade
das praticas, e a definicdo de prioridades e adequacdo das mesmas, fomentando assim uma
pratica baseada na evidéncia, tal como preconizado no Regulamento n° 140/20109.

A promocédo de um ambiente fisico, psicossocial, cultural e espiritual gerador de
seguranca e protecdo da crianca e familia, tendo por base o Regulamento n° 140/2019, foi
assegurada em todos os contextos de estdgio. No que concerne a seguranca do ambiente,
emerge a importancia da seguranca dos utentes, que é reconhecida como uma questdo de
salde publica global (Pronovost et al., 2017). Segundo estes mesmos autores, as principais
causas de dano ao utente sdo os erros de medicacdo, as Ulceras por pressdo (UPP) e os erros
de diagndstico, como tal, adotaram-se medidas nestas areas de forma a minimizar e a gerir
0s riscos associados. Relativamente a preparacdo e administracdo de terapéutica, esta foi
sempre executada tendo por base as orientacdes da Direc¢ao-Geral da Saude (DGS, 2015),
no que concerne a seguranca na administracdo da medicacdo. Relativamente as UPP, que
representam também um indicador de qualidade dos cuidados (Pronovost et al., 2017), no
estdgio de pediatria de internamento medicina foi efetuada a avaliacdo do risco de
desenvolvimento de UPP, através da aplicacdo da escala de Braden Q. Durante este estagio
foi identificada uma UPP grau 1 numa crianga com diversos fatores de risco, sendo que a
rapida identificacdo e tratamento possibilitaram a cicatrizacdo da mesma.
Institucionalmente, todas as UPP devem ser notificadas para o risco clinico, sendo realizada
esta notificacdo numa plataforma eletronica especifica, recorrendo-se assim a mecanismos
formais para a participacdo dos incidentes, avaliagdo das consequéncias e investigacao das
causas, sem atribuicédo de culpa, tal como preconizado no Regulamento n°® 140/2019.

Finalmente, salienta-se a importancia dos registos de enfermagem para a seguranga
e qualidade dos cuidados, sendo essenciais para a decisdo clinica, continuidade dos cuidados,
tomada de decisdo, formacéo e investigacdo (OE, 2007). Destaca-se a aprendizagem sobre
o0 sistema informatico de registos SClinico®, aquando do estagio de internamento cirurgia
pediatrica numa instituicdo do Grande Porto, que possibilitou a aquisi¢do de uma nova visao
sobre os sistemas de registos de enfermagem. Releva-se também a importancia da linguagem

da Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem, que possibilita a formalizagao
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do conhecimento préprio da disciplina, a utilizacdo de uma linguagem comum, e o indicio
de uma pratica baseada na evidéncia (OE, 2007).

O Enfermeiro Especialista, no dominio da gestéo dos cuidados, encontra-se numa
posicao privilegiada que Ihe permite, tendo em conta as suas conce¢des de cuidados, ser
agente de mudanca, organizando a prestacdo de cuidados e incentivando o trabalho coletivo,
para atingir um nivel de qualidade adequado, capaz de servir as necessidades de saude dos
clientes (Lourenco et al., 2022). Considerando a complexidade, exigéncia e enorme
responsabilidade que o desenvolvimento de competéncias neste dominio acarreta, salienta-
se que estas foram desenvolvidas através do acompanhamento e colaboragdo com uma
enfermeira chefe do servico onde foi realizado o estagio de urgéncia pediatrica; com duas
enfermeiras orientadoras que desempenhavam funcgdes de chefe de equipa; bem como com
todas as enfermeiras orientadoras, que como especialistas, na sua pratica diaria do cuidar, na
relacdo com o outro e no compromisso profissional que assumem, intervém na gestédo dos
cuidados, através da tomada de deciséo e da lideranca (Lourenco et al., 2022).

A tomada de decisdo em enfermagem é essencial para a pratica e para a gestao,
representando uma ferramenta essencial para a resolucdo de problemas (Lourenco et al.,
2022). Em todos os contextos de aprendizagem recorreu-se ao pensamento critico,
sustentado em conhecimento te6rico, organizacional e ético, para selecionar a opgdo mais
segura, adequada e inovadora. Demonstrou-se especial atengdo as situacdes mais complexas
vivenciadas pelas criancas e familias, sugerindo-se a referenciacdo para outras areas de
especialidade em Enfermagem, ou para outros profissionais de satde, colaborando-se nesse
processo de referenciacgdo, tal como preconizado pelo Regulamento n° 140/2019.

A lideranca constitui também uma importante competéncia do Enfermeiro
Especialista para o processo de tomada de decisdo, uma vez que influencia a equipa e 0s
resultados (Lourenco et al., 2022). Através do acompanhamento de duas enfermeiras
orientadoras chefes de equipa, observou-se o desempenho do papel de lider, ao delegarem
tarefas e garantir a supervisdo das mesmas, ao inspirarem confianca, respeito e credibilidade,
e a0 motivarem a equipa adequando o estilo de lideranca, tendo em conta o Regulamento n°
140/2019. Segundo este mesmo regulamento, no estagio de internamento de pediatria
médica, colaborou-se na otimizacdo do trabalho da equipa, adequando 0s recursos as
necessidades de cuidados identificadas e assegurando a implementacdo de métodos de
organizacdo adequados, especificamente, o trabalho por “enfermeiro de referéncia”. Esta
organizacéo de trabalho vai ao encontro do preconizado nos PQCEEESIP (OE, 2017), que

privilegia e identifica este método de trabalho como imprescindivel para a prestacdo de
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cuidados de elevado nivel de complexidade e para a promogéo da satisfacdo das necessidades
da crianga/jovem e suas familias.

Aquando da gestdo do servico, o enfermeiro gestor deve sempre considerar 0s
recursos existentes, a relacdo enfermeiro-cliente e a estrutura organizacional de suporte,
avaliando a carga de trabalho dos enfermeiros, em funcdo do pessoal necessario para uma
prestacdo de cuidados segura e de qualidade. Deve ainda ser detentor do conhecimento sobre
as normas/politicas e protocolos da instituicdo e promotor de um ambiente de trabalho
positivo (Lourenco et al., 2022). Durante o estagio de urgéncia pediatrica acompanhou-se e
colaborou-se com a enfermeira gestora do servico na gestdo dos recursos humanos e
materiais, através da observacao da realizacdo de horéarios de trabalho, da programacéo das
férias da equipa, da gestdo semanal do material e pedido de reconstituicdo do mesmo, e da
articulacdo e transmissdo de informacGes fornecidas pela direcdo da instituicdo, aos
membros da equipa, fomentando sempre um ambiente positivo e favoravel a pratica.

Refletindo sobre as experiéncias vividas durante os estagios, considera-se que o
dominio da gestdo de cuidados € altamente exigente, uma vez que é muito dificil dar resposta
as grandes exigéncias de lideranca e gestdo, tendo em contrapartida, as elevadas
necessidades das criancas e familias, e o défice de recursos humanos nos servigos, que
dificulta assegurar as dotagdes seguras dos cuidados de enfermagem, definidas no
Regulamento n°® 743/20109.

Este percurso académico foi rico em oportunidades de aprendizagem, que
possibilitaram aliar a teoria com a prética, e promoveram o desenvolvimento pessoal e
profissional, visando uma pratica de exceléncia. Deste modo, desenvolveu-se competéncias
a nivel do dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais, uma vez que a
teoria e a prética estdo interligadas e constituem componentes fundamentais da Enfermagem
(Benner, 2011). A grande diversidade e complexidade dos contextos clinicos onde se
realizou os estagios, bem como as diferencas geograficas dos mesmos, exigiu uma constante
adaptacdo e uma grande resiliéncia, resultantes do autoconhecimento e consciencializagao
das potencialidades e limitagdes enquanto pessoa e enfermeira, sendo esta uma importante
competéncia do Enfermeiro Especialista descrita no Regulamento n° 140/2019.

A presenca de conhecimentos baseados na melhor evidéncia cientifica, alicergou e
encorajou o papel de facilitadora da aprendizagem, desenvolvendo-se esta competéncia
através da realizacdo de uma formacdo em servico no estadgio da comunidade, indo ao
encontro do Regulamento n® 140/2019. Através do dialogo com a enfermeira orientadora

sobre a tematica da esperanga/esperanga parental, verificou-se que esta representava uma
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area onde havia uma grande necessidade de conhecimentos, por parte de toda a equipa de
enfermagem, por ser uma temaética pouco abordada, e simultaneamente, muito relevante,
diagnosticando-se assim esta necessidade formativa naquele servico. Concretizou-se assim
a formacao intitulada “Promocao da Esperanca no Suporte a Parentalidade Positiva”. No
final da formacdo, implementou-se um questionério para avaliar o impacto da mesma,
constatando-se que esta foi considerada muito positiva, tendo inclusivamente sido elogiada
pela equipa, que também salientou a pertinéncia da tematica (Apéndice I).

Através da intervencdo supramencionada, segundo o Regulamento n°® 140/20109,
favoreceu-se a aprendizagem da equipa de enfermagem e fomentou-se o desenvolvimento
de habilidades e competéncias dos enfermeiros na &rea da esperanca, atuando-se como
dinamizador e gestor da incorporacdo do novo conhecimento, no contexto da pratica de
cuidados, visando ganhos em saude para as criancas e familias.

Com recurso a pesquisa em bases de dados cientificas identificou-se lacunas no
conhecimento sobre a promocdo da esperanga parental na prematuridade, encarando-se esta
como uma oportunidade relevante de investigacdo. Assim, concretizou-se a investigacédo
nesta area, da qual resultou uma revisdo scoping, que serd apresentada e explorada no
segundo capitulo deste trabalho. Desta forma, segundo o Regulamento n° 140/2019,
contribuiu-se para o conhecimento novo e para o desenvolvimento da pratica clinica
especializada, pretendendo-se divulgar futuramente os resultados provenientes desta
investigacao, cooperando para o desenvolvimento da Enfermagem.

O dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais é crucial para a
disciplina de Enfermagem, pois, segundo Benner (2001), os conhecimentos incluidos na
pericia clinica sdo a chave do progresso da pratica de Enfermagem e do desenvolvimento da

ciéncia de Enfermagem.

1.2. Desenvolvimento de competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica

A Especialidade em Enfermagem de Salude Infantil e Pediatrica, segundo o

Regulamento n® 422/2018, foca a sua intervencao em redor de um periodo essencial do ciclo

vital, abrangendo assim a prestacao de cuidados desde o nascimento até aos 18 anos de idade.

Este limite de idade pode ser alargado perante situacGes especiais, designadamente, doenca

cronica, incapacidade e deficiéncia, para os 21 ou 25 anos de idade, até que a transicao

adequada para a vida adulta seja alcangada com sucesso.
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Os beneficiérios dos cuidados do EEESIP sdo o bindmio crianga/jovem-familia,
sendo que os cuidados prestados nos diversos contextos de salde sdo sustentados nas
relacGes de parceria estabelecidas com a crianca/familia, com o designio de promover 0 mais
elevado estado de saude possivel, segundo o Regulamento n°® 422/2018. O EEESIP presta
cuidados as criangas/jovens saudaveis e doentes, faculta educacdo para a saude, identifica e
mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa significativa, numa abordagem holistica, ética
e culturalmente sensivel (OE, 2017).

No Regulamento n® 422/2018 (p. 19192) das competéncias especificas do EEESIP,
encontram-se definidas trés competéncias centrais: Assiste a crianca/jovem com a familia,
na maximizacdo da sua saude; Cuida da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial
complexidade; e Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e
de desenvolvimento da crianca e do jovem. No decorrer dos contextos de aprendizagem
deste percurso académico, procurou-se desenvolver e fomentar estas competéncias,
refletindo sobre a aquisicdo das mesmas atraves das vivéncias experienciadas, que seréo

explanadas no decorrer deste subcapitulo.

Assiste a crianca/jovem com a familia, na maximizacdo da sua saude

Para o desenvolvimento desta competéncia especifica do EEESIP, a filosofia dos
Cuidados Centrados na Familia (CCF) foi essencial, uma vez que reconhece o dever de
respeitar e promover a forca e a competéncia da familia junto da crianca/jovem. Esta filosofia
preconiza que os pais/pessoa significativa sejam integrados no processo do cuidar, através
do apoio e da educacdo, tornando-os capazes de tomar decisdes conscientes e informadas
(Silva, 2019), maximizando a sua satde. Nos contextos de aprendizagem foi possivel prestar
CCF, através da implementacdo do Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey, que é
considerado ideal para auxiliar no desempenho do papel parental, quer seja a nivel dos CSP,
durante o internamento e aquando do regresso a casa (Alves et al., 2017), indo assim ao
encontro da primeira unidade de competéncia do Regulamento n® 422/2018 do EEESIP:
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.

A capacidade do EEESIP para trabalhar em parceria com os pais é uma competéncia
essencial para alcancar melhores padrdes de qualidade dos cuidados de enfermagem (Sousa
et al., 2023). Assim, aquando da prestacdo de cuidados, nos diferentes contextos clinicos,
incorporou-se os valores subjacentes ao modelo de Parceria de Cuidados, nomeadamente:

respeito e empatia; adequacdo das técnicas de comunicacdo a idade, ao estadio de
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desenvolvimento e a cultural; partilha de informacdo; e abordagem holistica (Monteiro &
Cerqueira, 2020). A implementacdo destes valores facilitou a negociacdo da participagéo da
crianca/jovem e familia em todo o processo de cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar,
tal como preconizado pelo Regulamento n°® 422/2018.

Nos contextos de internamento, a parceria de cuidados pode ter diferentes
intencionalidades terapéuticas, consoante as necessidades das criancas e dos pais (Sousa et
al., 2023). Destacam-se assim dois casos clinicos, 0 de uma crianca com atrésia jejunoileal
e uma crianca com diagnostico de encefalopatia GNAOL, de grande complexidade e elevado
desafio profissional, onde foi necessario proporcionar conhecimentos e aprendizagem de
habilidades especializadas para o desenvolvimento de competéncias parentais para a gestao
dos processos especificos de doenga, segundo 0 Regulamento n° 422/2018.

O primeiro caso clinico diz respeito a uma crianga com dois meses de idade,
diagnosticada a nascenga com atrésia jejunoileal, tendo sido submetida a cirurgia para
realizacdo de ileostomia e colocacgdo de cateter venoso central para administracdo de nutri¢cao
parentérica (NP). Nesta situacdo, a intencionalidade terapéutica da parceria de cuidados foi
promover, durante a hospitalizacdo, a capacidade parental face aos cuidados complexos
exigidos pela crianca, facilitando a transicdo para a parentalidade especial complexa, uma
vez que estes pais terdo de reestruturar o seu projeto de parentalidade, aprendendo a gerir as
necessidades complexas e douradoras do filho (Sousa et al., 2023). Assim, foi crucial educar,
instruir e treinar os pais desta crianca sobre algumas técnicas, que representavam
necessidades complexas do filho durante o internamento, designadamente, os cuidados a
ileostomia, bem como ap6s a alta hospitalar, nomeadamente, a preparacao e administracao
da NP, que se prevé necessitar por tempo indeterminado. A implementacdo destas
intervencdes, a nivel dos cuidados a ileostomia, sustentou-se na norma n° 015/2016 da
Direcdo-Geral de Saude, tendo-se recorrido a guideline internacional da NP pediatrica (Hill
et al., 2018) e a Sociedade Portuguesa de Neonatologia (Pereira-da-Silva et al., 2018), para
sustentar os ensinos realizados sobre as diversas tematicas relacionadas com a NP.

Salienta-se a importancia do papel do EEESIP no empoderamento dos pais para a
gestdo da NP no domicilio, que possibilitard uma maior qualidade de vida para a crianca e
familia, considerando que a duragéo desta terapéutica € incerta, podendo manter-se durante
toda a infancia e adolescéncia, garantindo assim que a crianga pode usufruir de uma vida o
mais normal possivel e com o minimo de complicagdes (Hill et al., 2018). Atendendo ao
exposto, articulou-se também com uma enfermeira da equipa da Unidade Mdvel de Apoio

Domiciliario, que tinha realizado duas visitas domiciliarias para avaliar se a familia possuia
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condicBes fisicas, ambientais e sociais para realizar a NP no domicilio, promovendo-se
assim, segundo o Regulamento n® 422/2018, a parceria com 0S recursos comunitarios de
suporte a crianca/jovem e familia com necessidades de cuidados, no sentido de melhorar a
acessibilidade aos cuidados de satde desta familia.

Para além do empoderamento parental a nivel técnico e cognitivo, foi também
essencial apostar no empoderamento emocional da mée desta crianga, que apresentava um
nivel elevado de ansiedade, avaliado com recurso a escala de autoavaliacdo de Zung (Santos,
2021). A intervencao nesta area realizou-se ao educar e capacitar a mée sobre estratégias de
relaxamento, mais especificamente, técnicas/exercicios de respiracdo, sendo estas muito
vantajosas pois contribuem para a melhoria do bem-estar fisico, mental e espiritual, e s&o de
facil aprendizagem e rapida eficacia e seguranca (Pinheiro, 2018). Esta intervencéo trouxe
ganhos em salde, nomeadamente, a reducdo da ansiedade da mae e a minimizacdo do seu
impacto na crianca, familia e no desempenho do papel maternal. Possibilitou ainda a
utilizacdo destas ferramentas como um recurso importante, aquando do regresso a casa, para
a gestdao dos desafios do quotidiano, pois estas promovem o relaxamento e,
consequentemente, o autocontrolo (Pinheiro, 2018).

O segundo caso clinico refere-se a uma crianga com dois anos de idade, que foi
diagnosticada, através de teste genético, com encefalopatia GNAO1, aos cinco meses. Esta
mutacdo genética tem como fendtipo o disturbio de sobreposicdo, ou seja, a crianca possui
distarbio do movimento e encefalopatia epilética do desenvolvimento (Yang et al., 2023).
Como resultado desta mutacdo, verifica-se ainda atraso do desenvolvimento psicomotor,
hipotonia, deficiéncia intelectual, compromisso neurolégico grave e disfagia grave, tendo
sido necessario a realizacdo de Gastrostomia Percutanea Endoscopica ha cerca de um ano
(PEG - Percutaneous Endoscopic Gastrostomy). Esta crianga encontrava-se internada com
diagnostico de infecdo respiratdria aguda, sendo acompanhada pela mde durante o
internamento e, por vezes, pelo pai. Nesta situacdo, onde a crianca ja era portadora de uma
doencga cronica, e 0 internamento deveu-se a uma doenca aguda, 0s pais ja vivenciavam
transicOes de parentalidade desenvolvimentais, acrescendo agora uma nova transicdo de
parentalidade complexa (Sousa et al., 2023). Como tal, a intencionalidade terapéutica da
parceria de cuidados estabelecida com estes pais visou, durante a hospitalizacdo, melhorar o
desempenho do papel parental especial complexo e reduzir a sobrecarga parental, que ¢
elevada devido as complexas e permanentes necessidades especiais de saude (NES) da

crianga, atraves da diminuigcdo do desempenho de cuidados (Sousa et al., 2023).
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Relativamente a melhoria do desempenho do papel parental complexo, salienta-se
o0 diagndstico de défice de conhecimento e capacidade do pai para alimentacdo por PEG,
nutridos pelo medo de prejudicar a filha, que possibilitou a implementacdo de um plano de
cuidados que permitiu educar, instruir e treinar a técnica de alimentacdo por PEG. Apesar
de aparentemente simples, esta intervencdo estreitou o vinculo com o pai, que era menos
participativo nos cuidados, promovendo a expressdo dos seus sentimentos, medos e
emoc0es, o diagndstico das suas necessidades, a negociacao da participacao nos cuidados, e
0 desenvolvimento de um papel parental positivo (Reticena et al., 2022). Considerando o
Regulamento n® 422/2018, salienta-se que a relacdo de confianca, que advém do
estabelecimento deste vinculo entre o EEESIP e o pai, representa também uma estratégia
motivadora para a assuncao do seu papel de cuidador durante o internamento e aquando do
regresso a casa, constituindo assim um maior apoio para a mae, que assumia a quase
totalidade dos cuidados no domicilio.

Durante o internamento, devido ao agravamento do sistema respiratério da crianca,
constatou-se a necessidade de ser mantido no domicilio a aspiracdo de secrecfes e a
oxigenoterapia. Esta situacao representa o acréscimo de mais uma necessidade complexa da
crianga e, consequentemente, mais uma sobrecarga para o papel parental, sendo esta fisica,
pois implica a execucao de mais um cuidado, bem como emocional, espiritual e psicoldgica,
ao presumir a deterioracdo do estado geral da crianca. Visando a minimizacao da sobrecarga
desta mée, uma vez que esta apresentava défice de conhecimentos e capacidades sobre estas
técnicas, sentindo-se insegura perante as mesmas, a sua capacitacao foi realizada com vista
a aumentar os seus conhecimentos e habilidades sobre a aspiracdo de secrecOes e a
oxigenoterapia, educando-a sobre: a identificacdo das situacdes que requerem aspiracao de
secrecOes; a utilizacdo dos diversos equipamentos e materiais; o controlo de infecdo; e a
identificacdo de possiveis complicacBes (Chiang & Amin, 2017). Salienta-se a pertinéncia
desta intervencdo, uma vez que, a preparacao antecipatoria é facilitadora da experiéncia de
transicéo, tendo por base a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis (Meleis, 2010). Esta mesma
autora ressalta também a importancia do significado e das expectativas em volta da transi¢éo,
tendo sido essencial compreendé-las na perspetiva de quem a vive, neste caso da méae, que
manifestou stress, sofrimento, inseguranca, frustracdo e ambivaléncia ao presumir que esta
situacdo representava a deterioracdo do estado geral da crianca, pois uma das complicagdes
da GNAOL é o compromisso do sistema respiratério (Yang et al., 2023). Com o intuito de
satisfazer estas necessidades emocionais, psicoldgicas e espirituais apostou-se no incentivo

da expressdo de sentimentos e emocgOes, na escuta ativa, na comunicacdo honesta, no
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estabelecimento de metas realistas e no foco relativamente ao presente e aos aspetos
positivos apresentados pela crianca (Carvalho et al., 2019). Uma outra estratégia que
fomentou o empoderamento da mae a nivel emocional, foi a negociacdo para a diminuicéo
da prestacdo de cuidados de rotina durante o internamento, reduzindo assim a sobrecarga
parental da mée e possibilitando que esta se foque no seu bem-estar (Sousa et al., 2023).

Nos dois casos clinicos descritos anteriormente, o desenvolvimento da competéncia
de implementacdo de uma parceria nos cuidados foi essencial, pois, nestes cenarios de
doenca, de dor e sofrimento, esta parceria fomenta a unido familiar, o vinculo e a ligacédo
afetiva entre os pais e os filhos, mantendo também o lugar da crianga no seio da familia
(Monteiro & Cerqueira, 2020). Os pais ndo foram considerados simples prestadores de
cuidados, nem transformados em executores de tarefas, havendo sim o apreco e o
reconhecimento do seu estatuto de parceiros da equipa de saude, sendo capacitados para
tomar decisdes informadas e baseadas numa visdo conjunta das necessidades da crianca
(Sousa et al., 2023). Nestas situacdes, tendo por base o Regulamento n°® 422/2018,
evidenciou-se também a procura sistematica de oportunidades para trabalhar com a familia
e a crianca/jovem no sentido da ado¢do de comportamentos potenciadores de salde.

O conhecimento da estrutura e do contexto do sistema familiar, incrementa também
a parceria de cuidados, ao possibilitar a obtencdo de informagdes sobre 0s recursos internos
e externos de suporte familiar (Vale et al., 2019), para posteriormente inclui-los no plano de
cuidados e mobiliza-los. Assim, no estadgio da comunidade e do internamento (pediatria
médica e cirurgica), realizou-se estudos de caso, nos quais se recorreu ao uso do genograma
e do ecomapa para avaliar a estrutura interna e externa da familia, tendo como sustentagéo
tedrica o Modelo de Calgary de Avaliacdo e Intervencdo Familiar (Wright & Leahey, 2009).

Para além do estabelecimento de uma parceria com a familia, o0 EEESIP deve
trabalhar em parceria com recursos da comunidade no sentido da melhoria da acessibilidade
da crianca/jovem aos cuidados de salde, indo ao encontro do Regulamento n°® 422/2018. Na
pratica clinica realizada no Centro de Saude (CS), experienciou-se e executou-se esta
articulacdo com diversos agentes da comunidade, salientando-se os casos de duas criangas
de trés anos de idade, as quais foram diagnosticados atrasos evidentes a nivel do
desenvolvimento, aquando da consulta de enfermagem. Uma delas apresentava um perfil de
desenvolvimento de 24 meses, e a outra, a qual ndo foi possivel a aplicacdo do Schedule of
Growing Skills Il (SGS), ndo mantinha contacto visual, ndo dizia nenhuma palavra, ficando
apenas fixa em certos objetos, ndo aceitando quando estes eram retirados, sendo muito dificil

acalmar esta crianga.
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Ponderando os atrasos significativos no desenvolvimento destas criancas,
executou-se o encaminhamento imediato para 0 médico de familia, para que este realizasse
a referenciacdo para o pediatra especialista do Centro de Desenvolvimento da Crianca
(CDC), considerando que a evidéncia salienta a importancia da referenciacdo imediata para
um pediatra do desenvolvimento (Choo et al., 2019). A auséncia de um protocolo célere de
referenciacdo no sistema regional de sadde a nivel dos CSP, dificulta o acesso aos cuidados
de satde especializados, agravando o tempo que as criangas e familias aguardam para serem
convocados para a consulta no CDC. Como tal, articulou-se com outros agentes e recursos
da comunidade, de modo a agilizar a resposta as grandes necessidades identificadas nestas
criangas, designadamente, com as respetivas educadoras, com a responsavel do ensino
especial da escola que frequentam, e com a EEESIP do CDC.

Complementariamente ao papel do EEESIP na promocdo do desenvolvimento
infantil destas criancas, e na capacitacdo dos pais para estimular o desenvolvimento dos seus
filhos, considerou-se essenciais e pertinentes as articulagcdes efetuadas, pois, existe uma
crescente necessidade de acGes interdisciplinares, com o intuito de dar resposta a crescente
complexidade das problematicas e das necessidades em salde da crianca e familia (DGS,
2013; Organizacdo Mundial de Saiude [OMS], 2018).

A intervencdo em programas no ambito da saude escolar, segundo o Regulamento
n° 422/2018, foi realizada através da frequéncia de um curso de formacao profissional,
intitulado “Promover o Desenvolvimento Saudavel das Criangas e Jovens — Plano Nacional
de Saude Escolar”, que representa um projeto organizacional, a ser implementado em todos
0s centros de salude da RAM, com o propoésito de melhorar e promover a salde escolar, que
neste momento nao € realizada de forma uniforme e regular, representando, no entanto, uma
importante parceria com os recursos da comunidade.

A segunda unidade de competéncia do EEESIP: Diagnostica precocemente e
intervém nas doencgas comuns e nas situacdes de risco que possam afetar negativamente
a vida ou qualidade de vida da crianca/jovem, do Regulamento n°® 422/2018, reveste-se
de grande importancia, pois, 0s maus-tratos a criangas/jovens representam um problema de
salde publica devido ao elevado nimero de situaces existentes, bem como ao enorme
impacto a nivel fisico e psicoldgico (Pastor et al., 2023). De acordo com a DGS (2011, p.7),
0S maus-tratos em criancgas e jovens sdo definidos como “qualquer acdo ou omissédo nao
acidental, perpetuada pelos pais, cuidadores ou outrem, que ameace a seguranca, dignidade

e desenvolvimento biopsicossocial e afetivo da vitima”.
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Sdo elevados os numeros de criangas/jovens em situacdes de risco e vitimas de
maus-tratos, sendo as possiveis consequéncias futuras nefastas. Como tal, o0 EEESIP tem
uma intervencdo importante na sua sensibilizacdo, reconhecimento, referenciacdo e
notificacdo (Pastor et al., 2023). No decorrer da pratica clinica na comunidade, foi possivel
identificar algumas situacgdes de risco para a crianga e jovem, relacionadas com maus-tratos,
negligéncia e comportamentos de risco, segundo o Regulamento n°® 422/2018. Salienta-se
duas dessas situacOes, uma que foi referenciada a Comisséo de Protecdo de Criancas e Jovens
(CPCJ) e outra que requereu um plano de intervencdo préximo, com o intuito de acompanhar
de perto a situagdo, minimizar os fatores de risco e promover os fatores de protecao.

A primeira situacdo diz respeito a uma crianca de quatro anos, referenciada para o
CDC por apresentar dificuldades na mastigacéo e degluticdo dos alimentos, ingerindo apenas
alimentos liquidos e pastosos. Os pais faltaram por diversas vezes as respetivas consultas,
demonstrando-se pouco conscientes sobre as dificuldades da filha, desvalorizando-as, e
desconsiderando a importancia da intervencdo do CDC. A crianga deixou também de
frequentar a creche, pelo facto de os pais ndo terem promovido uma adaptacéo correta a
mesma, pois tinham dificuldades em incutir rotinas a crianca. Atendendo a ndo adesao a
vigilancia de salude, mesmo ap0s varias tentativas, as dificuldades apresentadas pela crianca
e a falta de consciencializacdo dos pais, foi efetuada a referenciacdo desta crianca para a
CPCJ. Considera-se esta intervencao relevante, uma vez que, segundo a DGS (2011), o
incumprimento do seguimento do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNS1J)), a
falta de cuidados adequados as necessidades especiais da crianca e a inexisténcia de rotinas,
sdo consideradas negligéncia. Assim, € essencial que o EEESIP seja detentor de
conhecimento sobre as diferentes tipologias de maus-tratos, pois, este € um fator reconhecido
como fundamental para a identificacdo de criancas/jovens em situacdo de risco e
consequente denuncia (Pastor et al., 2023).

A outra situacdo diz respeito a uma menina de trés meses, onde foram identificados
alguns fatores de risco, mas ndo efetivamente uma situacdo de perigo, sem diagnostico
efetivo de maus-tratos. Os principais fatores de risco estavam relacionados com a doenca
mental do pai, devido a consumos de droga anteriores, as limitacdes cognitivas e a historia
familiar traumatica da mée (violagdo em crianca e situacdo de sem-abrigo durante um
periodo), e ao facto de o pai assumir a totalidade do papel parental, ndo reconhecendo nem
confiando essa competéncia na mée, sendo esta situacéo causadora de conflitos entre o casal.
Esta foi uma situacdo que requereu uma profunda reflex&o e discussdo com a enfermeira

orientadora, relativamente a necessidade de referenciacdo, sendo que apo0s aprofundada
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andlise e averiguacdo, decidiu-se ndo avancar imediatamente com a referenciacdo para a
CPCJ, mas sim delinear e implementar um plano de intervencdo rigoroso, através de um
seguimento regular, atento e de grande proximidade com esta familia. Esta deciséo
fundamentou-se nas orientagdes da DGS (2011), que salientam que a intervencao da CPCJ
deve ocorrer apenas quando ndo é possivel as entidades de primeiro nivel agir para remover
0 perigo. A DGS (2011), destaca ainda que os sinais de alerta, por si s6, ndo representam um
diagnostico efetivo de maus-tratos, indicando apenas uma probabilidade aumentada para a
sua ocorréncia, pressupondo uma intervencao apropriada para proteger a crianca. Assim,
fundamenta-se, mais uma vez, que a tomada de deciséo nesta situacao foi apropriada.

Considerando que o EEESIP representa uma entidade de primeiro nivel na redugéo
do risco e eliminacdo do perigo, implementou-se um plano de cuidados com o intuito de
minimizar os fatores de risco identificados e fomentar os fatores de protecdo. Salienta-se 0s
acompanhamentos regulares nas consultas de enfermagem no CS e em visita domiciliaria; a
promocdo do empoderamento parental, pois as boas competéncia parentais representam um
fator de protecdo (DGS, 2011); a negociagdo para colocar a crianca na creche, que constitui
um servico de apoio comunitario reconhecido como fator de protecdo (DGS, 2011); e a
negociacdo com o0s pais para frequentarem um curso sobre parentalidade existente na
comunidade, pois, os programas de educacdo parental podem fortalecer as competéncias
parentais e, consequentemente, proteger as criancas da negligéncia e do abuso, maximizando
0 seu bem-estar e desenvolvimento (Dadi¢ et al., 2022). Realizou-Se ainda a articulagdo com
outros profissionais, considerados também parceiros de primeiro nivel, com o proposito de
promover uma intervencdo interdisciplinar, aumentar a frequéncia das observacoes
periddicas (DGS, 2011) e, consequentemente, aumentar a eficiéncia do plano de cuidados.
Para tal, articulou-se com a assistente social para acompanhamento da familia e com a
Enfermeira Especialista em Salde Mental e Psiquiatrica para realizar o acompanhamento do
pai, atendendo a sua doenca mental e necessidade de intervencgdo especializada.

O seguimento desta crianca pelo EEESIP e pelas diversas entidades envolvidas
deve ser mantido, mas, salienta-se que ao longo da pratica clinica a crianga sempre
apresentou bem-estar fisico, emocional, bem como um crescimento e desenvolvimento
adequados. Os pais sempre se demonstraram recetivos, cumprindo com as orientacfes dadas
e empenhados em prestar os melhores cuidados possiveis a crianga, com boa vinculagao
estabelecida. Desta forma, foi possivel atuar na prevencdo dos maus-tratos, sendo esta uma

prevencao primaria, através do desenvolvimento das competéncias parentais, da promocao
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da parentalidade positiva, da promocdo da vinculagdo e da parceria de cuidados, com o
designio de assegurar o bem-estar fisico, psicolégico e emocional desta crianca.

As intervencOes descritas anteriormente demonstram o papel do EEESIP como
entidade de primeira linha, com legitimidade legal e deontoldgica para atuar no sentido de
garantir a protegédo da infancia e da juventude, atuar na promogao dos seus direitos e na sua
protecdo relativamente ao perigo, tal como estipulado nos PQCEEESIP (OE, 2017).

Dando continuidade a esta segunda unidade de competéncia, segundo o
Regulamento n° 422/2018, sobressai-se a importancia do EEESIP possuir conhecimentos
atualizados sobre as doengas comuns da infancia, sejam elas agudas ou cronicas, de forma a
realizar um rapido diagnostico das mesmas e implementar intervencfes adequadas e
atempadas, evitando complicacdes. No decorrer dos estagios houve diversas situacdes de
maior complexidade que exigiram a mobilizacdo de conhecimentos atualizados e baseados
na evidéncia, realcando-se, de seguida, uma dessas situacoes.

Numa das consultas de enfermagem realizadas no CS a uma crianca de sete anos,
verificou-se que esta apresentava sintomatologia de polidipsia, politria, aumento de apetite
e perda de peso ha cerca de quinze dias. Atendendo ao pensamento critico, foi avaliada a
glicémia capilar sendo que a crianca apresentava um valor de 490mg/dl, confirmando-se as
elevadas suspeitas de possivel diagnostico de diabetes, ao associar a sintomatologia ao valor
de hiperglicemia (Ferreira et al., 2022). Com o intuito de evitar o panico e tranquilizar a mae,
esta foi informada, de forma assertiva e calma, sobre a suspeita de diabetes, e encaminhada
imediatamente para o0 SUP, uma vez que, para a confirmacdo deste diagnostico seria
necessario realizar exames complementares. Posteriormente, contactou-se telefonicamente
a mée da crianc¢a, que confirmou o diagnostico de Diabetes Mellitus tipo 1, bem como o
acompanhamento médico e de enfermagem na consulta de endocrinologia a nivel hospitalar,
que constitui o protocolo de seguimento destas criancas e familias a nivel da RAM. Assim,
disponibilizou-se a mée a consulta de enfermagem com a EEESIP no CS para qualquer
necessidade da crianca e familia. Considera-se esta intervencédo relevante, uma vez que o
diagndstico de uma doenga crénica na infancia tem um grande impacto na crianga e familia,
representando o EEESIP uma importante fonte de apoio. Existem também dificuldades
associadas a este processo, nomeadamente, a dificuldade dos pais em obter e compreender
as informacGes sobre a patologia, riscos, complicacdes e tratamento, as incertezas associadas
e as falhas de comunicacgéo entre profissionais de satde e familia (Marten-Milbrath et al.,

2022), sendo a ajuda disponibilizada importante para minimizar estas dificuldades.
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Cuida da crianca/jovem e familia nas situacoes de especial complexidade

Esta competéncia especifica do EEESIP, segundo o Regulamento n® 422/2018,
encontra-se dividida em cinco unidades de competéncia e respetivos critérios de avaliacdo,
e prevé a mobilizagdo oportuna de recursos para “cuidar da crianga/jovem e familia em
situacOes de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade, recorrendo a um largo
espectro de abordagens e terapias” (p.19193).

Na primeira unidade de competéncia: Reconhece situacdes de instabilidade das
funcbes vitais e risco de morte e presta cuidados de enfermagem apropriados,
pressupde-se que o EEESIP seja detentor de conhecimentos e habilidades, mobilizando-os
para uma rapida identificacdo de focos de instabilidade e para a implementacédo de respostas
antecipatorias, tal como descrito no Regulamento n° 422/2018. Desta forma, salienta-se a
situacdo de uma adolescente de 15 anos, que recorreu ao SUP por apresentar erupcao cutanea
na face e tronco, edema labial e palpebral, e dificuldade respiratdéria. Apds avaliacdo destes
sinais na triagem e associagdo ao historial de alergia alimentar da crianga, descrito pelo pai,
realizou-se o diagndstico diferencial de anafilaxia, administrou-se imediatamente adrenalina
por via intramuscular e corticoides por via endovenosa, segundo prescricdo médica, e
administrou-se oxigénio. Estas intervencOes basearam-se na abordagem de emergéncia
ABCDE, bem como na norma mais recente da DGS sobre a abordagem clinica da anafilaxia
(DGS, 2014). A adolescente foi mantida sob vigilancia durante 24horas, devido ao risco de
reacOes bifasicas tardias (DGS, 2014; Marques et al., 2020).

A anafilaxia define-se como uma reagdo de hipersensibilidade aguda grave, que
pode estar associada a risco de vida. Apesar de existirem critérios clinicos ja estabelecidos
para a idade pediatrica, o diagndstico pode ser dificil (Marques et al., 2020). Como tal,
destaca-se nesta situacdo a rapida identificacdo dos sinais de alerta e focos de instabilidade,
a realizacdo do diagndstico diferencial de anafilaxia e a imediata intervencdo perante a
instabilidade de fungdes vitais, baseados em conhecimentos atualizados, que possibilitaram
o0 desenvolvimento desta unidade de competéncia do EEESIP.

Perante a gravidade da situacdo descrita anteriormente, foi também essencial cuidar
do pai da adolescente, que se encontrava muito preocupado e ansioso perante o diagnostico
de anafilaxia, tendo-se estabelecido uma relacdo de confianca que permitiu acalma-lo e
tranquiliza-lo. Houve também o cuidado de manté-lo sempre proximo da filha, explicar
todos os procedimentos & medida que foram realizados e, posteriormente, quando a situacdo
ja estava controlada, capacitou-se sobre a anafilaxia, causas, complicacdes e tratamentos,

bem como sobre sinais/sintomas de alarme, aos quais deve estar atento apos a alta hospitalar.
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No fim, apostou-se também na prevencao da anafilaxia, ensinando o pai e a adolescente
sobre medidas a adotar para prevenir reacdes anafilaticas alimentares, nomeadamente, evitar
estritamente os alimentos aos quais faz alergia, alertando também para a contaminacgéo
cruzada dos alimentos durante a confecdo dos mesmos (Marques et al., 2020).

O estagio de internamento de pediatria médica exigiu também o desenvolvimento
da unidade de competéncia supracitada, pois, aquando da prestacdo de cuidados a crianca
com diagndstico de encefalopatia GNAOL, ja abordada anteriormente, esta apresentava
grande instabilidade respiratoria e cardiaca, impondo-se a necessidade de monitorizacéo
constante destas funcdes vitais. A crianca apresentava bradicardias e taquicardias extremas,
que revertiam espontaneamente, sendo necessario estar atento e alerta para a necessidade de
intervencdo, caso estas alterac@es cardiacas nao revertessem.

Para o progresso desta primeira unidade de competéncia do Regulamento n°
422/2018, é também essencial que o EEESIP seja detentor de conhecimentos e capacidades
facilitadores da “dignificacdo da morte” e dos processos de luto. Estes conhecimentos e
habilidades foram demonstrados no estagio de internamento de pediatria médica, aquando
da prestacdo de cuidados a uma menina de quatro anos, com diagndstico de encefalite
necrosante, complicacdo apds varicela, que desencadeou um estado comatoso, estando em
cuidados paliativos e com Deciséo de Ndo Reanimar (DNR). Esta situagéo foi extremamente
desafiante e marcante, pois, para além de auxiliar os pais no processo de luto, foi necessario
ajudar a irméd de 12 anos a compreender e a aceitar esta situacéo, a expressar sentimentos e
emocdes, e a se despedir, recorrendo-se a relacdo terapéutica para acolher os seus
sentimentos, suportar, apoiar e reconhecer a sua singularidade (Medeiros et al., 2022). Ao
reconhecer o desejo desta irmd em colaborar nos cuidados de conforto a crianca, fomentou-
se essa participacao, que foi extremamente benéfica para a construgdo de memarias positivas
futuras, bem como para minorar a culpa e o isolamento que, eventualmente, poderdo surgir
apos a morte (Martins & Ramos, 2020).

A relacdo terapéutica com esta familia desempenhou um papel basilar, ao
possibilitar o estabelecimento de confianca e de um vinculo entre o0 EEESIP, a crianca, 0s
pais e a irma, que facilitou o entendimento acerca dos cuidados a serem prestados, diminuiu
o0 sofrimento da familia, tornou este processo 0 menos traumatico possivel, e preparou a
familia para aceitar a morte desta crianca (Cholbi et al., 2019). A empatia, que € um dos
pilares da relagdo terapéutica, foi primordial nesta situagdo, bem como a disponibilidade e a

abertura para escutar, pois, muitos dos dialogos estabelecidos com esta familia nédo
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necessitaram de palavras, sendo o olhar, a presenca e a expressao corporal a assumir as
rédeas de uma comunicagdo profunda e verdadeira (Martins & Ramos, 2020).

Estes cuidados em fim de vida foram essenciais para a crianca, garantindo-se
sempre o0 seu conforto e evitando o seu sofrimento, bem como para 0s pais e irmd, que
tiveram a possibilidade se despedir atempadamente, de demonstrar 0 seu enorme amor,
carinho, dedicacdo e cuidado, contando sempre com 0 apoio e a presenca do EEESIP, que
atraves das diversas intervengdes supramencionadas procurou sempre dignificar o processo
de morte desta crianca. A aceitacdo do fim da vida de uma crianca é um enorme desafio para
os familiares, bem como para os profissionais de saude, tendo-se recorrido & humanizacéo,
ao apoio emocional, a empatia e ao respeito, para auxiliar e acompanhar esta familia durante
a vivéncia deste momento tdo dificil (Medeiros et al., 2022).

Tendo por base 0 Regulamento n® 422/2018, a segunda unidade de competéncia do
EEESIP tem como foco de atengéo a dor: Faz a gestéo diferenciada da dor e do bem-estar
da crianca/jovem, otimizando as respostas. A dor € um fendmeno complexo, subjetivo e
multidimensional, com componentes sensoriais, fisioldgicas, cognitivas, afetivas,
comportamentais e espirituais (Mendes et al., 2022). Segundo estes mesmos autores, a OMS
preconiza que a dor na crianga seja tratada como um direito humano fundamental, indo ao
encontro do estipulado na carta da crianga hospitalizada, que salienta que as agressoes fisicas
ou emocionais e a dor devem ser reduzidas ao minimo (IAC, 2017).

O desenvolvimento desta unidade de competéncia pressupde como préaticas do
EEESIP a gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor, assim como conhecimentos
e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o alivio da dor, tal como definido no
Regulamento n® 422/2018. Pondera-se que esta competéncia foi adquirida e desenvolvida ao
longo de todos os estagios, pois, a necessidade de execucdo de diversos procedimentos
invasivos e dolorosos foi constante, tendo-se utilizado diversas medidas ndo-farmacologicas,
sendo a sua selecdo feita com base na idade da crianca e respetivo desenvolvimento
cognitivo, constituindo a sua implementacdo uma intervencdo auténoma do enfermeiro,
segundo o REPE, Regulamento n°® 104/98.

Nos lactentes, destaca-se a utilizagdo das seguintes medidas ndo farmacologicas: 0
posicionamento, promovendo a contengdo em “ninho”, de forma a fomentar a sua
organizacdo comportamental; o contacto fisico com os pais (colo, método canguru); a
amamentacado; a succao ndo nutritiva; e a sacarose oral a 24% (Morganheira, 2018; Mendes
etal., 2022). No que diz respeito as crian¢as com mais de um ano de idade e aos adolescentes,

implementou-se as seguintes intervenc¢des ndo farmacologicas: fornecimento de informacéo
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antecipatdria; a distracdo (videos, musica e exercicios de respiracdo); a crioterapia
combinada com estimulacédo vibratéria — Buzzy®; o reforco positivo através do elogio e da
recompensa (autocolantes, diplomas, medalhas); e o humor (Morganheira, 2018; Mendes et
al., 2022). No contexto do SUP, recorreu-se também a utilizacdo do brinquedo terapéutico,
do tipo instrucional, com o proposito de explicar as criangas 0s procedimentos invasivos e
dolorosos a serem realizados, facilitando a sua compreensao e adesdao aos mesmos (Oliveira
et al., 2020). Esta intervencdo permite ainda a crianga expressar 0S Seus medos e
pensamentos, auxilia no estabelecimento da relacdo de confianga com o EEESIP, e fomenta
o cuidado atraumaético (Berté et al., 2017), que é crucial neste contexto de urgéncia.

Complementariamente as medidas ndo-farmacologicas, recorreu-se também as
medidas farmacoldgicas, principalmente nos procedimentos associados as puncdes, atraves
da utilizacdo de anestésicos locais. Consideram-se todas as intervencfes descritas
anteriormente apropriadas, uma vez que, vdo ao encontro do evidenciado pela literatura
(Ordem dos Enfermeiros, 2013; Morganheira, 2018; Mendes et al., 2022), fomentando assim
0 desenvolvimento desta unidade de competéncia.

A dor das criancas e jovens foi sempre avaliada com recurso a escalas de avaliacao
adequadas a idade da crianca (DGS, 2010), que possibilitaram a gestdo e controlo da dor,
quer através das medidas ndo farmacol6gicas, como também das farmacologicas,
nomeadamente, 0s analgésicos, ao informar os prescritores sobre a eficacia ou nao da
medicacdo prescrita, contribuindo assim para o ajuste da terapéutica analgésica consoante as
necessidades da crianga/jovem.

Atualmente, existe uma panoplia de intervencGes farmacolégicas e néo
farmacoldgicas, com eficacia e seguranca comprovadas, que contribuem para a reducéo da
dor e da ansiedade causada pelos procedimentos invasivos nas criangas (Morganheira, 2018).
Estas medidas podem ser utilizadas pelo EEESIP, de forma isolada ou combinada,
enaltecendo-se a importancia do recurso as intervencdes ndo farmacoldgicas, pois, através
da reestruturacao cognitiva, algumas modificam o significado da dor, e consequentemente,
contribuem para reduzir o medo e a ansiedade (OE, 2013).

Na unidade de competéncia: Responde as doencas raras com cuidados de
enfermagem apropriados, Regulamento n® 422/2018, o EEESIP deve ser detentor de
conhecimentos sobre doengas raras e respostas de enfermagem apropriadas, procurando
evidéncia cientifica para responder e encaminhar as crian¢as com este tipo de doengas. Neste
processo de aprendizagem, prestou-se cuidados a trés criancas com doencas raras,

nomeadamente, a crianca de dois anos com encefalopatia GNAOL, o menino de dois meses
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com atrésia jejunoileal, e uma crianga de trés anos com diagnostico de hemofilia tipo A
grave. A complexidade destas situagdes exigiu uma pesquisa aprofundada sobre as
particularidades de cada patologia, desde a etiologia, diagnéstico, tratamentos, complicacfes
e fatores de risco, com o proposito de promover a adequacdo do plano de cuidados as
necessidades destas criancas e familias, evitar complica¢fes durante o internamento, e
empoderar 0s pais com conhecimentos sobre estas doencas raras (Yang et al., 2023;
Goodluck et al., 2021; Srivastava et al., 2020).

O empoderamento destes pais foi fundamental, na medida em que, a literatura
identifica o desejo de mais informag&o e conhecimento sobre a doenca dos filhos como uma
das suas maiores necessidades (Luz et al., 2016; Santos & Pires, 2019), bem como 0 seu
sentimento de desilusdo perante a falta de conhecimentos e experiéncia dos profissionais de
saude aquando do cuidar dos filhos com doencas raras (Luz et al., 2016). A
consciencializacdo sobre esta realidade dos pais motivou a aposta na pesquisa para responder
e encaminhar as criangas com doencas raras, encontrando-se o manual “Informacdo de
Apoio a Pessoa com Doenca Rara — Estratégia Integrada para as Doencas Raras 2015-2020”,
elaborado pelo Ministério da Saude e pela DGS (2018), que compila informacao util sobre
diversas areas, com vista a apoiar a pessoa com doenca rara e familia, ao longo do ciclo vital,
sendo esta uma informacao relevante para os pais.

Apresentaram-se também aos pais algumas associacdes que podem fornecer apoio
social, suporte e informacéao sobre estas doencas raras. Em Portugal, destaca-se a Unido de
AssociacOes de Doencas Raras (RD-Portugal), que representa mais de 30 associagdes de
doencas raras e centraliza a sua atengdo na pessoa com doenca rara, nos seus cuidadores e
familiares; a Rarissimas; e a Associacdo Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias
Congeénitas, sendo esta Ultima especifica para os pais da crianca com hemofilia. No caso da
doenca genética GNAOL, destaca-se a Bow Foundation, que tem como principal objetivo o
suporte familiar. O apoio e o suporte social sdo identificados como outra das necessidades
dos pais de criangas com doengas raras (Santos & Pires, 2019), revelando a pertinéncia desta
intervencdo, que também garante que os pais encontram informagdes em fontes fidedignas.

As criangas com processos patologicos diversificados sdo definidas como criancgas
com NES, estando incluidas nesta definicao todas aquelas que possuem, ou se encontram em
risco de possuir, uma condicdo crénica a nivel fisico, emocional, comportamental ou de
desenvolvimento, bem como, aquelas que requerem cuidados de saude para além dos que
usualmente sdo necessarios para as criangas em geral (Carvalho et al., 2019). A parentalidade

nas criancas com NES € altamente desafiante e complexa, requerendo por parte dos pais
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conhecimentos e competéncias especificas, estratégias de coping e readaptacfes constantes
(Alves et al., 2017). Assim, salienta-se a pertinéncia da unidade de competéncia do EEESIP:
Promove a adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca cronica, doenca oncoldgica,
deficiéncia/incapacidade. Com o designio de desenvolver esta competéncia, é essencial que
0 EEESIP, diagnostique necessidades especiais e incapacidades na crian¢a/jovem, tendo por
base 0 Regulamento n® 422/2018. Os estagios nos quais se considera ter sido possivel um
maior desenvolvimento desta competéncia foram na comunidade e no CDC, nos quais,
através da aplicacdo do SGS Il (Varajidas et al, 2017), foram diagnosticadas diversas
criancas com NES.

No estdgio do CDC, enfatiza-se o caso de uma crianga de dois anos, referenciada
para este servico por suspeita de Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA). A primeira
consulta tinha como propdsito avaliar o risco desta crianca apresentar PEA, recorrendo-se a
aplicacdo do questionario Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT), onde se
constatou que a crianca detinha elevado risco de PEA, pois teve 14 falhas, sendo seis delas
criticas (Robins et al., 2009). Esta intervencéo foi decisiva, pois, proporcionou a existéncia
de um dado objetivo para a confirmacdo da PEA, possibilitando também o rapido
encaminhamento para a pediatra do CDC, de modo a confirmar o diagndstico e a
implementar um plano de intervengéo adequado. Evidencia-se desta forma a importancia da
referenciacdo para cuidados de especialidade, bem como o trabalho em equipa
interdisciplinar, tal como preconizado no Regulamento n° 422/2018.

Ainda nesta Gltima unidade de competéncia, segundo o Regulamento n° 422/2018,
releva-se o papel do EEESIP na capacitacdo da crianca em idade escolar, o adolescente e a
familia para a ado¢do de estratégias de coping e de adaptacdo as NES, e na adequacdo do
suporte familiar e comunitario. No decurso dos diversos estagios, prestou-se cuidados a
criancas com varios tipos de NES e suas familias, sendo que através do estabelecimento de
uma relagdo terapéutica e de confianca, da comunicacdo honesta, do respeito muatuo, do
incentivo a expressdo de sentimentos e emogdes, da negociacgéo, da defini¢do e orientagédo
para metas realistas, do incentivo a valorizacdo das conquistas alcancadas pela crianca e por
si proprios, e do envolvimento do apoio familiar e social, promoveu-se uma parentalidade
positiva, ajudando os pais no cumprimento do seu papel, e promovendo a adaptacdo da
crianga e familia a doenca cronica e as NES. As intervengfes implementadas foram
promotoras da adaptacdo aos processos de doencga cronica e NES (Alves et al., 2017;
Carvalho et al., 2019).
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Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de

desenvolvimento da crianca e do jovem

As especificidades e exigéncias desenvolvimentais das etapas desta fase do ciclo
vital, exige ao EEESIP respostas eficazes que promovam a maximizacdo do potencial de
desenvolvimento desde a vinculagdo até a juventude, segundo o Regulamento n°® 422/2018.
O desenvolvimento desta competéncia é basilar, pois, a aposta na promocdo do
desenvolvimento e crescimento saudavel, nos primeiros anos de vida, estd associada a uma
melhoria da equidade em salde, da aprendizagem e do desempenho académico, a uma
reducdo dos niveis de criminalidade e violéncia, e a melhoria significativa da satde em
adulto (Tomlinson et al., 2019).

A unidade de competéncia do EEESIP: Promove o0 crescimento e o
desenvolvimento infantil, Regulamento n° 422/2018, é desenvolvida através da
concretizacdo dos seguintes critérios de avaliagdo: demonstra conhecimentos sobre o
crescimento e desenvolvimento; avalia o crescimento e desenvolvimento da crianga e jovem;
e transmite orientacGes antecipatdrias as familias para a maximizacdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil. Ressalta-se que, em todos 0s contextos clinicos, apostou-se
na promogdo do crescimento e desenvolvimento infantil, tendo esta competéncia especial
énfase aquando da pratica clinica na comunidade. Nesta, concretizou-se enumeras consultas
de vigilancia de saude a crianca e jovem, realizadas com recurso a implementacdo do PNSIJ
(DGS, 2013), em diferentes idades-chave, procedendo-se também a atualizacdo do Programa
Nacional de Vacinagéo, segundo a norma n® 018/2020 da DGS. Aquando da execug&o destas
consultas avaliou-se 0 crescimento, através das curvas de percentis (DGS, 2013), e 0
desenvolvimento, de criancas e jovens de diferentes faixas etarias.

Tendo em consideracdo que, segundo a OMS (2018), o alcance do potencial de cada
crianca depende do cuidado responsivo as suas necessidades de desenvolvimento, durante
as consultas de enfermagem, recorreu-se também a transmisséo de orientacdes as familias
sobre cuidados antecipatorios para fomentar o desenvolvimento. Essas orientagdes
resultaram dos conhecimentos adquiridos através do PNSIJ (DGS, 2013), em
complementaridade com a OMS (2018), que desenvolveu uma estrutura de cuidados
intitulada “Nurturing Care” (“Cuidados de Criagdo”), que visa promover o desenvolvimento
infantil, bem como a sua prosperidade, com o intuito de transformar a saude e o potencial
humano a nivel mundial. Os “Nurturing Care” sao considerados como condigdes essenciais
que as criangas necessitam para se desenvolverem no seu potencial maximo, nomeadamente:

boa saude, nutricdo adequada, cuidado responsivo, oportunidade de aprendizagem precoce,
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seguranca e protecdo, que por sua vez, se inter-relacionam e incluem comportamentos,
atitudes e conhecimentos relativos ao cuidado (saude, higiene e alimentacdo), estimulagéo,
responsividade (vinculo precoce, apego seguro, confiangca, comunicacdo sensivel), e
seguranca (rotinas) (OMS, 2018).

Relativamente a unidade de competéncia do EEESIP: Promove a vinculagédo de
forma sistematica, particularmente no caso do recém-nascido (RN) doente ou com
necessidades especiais, pondera-se que esta foi essencialmente desenvolvida aquando da
pratica clinica na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e Pediatricos (UCINP), na qual,
a quase totalidade dos neonatos internados tinha como motivo a prematuridade. Dada a
importancia que a vinculacdo segura e de qualidade tem para o desenvolvimento da crianca
(Querido et al., 2022), promoveu-se o vinculo entre a triade RN-méae-pai, através da
implementacao de diversas estratégias, tais como: contato pele com pele, através do método
canguru; promocao da amamentacdo; e os cuidados centrados na familia, através da parceria
de cuidados (Medina et al., 2018).

Evidenciando-se também a importancia da vinculacdo no RN saudavel, esta
competéncia foi essencialmente desenvolvida na prética clinica da comunidade, através das
estratégias descritas anteriormente, em complementaridade com a avaliagdo e promocao do
desenvolvimento da parentalidade, e da demonstragéo de conhecimentos sobre competéncias
do RN para promover o comportamento interativo, indo ao encontro do Regulamento n°
422/2018. A avaliacdo e a promocdo da parentalidade foram realizadas durante as consultas
de enfermagem no CS, bem como através das visitas domiciliarias ao RN, sendo estas
ultimas essenciais para conhecer as condi¢des fisicas, ambientais, econdmicas, sociais e
familiares, que irdo influenciar o desenvolvimento das criancas, bem como para promover o
suporte parental desde cedo, tal como preconizado pela OMS (Kristensen et al., 2020).

Os conhecimentos sobre as competéncias do RN sdo essenciais para fomentar a
vinculagdo e a parentalidade positiva. Desta forma, a nivel do CS, aplicou-se a ferramenta
NBO a todos os RN atendidos na consulta de enfermagem e na visita domiciliaria, sendo
este um projeto em implementacdo no servico. Esta ferramenta foi concebida para
sensibilizar os pais quanto as competéncias e individualidade do seu filho, fomentando o
desenvolvimento de uma ligagéo positiva entre pais e filhos, desde o nascimento (Dittz et
al., 2017). A implementacdo desta intervencdo foi essencial para a promocdo do papel
parental, pois, incentivou a vinculagdo, possibilitou que 0s pais aumentassem 0s
conhecimentos em relacdo ao RN, e encorajou-0s a ter um papel ativo na prestacdo de

cuidados. A importéancia de observar o RN para aprender sobre ele e suas preferéncias foi
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constatada pelos pais, salientando que a NBO da ao RN a “voz como uma assinatura”,
possibilitando-lhe comunicar ao cuidador as suas necessidades, preferéncias,
vulnerabilidades, dificuldades e a sua esséncia (Dittz et al., 2017, p. 269).

Os cuidados de enfermagem em salde infantil e pediatria implicam o
estabelecimento de uma comunicacgéo efetiva (OE, 2017), emergindo assim a relevéancia da
unidade de competéncia do EEESIP: Comunica com a crianca e familia de forma
apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura, Regulamento n°® 422/2018. Esta
competéncia foi desenvolvida ao longo de todos os estagios, estabelecendo-se uma
comunicagdo onde predominou a partilha de conhecimentos, a assertividade, o respeito, a
honestidade e a compaixdo, com recurso a uma linguagem simples e passivel de ser
facilmente compreendida pelos pais e pelas criancas (Fernandes, 2020).

Com o intuito de aprimorar esta competéncia, aquando do didlogo com as criancas,
utilizou-se estratégias ajustadas ao desenvolvimento infantil, designadamente: o
posicionamento ao mesmo nivel dos olhos da crianca; a atencdo aos objetos de interesse, de
modo a utiliza-los no dialogo e nos procedimentos; a partilha de pensamentos e preferéncias,
de forma a estabelecer uma interacéo simétrica; o uso de um tom de voz normal, afetuoso,
ajustando o vocabulario para facilitar a compreensdo, mas sem infantilizar a crianca; e a
prética de uma escuta ativa, mantendo o contacto visual com a crianga (Fernandes, 2020). A
implementacdo destas estratégias demonstra a existéncia de conhecimentos aprofundados
sobre técnicas de comunicacdo no relacionamento com a crianca/jovem e familia, assim
como, habilidades de adaptacdo da comunicacdo ao estado de desenvolvimento da
crianga/jovem, contribuindo assim para a aquisicdo desta competéncia definida no
Regulamento n° 422/2018.

O respeito pela cultura e valores das criangas e familias constitui também uma
componente basilar da comunicacdo, como tal, assegurou-se um cuidado culturalmente
competente, tendo como sustentacdo tedrica os Modelos Culturais de Enfermagem,
nomeadamente, o0 Modelo do Sol Nascente de Leininger (McFarland & Wehbe-Alamah,
2019) e 0 Modelo de Competéncia Cultural de Campinha-Bacote (Campinha-Bacote, 2011).

Atraveés do relacionamento com a crianca/jovem e familia no respeito pelas suas
crencas e pela sua cultura trabalhou-se a competéncia cultural, permitindo uma prestagéo de
cuidados justos e equitativos em diversas situacdes. Destaca-se, no estagio de internamento
de cirurgia pediatrica, o caso de uma crianga de oito anos, de nacionalidade indiana, que se
deslocou ao hospital com a mae para realizacdo de uma cirurgia. A mée néo falava portugués

e tinha grande dificuldade no inglés, e a crianca falava um pouco de portugués e de inglés,
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havendo grandes barreiras linguisticas. Estas impossibilitaram a compreensdo de que a
crianca teria de estar em jejum para a realizacdo da cirurgia, pois esta ingeriu alimentos,
sendo a cirurgia cancelada. As barreiras linguisticas dificultaram ainda o entendimento do
regime terapéutico analgésico, uma vez que a crianca apresentava dor constante. Associado
a estas barreiras existiam também crencas da mée sobre o regime medicamentoso, pois esta
achava que a crianca ndo necessitava de tomar medicacao em horario estipulado, mas apenas
quando sentisse dor mais intensa.

Um cuidado culturalmente competente € marcado pelo empenho e disponibilidade.
Compreendeu-se que as crencas erréneas da mae estavam a contribuir para 0 mau controlo
da dor da crianga, assim como o grande impacto negativo que as barreiras linguisticas
estavam a causar na acessibilidade aos cuidados de salude, no bem-estar fisico e psicoldgico
da crianca e no bem-estar emocional da mae. Esta ficou muito afetada ao perceber que a
cirurgia ndo seria realizada naquele dia, interpretando, inicialmente, a situagdo como uma
falta de cuidados e certa discriminagéo por ser de outra nacionalidade.

Procedeu-se ao esclarecimento da mae sobre as razdes do cancelamento da cirurgia,
bem como sobre o regime medicamentoso e importancia da adesdo ao mesmo, consoante
prescricdo médica. Com o objetivo de promover a compreensdao das informacgoes
transmitidas, esclareceu-se verbalmente e disponibilizou-se informagdes escritas em inglés,
acerca das orientacdes necessarias para o periodo pré-cirurgico e sobre o regime
medicamentoso, de modo a garantir o controlo da dor da crianca, tendo-se validado a
compreensdo da mée. Avaliou-se a dor da crianc¢a, que a classificou no nivel 9, segundo a
escala numérica (DGS, 2010), solicitando-se prescricdo médica para administracdo de
analgesia por via oral, ndo permitindo que a crianca saisse do servico com dor. Promoveu-
se apoio emocional a méde ao incentivar a verbalizacdo das suas emocdes, sentimentos,
pensamentos e davidas, realizando uma escuta ativa (Hawthorne et al., 2021), possibilitando
que a mée sentisse que o seu bem-estar e do seu filho sdo um importante foco da atencéo do
EEESIP. Requereu-se ainda a administrativa que a proxima convocacao para a cirurgia fosse
realizada por telefone e ndo por email, utilizando a lingua inglesa, promovendo a
acessibilidade e equidade dos cuidados.

Pondera-se que este encontro cultural foi bem-sucedido, uma vez que se adotou
uma presenga de “cuidar”, de carinho e de atengao, aliado a um verdadeiro desejo cultural,
revelando-se assim uma nova visdo e compreensdo da experiéncia de salde humana

(Campinha-Bacote, 2011), que contribuiu para melhorar o bem-estar desta crianga e sua mée.
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A relevancia da unidade de competéncia do EEESIP: promoc¢éao da autoestima do
adolescente e da sua autodeterminagéo nas escolhas relativas a saude, Regulamento n°
422/2018, destaca-se devido ao aumento do numero de perturbacdes emocionais e do
comportamento nos adolescentes, desencadeando comportamentos de risco. Na maioria das
vezes, a origem desses problemas esta nos sentimentos de baixa autoestima (Torres et al.,
2022), sendo assim premente a intervencdo do EEESIP. De entre as diversas experiéncias
com os adolescentes, destaca-se a consulta realizada no CS, a um adolescente de 15 anos,
acompanhado pela mée, que tinha um processo na CPCJ por bullying (agressdo a uma
colega) e por mau comportamento com o0s professores e auxiliares da escola. Perante esta
situacdo foi realizado um Acordo de Promogéo e Protecéo, tendo esta consulta como objetivo
a validacdo do cumprimento dos deveres estipulados no acordo.

No inicio da consulta de enfermagem, o adolescente apresentava-se silencioso e um
pouco hostil, interpretando-se estas atitudes como barreiras defensivas da sua parte (OE,
2010), sendo o foco principal elimina-las. Recorreu-se assim ao estabelecimento de uma
relacdo de confianca, baseada no respeito, autenticidade e empatia, sem juizos de valor ou
atitudes moralistas, que favoreceu o vinculo com o adolescente (Orte et al., 2022; Torres et
al., 2022), permitindo que este compreendesse que 0 objetivo da consulta e do EEESIP era
ajudar, trazendo beneficios para si.

Apbs o estabelecimento da relacdo de confianca, a consulta de enfermagem foi
desenvolvida com base nos pressupostos da entrevista motivacional, que tem por objetivo
motivar a mudanca de comportamentos, influenciando o comportamento da pessoa,
respeitando 0s seus pontos de vista, a sua autonomia e liberdade de tomada de decisdo
(Tomés et al., 2020). Tendo como foco principal o adolescente, pretendeu-se que este
refletisse sobre o seu problema, designadamente, a agressividade e a violéncia para com 0s
pares e adultos, reconhecendo-o, e sentindo-se, simultaneamente, apoiado e motivado para
amudanca de atitude e comportamentos. Para tal, recorreu-se a implementacao de estratégias
como a empatia, o feedback positivo, a clarificacdo de objetivos e a ajuda ativa,
demonstrando o verdadeiro interesse do EEESIP em auxiliar na mudanca e envolvendo o
adolescente em todo este processo (Tomas et al., 2020).

As estratégias descritas anteriormente foram eficazes, pois, permitiram explorar e
compreender de que forma estavam a ser cumpridos os deveres acordados, identificando-se
os estadios do processo de mudanca na adogdo de comportamentos saudaveis, segundo o
Regulamento n° 422/2018. Possibilitaram também a expresséo de sentimentos e emog¢des do

adolescente, bem como a identificagdo de um fragil relacionamento com o pai, que esta
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separado da méae e vive noutro pais, que contribui para a sua baixa autoestima e para este
comportamento agressivo. Nesta situagdo foi importante alertar e consciencializar a mae
para o reconhecimento deste fator de risco, de modo que esta pudesse dialogar com o pai e
encontrar estratégias para promover um papel parental mais proximo, pois, a falta de apoio
dos pais favorece o desenvolvimento de baixa autoestima e os vinculos frageis ocasionam
instabilidade emocional e psicoldgica para o adolescente (Torres et al., 2022).

A promocdo dos comportamentos saudaveis no adolescente assume também um
lugar de destaque (OE, 2010), como tal, educou-se o adolescente sobre algumas tematicas
consideradas prioritarias para a sua situacdo, designadamente, consumo de substancias
ilicitas, bullying, tempo de ecrd, relacionamento com pares, autoimagem e autoestima.
Considerando que a informacdo ndo € suficiente para provocar a mudanca, trabalhou-se
também a motivacao para a mesma, através do reforco das repercussées positivas que advém
da adesdo aos ensinos, e do elogio e valorizacdo das carateristicas positivas do adolescente,
de forma a incentivar o desejo de mudanca e a aumentar a sua autoestima (Orte et al., 2022;
Torres et al., 2022).

Foi uma consulta desafiante, mas muito satisfatoria, que possibilitou o
desenvolvimento desta ultima unidade de competéncia e, acima de tudo, contribuiu para
apoiar este adolescente e sua familia no processo de mudanca, reforcando a tomada de
decisdo responsavel, segundo o Regulamento n° 422/2018. Este foi um primeiro, mas
importante, passo neste complexo processo de mudanca do adolescente e familia, pois
auxiliou no reconhecimento dos pontos fortes e pontos a melhorar, na clarificagdo dos
valores e crengas, e na aceitacdo dos préprios erros, viabilizando assim a promogdo e o
desenvolvimento de condigdes e capacidades positivas para o desenvolvimento humano e
familiar saudavel (Torres et al., 2022).

Na Enfermagem, o poder e o valor da esperanca na vida humana ¢é
significativamente reconhecido ao longo do continuum salde-doenca. A esperanca contribui
para o empoderamento da pessoa para gerir situagcdes de crise, para promover a salde e para
fomentar a qualidade de vida, sendo “encarada como uma possivel saida do ciclo de
sofrimento e experienciada como um conforto” (Cavaco et al., 2010, p.97). Assim, o
conceito de esperanca surge como um conceito central em Enfermagem, e como uma
componente fundamental do agir profissional dos enfermeiros, enfatizando a relevancia da
competéncia do EEESIP para a promogdo da esperanca, atraves da demonstracdo na
pratica de conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca e da utilizagdo de

estrategias promotoras de esperanca realista, segundo o Regulamento n® 422/2018.
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No estagio de internamento de pediatria médica, o caso clinico da crianca de dois
anos com diagnostico de encefalopatia GNAOL, descrito anteriormente, foi 0 mais marcante,
devido ao enorme impacto fisico, psicolégico, emocional, espiritual e econdémico que esta
doenca cronica tinha na crianca e na familia. As necessidades espirituais da méde eram
imensas, bem como o seu interesse e disponibilidade para desenvolver a sua area espiritual.
Assim, procedeu-se a avaliacdo do nivel de esperanca da mée, com recurso a Escala de
Esperanca de Herth Hope Index (HHI), traduzida para portugués (Sartore & Grossi, 2008),
verificando-se a necessidade de intervir em diversas areas, de forma a aumentar a esperanga
desta mde e promover 0 seu bem-estar espiritual. Recorreu-se também ao genograma e
ecomapa da esperanca (Charepe et al., 2011), através dos quais foi possivel conhecer melhor
esta familia e identificar recursos de esperanca, bem como redes de suporte, que constituam
um apoio para os pais, de modo a promover a resiliéncia e facilitar a adaptacdo a esta
transicdo de saude/doenca que a familia enfrenta (Apéndice Il). Apds estas atividades
diagndsticas delineou-se um plano de cuidados promotor da esperanca parental, destacando-
se algumas das intervencdes implementadas: educacdo da mée sobre a doenca crénica da
crianca, pois, um dos fatores que influencia a conceptualizagdo da esperanca € a
consciencializacdo para 0s aspetos positivos ou negativos relacionados com a doenga da
crianca (Maravilha et al., 2021); promoc¢&o da aceitagcdo do estado de satde da filha, uma
Vez que, 0 primeiro passo na construcdo do processo de esperanca é a aceitacdo da realidade
(Maravilha et al., 2021); estabelecimento de metas realistas e defini¢do de prioridades para
a obtencéo das mesmas, partindo das mais simples para as mais complexas (Carvalho et al.,
2019); a entrega de uma carta terapéutica (Apéndice 1), utilizando mensagens realistas e
positivas sobre o reconhecimento dos sucessos, das competéncias parentais e dos triunfos
concretizados, oferecendo um sentido de presenca e acompanhamento por parte do EEESIP,
promovendo a esperanca, a resiliéncia e a melhoria da qualidade dos cuidados (Fonseca,
2015, citando Gomes); e a criagdo de um diario de esperanca, intitulado “As Conquistas da
Minha Filha” (Apéndice I1), adaptado de Charepe (2014), com o intuito de valorizar todos
0s aspetos positivos a nivel da evolugdo do estado de saude da filha durante o internamento,
podendo também ser utilizado aquando do regresso a casa, mantendo o registo de todas as
conquistas da crianga, como forma de as valorizar e concentrar-se nos aspetos positivos.

Todas as intervencdes descritas anteriormente fomentaram a esperanca realista,
orientada para o presente, focando-se na auséncia de sofrimento da crianga e na sua
qualidade de vida (Maravilha et al., 2021), empoderando também a méae para a autonomia

parental na gestdo deste fendmeno. Os cuidados que visam a promogao da esperanca parental
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assumem um papel relevante nas criangcas com doenga cronica, atendendo as grandes
adversidades que os pais enfrentam diariamente (Maravilha et al., 2021).

A promocéo da esperanca parental neste caso clinico representou uma intervengao
de sucesso, pois, no final do estagio constatou-se o aumento do nivel de esperanca da mae
(inicialmente apresentava valor de 29 e no final do estagio valor aumentou para 39 — escala
de Herth — HHI-PT) (Apéndice I1), o aumento dos seus conhecimentos sobre a esperanca, e
a sua capacitacdo para a mobilizacdo dos recursos de esperanca e do suporte familiar,
diminuindo assim a sua angustia espiritual.

Considerando o sucesso da intervengdo descrita anteriormente e a relevancia do
papel do EEESIP na promogé&o da esperanca parental, submeteu-se um trabalho, sob a forma
de comunicacdo oral, no Congresso Insular de Enfermagem Madeira Porto Santo 2023,
tendo sido aceite, realizando-se a apresentacdo da comunicacao oral intitulada: “Promocéo
da Esperanca Parental no Cuidar da Crianga com Encefalopatia GNAOL: Estudo de caso”
(Apéndice 111).

Uma outra situacdo marcante, vivenciada no estagio realizado nos CSP, foi a
intervencdo numa familia que estava a experienciar uma crise familiar profunda, devido ao
abuso sexual de uma adolescente de 14 anos pelo padrasto, do qual resultou uma gravidez,
tendo a crianga na altura da consulta de enfermagem, dois meses de idade. A mée da
adolescente esteve também presente na consulta, referindo nunca ter suspeitado do abuso.
Esta familia era acompanhada regularmente pela EEESIP, bem como por toda uma equipa
multidisciplinar. A mde adolescente evidenciava grandes necessidades emocionais,
psicoldgicas e espirituais, bem como necessidades a nivel da promocdo do seu papel
parental, que foram trabalhadas através da promocdo da esperanga, como recurso para a
promocdo da parentalidade positiva, numa crianga com grandes necessidades emocionais e
espirituais, por crise familiar.

A intervencdo nesta familia através da utilizacdo do genograma e ecomapa da
esperanga (Apéndice IV) foi deveras importante e proporcionou ganhos em saude, ao
conferir uma maior aproximagdo e uma maior abertura relacional com esta adolescente e
com a avo da crianca. Auxiliou assim a revelacdo desta problematica, a expressdo de
sentimentos e emoc0des vivenciados diariamente, e a criagdo de uma relacéo terapéutica e de
confianca, alicercada na verdade, disponibilidade e na escuta, sendo esta a base para a
promoc¢&o e manutencéo da esperanca (Fonseca, 2015). Permitiu também a interpretacéo dos
padrdes de interacdo e recursos de esperanca existentes no sistema familiar, nomeadamente,

0 apoio das irméas mais velhas, demonstrando-se a esta adolescente que estas sdo importantes
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fontes de esperanca, a quem ela pode recorrer sempre que necessitar. Durante a realizagéo
do genograma e ecomapa da esperanca valorizou-se as forgas e as competéncias desta
adolescente, que apresentava alguns sentimentos negativos e de culpa em relacdo a si mesma,
assim como vergonha, promovendo a sua orientacdo para a esperanca num futuro melhor,
focando-se na sua filha como uma importante fonte de esperanca (Maravilha et al., 2021).

Recorreu-se também & utilizacdo de duas estratégias promotoras de esperanca,
adaptadas de Charepe (2014). A primeira foi a criagdo de uma “Medalha Positiva”,
solicitando-se a mée adolescente que atribuisse uma medalha a sua filha, salientando o
atributo positivo que mais valorizava nela, tendo esta utilizado as palavras “Vida” e “Fofa”,
demonstrando aqui uma boa vinculagdo com a crianca, que deve ser fomentada. Na segunda,
instruiu-se a mae e a avo para a criagdo de um “kit de esperanca”, que consiste em colocar
no interior de uma caixa fotografias, que recordem momentos positivos e esperan¢osos, e
palavras de incentivo e encorajamento. Redigiu-se também, em conjunto com a mae e a avo,
uma mensagem significativa e motivacional, para que fizesse parte do “kit de esperanga” e
pudesse ser lida sempre que necessitassem de sentimentos positivos, coragem e esperanga.

Nesta situacdo, releva-se a experiéncia de esperanga como um recurso familiar e
ndo apenas individual, que auxilia também os profissionais de saude no planeamento do
cuidado familiar, ao considerar a esperanga como um recurso familiar essencial e dindmico
(Leite et al., 2021). Destaca-se assim 0 sucesso e a pertinéncia desta intervencao, bem como
0 interesse que a enfermeira orientadora demonstrou pela tematica, uma vez que, ira dar
continuidade a promocao da esperanca, como estratégia impulsionadora da resiliéncia e da
adaptacdo familiar. Esta acdo representa uma mais-valia, pois, atendendo ao carater ciclico
da esperanca ao longo do tempo (Maravilha et al., 2021), é crucial que o EEESIP tenha em
mente que estas estratégias devem ser trabalhadas continuamente.

No contexto clinico da urgéncia pediatrica, considerou-se pertinente fomentar a
competéncia da promocdo da esperanca, através da implementacdo das narrativas de
(re)construcdo da esperanca (Charepe, 2014). Segundo a mesma autora, esta intervencao
possibilita a valorizagdo e celebracdo das competéncias parentais, a descoberta de estratégias
alternativas, e a unido com fontes de suporte (familia e/ou amigos).

No decurso desta pratica foram diversas as situacdes onde se constatou a presenca
de sentimentos de medo, stress, ansiedade, incerteza e culpa por parte dos pais, perante a
doenca aguda da crianga. Associados a estes sentimentos negativos emergiram também as
duvidas sobre as competéncias parentais, questionando muitas vezes o desempenho do papel

parental. De entre as diversas experiéncias salienta-se: os pais de uma crianca de dois anos
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que, aquando da confecdo das papas, derramaram acidentalmente agua a ferver no pé da
crianca, originando uma queimadura de 2° grau; o pai de uma crianca de seis anos, que ao
transportar a sua filha ao colo, sofreu uma queda da qual resultou uma ferida traumatica na
regido do mento com necessidade de sutura; e os pais de uma crianca de sete meses com
agravamento da funcdo respiratoria e diagnostico de bronquiolite, com necessidade de
internamento, que se sentiam culpados por ndo terem recorrido mais cedo ao SUP, de modo
a evitar o agravamento da doenca.

Em todas as situacdes descritas anteriormente foi fundamental implementar
narrativas promotoras de esperanga, de forma a minimizar os sentimentos negativos
vivenciados pelos pais, desmistificar os sentimentos de culpa, orientar para o foco e
valorizacgdo das suas capacidades parentais, promover a autoconfianca, e auxiliar no processo
de procura de solucgbes alternativas (Charepe, 2014). Refletindo sobre a esperanga como uma
experiéncia pessoal Unica (Parse, 1990), sentiu-se a necessidade de complementar e sustentar
esta intervencdo no modelo definido por Kim et al (2017) — Narrative Communication Model
of Hope Seeking Intervention — que defende que a experiéncia pessoal de esperanca na
doenca pode ser promovida através de um processo de contar histérias, perante o qual o
enfermeiro consegue extrair informacgdes pessoalmente significativas de experiéncias de
esperanca, mobilizando-as com recurso a estratégias de comunicacdo e uma abordagem
centrada na pessoa, de forma que esta encontre a sua esperanca. Assim, foi possivel auxiliar
estes pais a encontrar esperanca perante estas situacfes de doenca aguda, através das
intervengdes descritas anteriormente, aliadas a parceria de cuidados, a compreensao e
aceitacdo das atitudes, emocdes e pensamentos dos pais, ao respeito pelos seus valores e
sentimentos, abstendo-se de juizos de valor, e a valorizacdo da individualidade dos pais e
criancas (Kim et al., 2017).

A implementacdo das narrativas de esperanca no contexto da urgéncia pediétrica,
possibilitou a transformacao de uma experiéncia negativa, em algo construtivo e fortalecedor
para os pais, podendo esta experiéncia ser mobilizada aquando de idas futuras ao SUP, uma
vez que a esperanca é influenciada por eventos passados positivos (Kim et al., 2017).

No estagio do CDC foi também possivel promover a esperanca parental,
nomeadamente, numa mae cujo filho tinha sido diagnosticado recentemente com PEA, e que
experienciava o luto pelo filho perfeito, mudangas de expectativas, e uma grande incerteza
sobre o futuro do filho (Wong & Heriot, 2006). O diagnostico de uma doenca cronica
complexa é um acontecimento de vida traumatico para a familia, que experimenta, no

momento do diagnostico, sentimentos intensos em um curto espago de tempo, perturbando
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a mobilizacdo dos recursos adaptativos (Marten-Milbrath et al., 2022). Como tal, a promogéo
da esperanga € essencial, pois, representa um recurso para a resiliéncia e adaptacao dos pais
a doenca (Maravilha et al., 2021). Assim, recorreu-se a implementacdo de diversas
estratégias para promover a esperanca desta mae, designadamente: demonstrar esperanca,
reconhecendo o valor intrinseco da crianga e dos pais € a visdo da doenga como apenas um
aspeto de si mesmo (Carvalho et al., 2019); auxiliar a méde no estabelecimento de metas
relativas ao seu objeto de esperanca, que € o bem-estar do seu filho (Carvalho et al., 2019);
direcionar o foco da mée para a auséncia de sofrimento, de complicacdes, e para a
importancia de passar tempo de qualidade com o filho (Maravilha et al., 2021); facilitar a
lembranca e a apreciacdo de conquistas e experiéncias passadas; e informar sobre grupos de
apoio online (Carvalho et al., 2019).

Por fim, enfatiza-se a promoc¢do da esperanca no estagio na UCINP, que foi
essencialmente desenvolvida nos pais de criangas prematuras, uma vez que, a prematuridade
representa uma situacdo de crise, marcada por grande imprevisibilidade, na qual os pais
experienciam muitas vezes choque emocional, medo, ansiedade, depressdo, stress e
sentimentos de culpa (Medina et al., 2018; Galeano & Maya, 2022). Para estes pais, a
promogéo da esperancga foi crucial pois permitiu-lhes agarrar-se a algo nos momentos mais
dificeis. Para tal, recorreu-se essencialmente a parceria de cuidados, promovendo o
envolvimento dos pais durante os cuidados, ensinando, instruindo e treinando sobre os
mesmos, e envolvendo-0s nas tomadas de decisdo. Esta capacitacdo auxilia a mobilizacao
das competéncias parentais existentes e sustenta a aquisicdo de outras, contribuindo para
uma maior autonomia, constituindo assim uma adequada estratégia de promocdo da
esperanca (Alves et al., 2017). Este estagio, considerando o curto tempo da sua realizacgéo,
motivou a pesquisa sobre outras estratégias promotoras de esperanc¢a, que pudessem ser
utilizadas neste contexto de prematuridade pelo EEESIP.

Em suma, considera-se que as experiéncias descritas anteriormente contribuiram
significativamente para a aquisi¢cdo de competéncias na promocdo da esperanca, pois, as
intervencgdes implementadas foram baseadas em evidéncia cientifica e sustentadas em teorias
e modelos de Enfermagem, que clarificam e enaltecem o papel do enfermeiro na promocgéao
da esperanca. Salienta-se a teoria de Travelbee, citada por Shelton (2016), que atraves do
Modelo de Relacdo Pessoa-a-Pessoa descreve que o enfermeiro deve, por meio do
relacionamento interpessoal, auxiliar a pessoa a vivenciar a esperanga como forma de
enfrentar e ultrapassar o stress e sofrimento causados pelos processos de doenca,

encontrando, quando possivel, significado nestas experiéncias; a teoria de Parse, em 1999,
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que propds a esperan¢a como uma experiéncia universal humana Unica (Herth & Cutcliffe,
2002); e a Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson (Watson, 2007), que baseia a pratica
de enfermagem em dez fatores do cuidar, sendo um deles o incutir da Fé-Esperanca, que
pressupde 0 respeito e 0 encorajamento das crencas da pessoa, por parte do enfermeiro,
nutrindo assim a fé e a esperanca, e promovendo o bem-estar.

A esperanca como foco de atencéo no cuidar da crianca e familia foi prioritaria ao
longo deste processo de aprendizagem, indo ao encontro dos PQCEEESIP, que preconizam
a avaliacdo dos padrbes de interacdo e recursos de esperanca nos relacionamentos
estabelecidos entre a crianga/jovem e o EEESIP e a implementagdo de estratégias
promotoras de esperanca dirigidas a crianca/jovem (OE, 2017).

1.3. Desenvolvimento de competéncias de Mestre

As competéncias necessarias para a aquisi¢do do grau de Mestre, que na presente
situacdo serd conferido numa especialidade, encontram-se explanadas no artigo 15° do
Decreto-Lei n°® 65/2018. Ao longo do percurso formativo, procurou-se desenvolver
atividades visando o desenvolvimento destas competéncias, refletindo-se sobre as mesmas
no presente subcapitulo.

A grande diversidade de contextos clinicos nos quais foram realizados os estagios,
desde os CSP aos cuidados hospitalares, bem como as diferencas geograficas e culturais dos
mesmos, acarretaram exigéncias e dificuldades acrescidas, que foram minimizadas através
da execucdo de um projeto de estagio para cada pratica clinica, no qual constavam objetivos
e atividades para os concretizar. Exigiram também o aprofundamento dos conhecimentos
adquiridos anteriormente, recorrendo-se a pesquisas sistematizadas, e a mobilizacdo dos
mesmos, bem como de capacidades, com vista a resolucdo de problemas emergentes de uma
pandplia de situacbes novas e por vezes atipicas, em contextos alargados e
multidisciplinares, tal como preconizado no Decreto-Lei n° 65/2018.

Visando a resolugdo de problemas, bem como a satisfacdo das necessidades de
cuidados evidenciadas pela crianga e familia, recorreu-se a implementagdo do processo de
enfermagem. Esta metodologia cientifica de trabalho possibilitou uma abordagem sistémica
(Ribeiro et al., 2018) do bindmio crianga-familia, a integracdo de conhecimentos, a gestao
de questdes complexas, e o desenvolvimento de solugbes adequadas. Posteriormente,
refletiu-se sobre as implicagbes e responsabilidade éticas e sociais resultantes das
intervencdes implementadas, emitindo-se juizos sobre as respetivas situagdes, indo ao

encontro da competéncia de Mestre, descrita no Decreto-Lei n® 65/2018. A prética reflexiva
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assume um papel de relevo para o desenvolvimento da autonomia e do pensamento critico,
constituindo uma habilidade basilar do EEESIP, que fomenta a qualidade dos cuidados e o
progresso da disciplina de Enfermagem (Peixoto & Peixoto, 2016).

A realizacdo de estudos de caso nos estagios de internamento pediatrico cirdrgico
e médico, fomentou o desenvolvimento aprofundado do processo de enfermagem, em
situacOes particularmente complexas. Os ganhos em salde resultantes de um desses estudos
de caso, possibilitaram a reflexao sobre os conhecimentos adquiridos e resultados obtidos, e
incentivaram a comunicacédo e partilna dos mesmos, tendo-se realizado uma comunicagéo
oral no Congresso Insular de Enfermagem — “Os Desafios da Insularidade”, organizado pela
Seccédo Regional da Madeira da Ordem dos Enfermeiros. Esta comunicagédo oral possibilitou
a partilha de conhecimentos, conclusdes e raciocinios subjacentes, a diversos enfermeiros
do pais, especialistas e nao especialistas, de forma clara e segura, sustentada em evidéncia
cientifica, representando um importante contributo para o desenvolvimento da competéncia
de Mestre, tal como descrito no Decreto-Lei n° 65/2018.

A aprendizagem realizada ao longo deste percurso académico, sobre as
competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, as competéncias especificas do EEESIP
e as competéncias de Mestre, contribuiu para o crescimento pessoal e profissional,
aumentando assim as responsabilidades profissionais, pois, € fundamental aprimorar as
aprendizagens realizadas, encontrar e desenvolver novas aprendizagens, visando a
exceléncia e a pericia no cuidar da crianca e familia. Este é um processo de desenvolvimento
continuo, efetuado ao longo da vida profissional, que deve ser concretizado de forma
autébnoma, singular, proativa e auto-orientada, segundo o Decreto-lei n® 65/2018.

O primeiro passo para o desenvolvimento de novas aprendizagens e conhecimentos
e, consequentemente, desenvolvimento de competéncias de Mestre, concretizou-se através
da implementacdo do processo de investigacdo, no qual mobilizou-se saberes sobre
metodologias de colheita de dados, analise e tratamento dos mesmos, sintese dos resultados
alcancados, discussdo e interligacdo com a evidéncia cientifica e teorizacdo previamente
existente, e reflexdo sobre as implicacbes para a pratica. Desta forma, realizou-se uma
revisdo scoping, que constitui o segundo capitulo do presente relatério, antecipando-se o
desejo de divulgacdo dos resultados obtidos, dando continuidade ao desenvolvimento da
competéncia de Mestre, segundo o Decreto-lei n° 65/2018, que pressupde a comunicagdo

das conclus@es, conhecimentos e raciocinios deste processo de investigacao.
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2. PROMOCAO DA ESPERANCA PARENTAL NA PREMATURIDADE:
PAPEL DO EEESIP - REVISAO SCOPING

Em pediatria, a esperanga pode auxiliar os pais a transcender o impacto psicologico
das circunstancias emocional e espiritualmente devastadoras, possibilitando a existéncia de
um “lugar seguro”, que lhes permita, posteriormente, aceitar informagdes dificeis, e tomar
decisbes consoante as alteracdes do estado de saude dos filhos (Roscigno et al., 2012). No
decorrer dos contextos de estagio na UCINP, CSP e CDC, apercebeu-se que a prematuridade
representa uma dessas circunstancias devastadoras, emergindo assim uma grande
necessidade de aprofundar conhecimentos nesta area, e conhecer a evidéncia publicada
acerca do papel do enfermeiro na promogdo da esperanca parental na prematuridade, nos
diversos contextos de salde, transpondo essa evidéncia para as competéncias do EEESIP. A
esta necessidade pessoal associou-se também a necessidade profissional, pois, Cavaco et al
(2010), legitimam a caréncia de explorar a aplicabilidade da esperanca no contexto do cuidar
em Enfermagem e investigar o possivel impacto das intervencdes dos enfermeiros na
esperanca das pessoas e familias, e na sua capacidade de a manter, abrindo-se assim caminho
para o presente capitulo deste trabalho.

Inicialmente, sentiu-se a necessidade de aprofundar conhecimentos sobre o
conceito de esperanca, a sua influéncia na pessoa e na Enfermagem, assim como,
compreender o conceito de esperanca parental e a sua relagdo com a prematuridade. Deste
modo, tornou-se possivel uma visdo holistica deste fendmeno, sustentada na evidéncia
cientifica, que € essencial para garantir a qualidade dos cuidados prestados pelo EEESIP na

promocdo da esperanga.

2.1. AEsperanca: Modelos e Concegdes Teoricas

A esperanca tem sido descrita teoricamente e empiricamente durante varios anos,
sendo considerada uma componente importante do ser humano. A sua transversalidade
perante as varias disciplinas faz com que tenha sido objeto de estudo sob diferentes
perspetivas, nomeadamente, a Teologia, Filosofia, Politica, Sociologia, Psicologia, e mais
recentemente nas ciéncias da salde como a Enfermagem e a Medicina (Marques, 2014).

Na Enfermagem, a influéncia da esperanca na vida humana é significativamente
reconhecida ao longo do continuum sadde-doenca. As referéncias a este fendbmeno nesta

disciplina remontam ao século passado, na década de 70, sendo Vaillot, uma das primeiras
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enfermeiras a considerar a esperanca como essencial & vida e capaz de modificar o curso da
doenca (Querido, 2012 citando Vaillot). Foi também pioneira ao destacar o papel do
enfermeiro na inspiracdo da esperanca, atribuindo a Enfermagem o objetivo de auxiliar a
pessoa doente a atingir a plenitude do ser, independentemente da possibilidade de cura ou
restabelecimento da situacéo (Eliott, 2005).

A esperanga como conceito central na Enfermagem foi também realgado em 1971,
por Travelbee, uma enfermeira vanguardista na significacdo do sofrimento, através da sua
investigacao, evidenciando a relevancia da espiritualidade no cuidar em Enfermagem (Parola
et al., 2020). Os mesmos autores, citando Travelbee, referem que o Modelo de Relagéo
Pessoa-a-Pessoa, descreve a esperanca no contexto de encontrar significado no sofrimento,
facilitada por meio do relacionamento interpessoal com os enfermeiros. Assim, a esperanca
é orientada para o futuro, sendo uma componente central do papel do enfermeiro. Este deve
auxiliar as pessoas/familias a lidarem com a experiéncia da doenca e do sofrimento, tentando
encontrar sentido nas mesmas, evitando a desesperanca e promovendo a esperanga (Shelton,
2016 citando Travelbee).

A perspetiva de trabalhar a esperanca como foco de atencdo dos enfermeiros
aquando do cuidar da pessoa, tornou-se prioritaria, conduzindo a necessidade de investigar
0 conceito de esperanca e clarificar quais as melhores préaticas para a sua promocéo. A partir
dos anos 80, diversos estudos foram realizados com o intuito de definir a esperanca em
grupos especificos, desde adultos, criancas, adolescentes e idosos, em contextos saudaveis e
em contextos de doenca (Herth, 2005; Moore, 2005). Dos diversos estudos, salienta-se o de
Dufault e Martocchio (1985), que define a esperanca como uma forga vital, dindmica e
multidimensional, determinada por uma expectativa confiante e, concomitantemente, dubia,
de alcancar algo positivo no futuro, que é realisticamente possivel e significativo para a
pessoa esperan¢osa, com implicacdes na sua capacidade de agir e nas relacdes interpessoais.

O Modelo Multidimensional de Esperanca de Dufault e Martocchio (1985) fornece
uma estrutura para estudar a esperanca e compreender como esta se relaciona com a
Enfermagem. Estas autoras definem que a esperanca se divide em duas esferas, a Esperanca
Generalista e a Esperanca Particularizada, e em seis dimensdes: a afetiva, cognitiva,
comportamental, afiliativa, temporal e contextual. As duas esferas e as seis dimensdes
influenciam-se mutuamente e afetam a maneira como o processo de esperanca se manifesta.

As duas esferas da esperanca sdo de natureza distinta, mas estéo relacionadas entre
si. A Esperanca Generalizada representa a auséncia de uma esperanga em particular, ndo

estando ligada a nenhum objeto concreto ou abstrato de esperanca, definindo-se como uma
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motivacao que cada pessoa possui em continuar com as responsabilidades do quotidiano, ou
seja, um sentimento de esperanca abrangente que inclui flexibilidade e abertura para as
mudancas. E a crenca de que, mesmo perante a imprevisibilidade da vida, esta reserva
beneficios vindouros (Dufault & Martocchio, 1985). Esta torna-se num elemento protetor
quando ocorre a privacdo de alguma esperanca em particular. A Esperanca Generalizada €
ainda descrita pelas autoras como um “guarda-chuva” intangivel, que representa um escudo
de protecdo para a pessoa esperancosa, permitindo-lhe manter ou restaurar uma visdo
positiva e otimista da vida.

A Esperanga Particularizada esta relacionada com os resultados ambicionados, que
podem incluir um objeto de esperanca (abstrato ou concreto, implicito ou explicito), ou
mesmo um estado de esperanca. Este tipo de esperanca possibilita a clarificacdo e a
priorizacdo daquilo que a pessoa compreende e define como mais importante na sua vida. E
também caraterizada pela expetativa de que: o presente pode sempre ser melhor; aquilo que
néo existe no presente pode ser alcancado; as circunstancias desejadas para um certo evento
vao acontecer; o que é valorizado no presente pela pessoa, pode fazer parte do seu futuro; e
que as possibilidades desfavoraveis ndo vao ocorrer (Dufault & Martocchio, 1985).

Em certas circunstancias podem existir mais manifestagdes de uma ou de outra das
esferas anteriormente descritas, sendo que ambas coexistem em simultaneo. A esfera da
Esperanca Generalizada pode ser mais evidente nas situacbes em que a Esperanca
Particularizada esta seriamente ameacada ou abandonada, quando esta se torna mais abstrata
e geral, e quando ¢ dificil de definir devido a elevada incerteza e rapidas mudangas. A
Esperanca Generalista ajuda a salvar a pessoa esperancosa quando a Esperanga Particular
ndo é mais realista, auxiliando a pessoa a identificar esperancas alternativas ou confortando
quando as particulares sdo abandonadas (Dufault & Martocchio, 1985).

As dimensfes da esperanca sao analiticamente distintas, contudo, conjuntamente,
através da soma das partes, providenciam uma visao holistica da “experiéncia de esperanca”
(Dufault & Martocchio, 1985). Estas dimensdes sdo definidas por estas autoras da seguinte
forma:

e Dimensdo Afetiva — compreende um conjunto de emocOes e sentimentos

relacionados com a esperanga, entre 0s quais: uma atracdo para o resultado
desejado, que por sua vez tem um significado pessoal para o bem-estar da
pessoa; confianca, associada a ambiguidade, perante o resultado desejado; e um
largo espectro de sentimentos reconfortantes e dolorosos que podem

acompanhar a esperanca.
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e Dimensdo Cognitiva — inclui os processos do intelecto que permitem a pessoa

desejar, identificar, indagar, compreender, avaliar e interpretar os objetos de
esperanca (objetivo desejado e/ou resultado pretendido). Através do processo
de andlise da realidade a pessoa analisa 0s seus préprios recursos internos e
limitacGes, bem como fatores externos, que incluem o ambiente fisico e social.

¢ Dimensdo Comportamental — diz respeito a orientacdo para a agdo com o intuito

de atingir os resultados ambicionados ou encontrar esperanca. Acarreta o
envolvimento dos diferentes dominios: fisico, psicoldgico, espiritual (pode
sobrepor-se com a afiliativa — crenga num poder superior ou em Deus — agdes
incluem rezar, meditar, ler, ver ou ouvir programas religiosos) e social (agdes
gue promovem o envolvimento de outros, procurando a ajuda dessas pessoas
para atingir a esperanca, que seria inatingivel sozinho).

e Dimensdo Afiliativa — foca-se no senso do relacionamento ou envolvimento da

pessoa esperancosa para além do eu, a medida que se relaciona com a esperanca.
A interacdo social, a vinculacdo, a reciprocidade, a intimidade, a orientacédo, a
autotranscendéncia, e os relacionamentos com outras pessoas, com Deus e com
outros seres vivos constituem componentes basilares desta dimenséo. As agdes
de outras pessoas podem substituir, complementar e fortalecer as acGes da
pessoa para alcangar a esperanga.

e Dimensdo Temporal — recai na importancia da experiéncia pessoal de esperanca

ao longo do eixo temporal (passado, presente e futuro). Assim, é direcionada
para o futuro, mas o passado e o presente estdao também envolvidos no processo
de esperanca. Algumas esperancas sao especificas no tempo (curto ou longo
alcance), outras ndo, podendo ser projetadas para um futuro indiferenciado, um
futuro muito distante ou para a eternidade.

e Dimensdo Contextual — alude as situacdes de vida que rodeiam, influenciam e

constituem parte da esperanca da pessoa. Refere-se ao contexto enquanto
circunstancia propicia ao desenvolvimento da esperanca, ou para a testar. A
mesma situacdo de vida pode ser uma ocasido de esperanga ou desesperanca,
ou de ambas, dependendo da interpretacdo e da resposta da pessoa perante o
contexto.

O conhecimento sobre as particularidades de cada uma das dimensdes fornece

informacdes sobre o funcionamento do processo de esperanca, sendo este conhecimento
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fundamental para os enfermeiros, ao revelar de que forma estes podem ser agentes
promotores da esperanga das pessoas de quem cuidam (Dufault & Martocchio, 1985).

A partir dos anos 90, com base nas teorias e conhecimentos existentes, surgem
estudos que recorrem a utilizacdo de métodos cientificos formais de analise de conceito, com
0 proposito de investigar a estrutura da esperanca relativamente aos seus antecedentes,
relevancia e resultados, e determinar particularidades clinicas nas pessoas doentes.

Salienta-se o estudo de Stephenson (1991), que através de uma analise de conceito
define a esperanca como um processo de antecipacdo, que visa alcancar futuramente um
objetivo ou desejo significativo para a pessoa, que envolve uma interagcdo entre o
pensamento, a agdo, 0s sentimentos e os relacionamentos, e que se fundamenta no presente
com ligacdo ao passado. E ainda definida como um conceito multidimensional, uma resposta
humana béasica, e como uma teoria, estando intrinsecamente associada a Enfermagem.

Ainda nos anos 90, Morse e Doberneck (1995) realizaram uma investigacdo onde
identificaram sete componentes universais de esperanca, que sdo: a avaliacdo inicial realista
do dilema ou ameaca; a visualizacdo de alternativas e o estabelecimento de objetivos; a
preparacdo para resultados negativos; a avaliacdo realista de recursos pessoais e de
condicBes e recursos externos; a solicitacdo de relagdes de suporte mutuo; a continua
avaliacdo de sinais que reforcem os objetivos estabelecidos; e a determinacéo de perseverar.
Reconheceram ainda quatro padrGes de esperanca, designadamente: esperar por uma
oportunidade; esperanca incremental; esperanca contra esperanca; e esperanga provisoria.

O modelo de esperanca de Morse e Doberneck (1995) é orientado para objetivos,
concebendo um conjunto de passos que proporcionam a progressao da pessoa, a medida que
trabalha para alcancar os seus objetivos. Fruto da sua investigacdo, estas mesmas autoras

(p.284) propuseram a seguinte definicdo de esperanca:

é uma resposta a uma ameaca que resulta no estabelecimento de um objetivo desejado; a
consciéncia do custo de ndo alcancar o objetivo; o planeamento para tornar o objetivo em
realidade; a avaliacdo, a selecdo e uso de todos 0s recursos internos, externos e apoios que
ajudardo a atingir o objetivo; e a reavaliacdo e revisdo do plano enquanto persistem,
suportam, trabalham e se esforcam por alcancar o objetivo desejado.

Através da interligacdo dos conceitos de Resisténcia, Incerteza, Sofrimento e
Esperanca, Morse e Penrod (1999), desenvolveram um modelo que demonstra que a
esperanga € um conceito nuclear da Enfermagem. Esta teoria sugere que, eventos como
lesbes ou doengas, desencadeiam uma sequéncia de respostas que movimenta a pessoa
através da resisténcia, incerteza e sofrimento, até que experiencie a esperan¢a. O movimento
ocorre consoante o nivel de conhecimento da pessoa, sendo a resisténcia experienciada
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quando ocorre cessacao das suas emogdes com o intuito de ndo perder o controlo. A incerteza
surge quando os objetivos se tornam visiveis, contudo, o rumo para alcanca-los néo é claro
e a pessoa tende a ficar presa no presente, experienciando emoc¢des extremas como 0
desespero e a desesperanca. Atraves do processo de reavaliagdo das possibilidades, os
objetivos para o futuro comecam a ser compreendidos e a esperanga comeca a Ser
desenvolvida, estando interligada com a aceitacdo e com o planeamento do futuro, sendo
experienciada como “vendo uma luz no fundo do tinel” (Morse & Penrod, 1999, p.148).

O movimento descrito anteriormente e a relagdo entre conceitos nao é linear, mas
sim ciclica, pois, a pessoa move-se para frente e para tras entre os estados, & medida que as
metas e 0s rumos sao identificados, alterados, dissipados, modificados ou restabelecidos.
Assim, Morse e Penrod (1999) descrevem a esperanga como o processo pelo qual uma
pessoa esforca-se para sair da situacdo de sofrimento em que se encontra, em direcdo a um
estado resultante de transcendéncia, denominado como o “eu reformulado”, tornando-se uma
pessoa melhor, com prioridades reavaliadas e novas perspetivas de vida.

A perspetiva da esperanga como singularmente estruturada e vivida por cada pessoa
foi apresentada por Parse (1990) que prop0s a esperangca como uma experiéncia humana
Unica. A autora refere que “a experiéncia vivida de esperanca € um fendmeno universal que
surge na singularidade da pessoa e na compreensdo da similaridade existente entre pessoas
de diferentes culturas” (Herth & Cutcliffe, 2002, p.1406 citando Parse).

Parse (1990) descreve a esperanca como uma experiéncia vivida de salde,
definindo a sua estrutura e conceitos centrais. Esta autora expressa 0s conceitos centrais da
teoria através de frases, em vez de palavras Unicas, com o intuito de capturar, de forma mais
clara, o significado da experiéncia vivida de esperanca e respetiva estrutura, nomeadamente:

e Antecipando possibilidades através da visualizacdo do “ainda ndo” — diz

respeito ao significado atribuido a situacdo e a constante procura de visualizar
possibilidades e novas alternativas de autotransformacao.

¢ Vivendo harmoniosamente o conforto-desconforto do quotidiano — representa

0 emergir de oportunidades-limita¢cGes de uma so vez, ou seja, a pessoa foca-se
nas oportunidades de cada situagdo, reconhecendo simultaneamente as
limitagdes inerentes, procurando viver em harmonia com o fluxo da sua vida. A
pessoa € habilitada e limitada, concomitantemente, pelos confortos e
desconfortos da sua situagéo.

e Desdobrando uma perspetiva diferente de uma visdo em expansdo — esta

relacionado com a mudanca de perspetiva e com a transformacéo interior da
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pessoa, quando consegue ver a situagdo presente sob uma nova luz. Esta
transformacdo e novas visdes do momento ocorrem através da conexdo com
Deus, com os outros e com a propria vida.

Tendo por base 0s conceitos e 0s principios descritos anteriormente, a estrutura da
experiéncia vivida de esperanga, no seu mais alto nivel de abstragdo, ¢ a “visualizagdo
persistente das possibilidades, enquanto encaramos as oportunidades-limitagdes de uma so6
vez, desenrolando-se através da mudanca da visao do familiar, para a visdo de uma nova
luz” (Parse, 1990, p.16).

A transculturalidade e a interdisciplinaridade do conceito e das caracteristicas da
esperanca sdo investigadas por Pleeging et al. (2021) e por Krafft et al. (2023). Através de
uma abordagem fenomenoldgica, com o proposito de investigar como as diferentes
disciplinas cientificas entendem o fendmeno da esperanca, Pleeging et al. (2021) descrevem
duas abordagens da esperanca, uma como Experiéncia Individual e outra como Processo
Dependente do Contexto. A primeira abordagem visa oferecer uma definigdo concisa da
experiéncia da pessoa quando esta esperancosa, descrevendo alguns dos elementos desse
sentimento individual: o desejo de atingir um objetivo e a probabilidade de alcan¢a-lo; a
incerteza associada; as emocdes; a cognicdo; e 0s comportamentos. A segunda abordagem
baseia-se na suposi¢do de que a esperanca é um processo sem comeco ou fim claro, estando
inerentemente ligada ao contexto (social), assumindo que para compreender o que é a
esperanca, € necessario conhecer as suas fontes, o objetivo e os resultados/efeitos, nos
contextos (interno ou externo) (Pleeging et al., 2021).

Estas duas abordagens ndo sd&o mutuamente exclusivas, sendo que Pleeging et al.
(2021), descrevem a sua teoria através de uma matriz de classificacdo da esperanca, onde se
verifica a combinacdo e interligacdo destas duas abordagens. A experiéncia individual é uma
componente relevante do processo de esperanca, representando o contexto interno,
parecendo muitas vezes para a propria pessoa, mais central e essencial. No entanto, para
assimilar a dimenséo da esperanca é importante estar consciente das influéncias internas e
externas do contexto (Pleeging et al., 2021).

Krafft et al. (2023), identificaram trés elementos fundamentais para a
concetualizacdo de esperanca: o desejo de um bem valioso; a crenca de que a realizagao
desse desejo é possivel, contudo incerta ou mesmo improvavel; e a confianca na
disponibilidade de recursos internos e externos, atuais ou futuros, que possam facilitar a
concretizacao do desejo, perante obstaculos e contratempos. O desejo, a crenca e a confianca

sdo definidos como elementos universais no processo de esperan¢a, manifestando-se de
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diversas formas consoante os contextos culturais e a natureza da esperanga, caraterizada
pelas dimensdes cognitivas, afetivas, comportamentais, sociais, religiosas e valores (Krafft
etal., 2023).

Refletindo sobre as diferentes teorias e definicdes de esperanca é possivel indagar
que, embora o conceito tenha sido analisado na literatura de salde desde 1970, é ainda
complexo encontrar uma defini¢do que abranja tudo aquilo que a esperanca € e representa e,
especificamente, como se interliga com a saude, doenca e com os cuidados. No entanto,
atraves da investigacao interdisciplinar, encontramo-nos cada vez mais perto deste consenso,
aumentando a compreensao da experiéncia de esperanga nas pessoas, ao longo do continuum
salde-doenca, e da unicidade e simultanea universalidade deste fenémeno.

A esperanca é reconhecida como um fator importante na saude, na doenca, no bem-
estar e na qualidade de vida, como tal, ao longo dos anos foram desenvolvidas diversas
escalas, em diversas disciplinas, com o objetivo de avaliar este fenémeno. Considerando a
enorme diversidade de teorias e definicOes de esperanca, a maioria das escalas existentes
baseia-se nas duas principais escolas de pensamento sobre a esperanca, nomeadamente, a
unidimensional e a multidimensional (Redlich-Amirav et al., 2018).

Através de uma revisdo sistematica (Redlich-Amirav et al., 2018) foram
identificadas dezoito escalas de avaliacdo da esperanca. Cinco das quais na area da
psicologia, duas na psiquiatria, duas na teologia, uma na gestdo e oito na enfermagem.
Destacam-se as escalas de avaliacdo de esperanca para a Enfermagem: Herth Hope Index;
Herth Hope Scale; Miller Hope Scale; Nowotny Hope Scale; Hope Differential — Short;
Indices of Hope Questionnaire; Multidimensional Hope; Hope Indicator Questionnaire.

As duas escalas mais utilizadas nos estudos sdo a Snyder Hope Scale e a Herth Hope
Index, sendo a primeira baseada na unidimensionalidade da esperanca e a segunda na
multidimensionalidade da esperanca, representando assim enquadramentos tedricos opostos
(Redlich-Amirav et al., 2018). Contudo, estes mesmos autores concluem que ndo existe uma
escala robusta e valida para avaliar a esperanca, devido as diversas lacunas importantes nas
propriedades psicométricas das escalas, ndo atendendo assim aos padrdes de avaliagcdo
psicometrica. Assim, exige-se esforcos para melhorar a qualidade das escalas de esperanga
devido a relevancia de determinar a linha de base para a intervencdo nesta area, e avaliar 0s
resultados e efeitos dessas intervengdes (Redlich-Amirav et al., 2018).

A esperanca é considerada um dos focos centrais do cuidar em Enfermagem,

contribuindo para fomentar a resiliéncia perante situacdes de crise e promover a qualidade
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de vida (Cavaco et al., 2010). Como tal, é basilar compreender o seu impacto e a sua
influéncia perante situacdes de crise especificas, designadamente, a prematuridade.

2.1.1. A Esperanga Parental e a Prematuridade

A esperancga parental tem sido estudada em criangas e adolescentes em diversas
areas desde a doenca cronica (Charepe, 2011; Charepe, 2014; Fonseca, 2015; Leite et al.,
2021; Maravilhaet al., 2021), as NES (Carvalho et al, 2019), a doenca oncoldgica (Kamihara
et al., 2015; Conway et al., 2017; Sisk et al., 2018), cuidados paliativos (Reder & Serwint,
2009), nas perturbacbes do desenvolvimento (Kearney & Griffin, 2001; Shenaar-Golan;
2016), nas PEA (Ogston et al., 2011; Marques, 2021), entre outras.

O conceito de esperanca parental pode ser definido como o “Futuro Vicario”, pois,
segundo Wong e Heriot (2007), esta expressdo representa a esperanca ou a desesperanca que
uma pessoa possui relativamente ao futuro de outra pessoa, sendo que, em pediatria, 0s pais
expressam as suas esperancas e 0s seus desejos em relacdo ao futuro dos seus filhos. Estas
mesmas autoras, baseando-se no estudo de Nunn (1996), sobre as componentes da esperanca
pessoal, definem cinco dominios relevantes para averiguar e compreender as expectativas
para o futuro, sendo eles: avaliagdo de possibilidades futuras positivas — confiar que o filho
conquistara os seus desejos de vida; valor percebido — crer que a vida da crianca ira ter valor,
sera produtiva; maestria e controlo — acreditar que o filho conseguira enfrentar e gerir a
maioria dos obstaculos da vida; sentido de orientacdo e entusiasmo — ansiar por novas
atividades/conquistas do filho, novas etapas do desenvolvimento; e percecdo de apoio
interpessoal futuro — sentir que as outras pessoas veem a crianga como alguém com valor e
que sera produtivo na vida.

Estes dominios sdo especialmente importantes para os pais e familias de criancas
com incapacidades ou doencas crdnicas, devendo ser avaliados e considerados, uma vez que
as expectativas dos pais influenciam na deciséo terapéutica e na adesdo aos tratamentos, na
determinacdo de objetivos e resultados para as criangas, no desenvolvimento das relagdes
entre pais e filhos (Wong & Heriot, 2007) e, consequentemente, em todo o processo de
esperanga, pois este é também influenciado pelas expectativas e desejos, pelos objetivos
definidos, pelas crengas e sentimentos.

A Ordem dos Enfermeiros (OE, 2011) aborda também a promocéao da esperanca
parental, em criancas com doenca cronica, demonstrando a importancia deste fenémeno

como foco de atencdo do EEESIP. Assim, sdo definidos pela OE (2011), dez principios
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orientadores sobre 0s quais deve assentar a operacionalizacéo das boas préaticas de promocao
da esperanca, sendo eles:

1. A esperanca representa um fendmeno universal e subjetivo, incorporando
crencas culturais e religiosas;

2. A esperanca conjetura o respeito pelos objetivos e planos delineados pelos pais
aquando do cuidar dos filhos;

3. Os enfermeiros devem, ética e legalmente, capacitar os pais para a gestdo e
adaptacdo a doenca dos filhos, fomentando a autonomia e a qualidade de vida;

4. A implementacdo de programas de formacdo para os pais € relevante para
empodera-los sobre como cuidar dos filhos;

5. A escuta ativa é uma estratégia promotora de esperanca fundamental, que
possibilita a expressdo de sentimentos por parte dos pais;

6. O estabelecimento de uma parceria de cuidados com os pais € essencial durante
todo o processo do cuidar;

7. A articulacdo com outros profissionais € importante para garantir a
acessibilidade a informacdo sobre os servicos de salde e recursos da
comunidade;

8. Os pais tém o direito de receber cuidados espirituais com o intuito de prevenir
0 isolamento e a angustia espiritual;

9. A procura de uma segunda opinido é um direito de todos o0s pais, que devem ser
considerados peritos em relacéo aos filhos;

10. Os pais devem ser incentivados pelos enfermeiros a desfrutarem de momentos
de repouso e lazer.

O Modelo de Intervencdo em Ajuda Mutua Promotor de Esperanca (MIAMPE) em
pais de criangas com doenca crénica, desenvolvido por Charepe (2014), surge como um
modelo tedrico que pretende facultar “explicitagdes para a intervengdo, compreendendo a
multidimensionalidade que advem do conceito de esperanca” (p.13-14). A autora considera
que esta intervencdo pode ser dirigida por profissionais de salde, cujo propdsito é incitar,
individualmente ou em grupo, estratégias promotoras de esperanga.

A esperanca parental é enfatizada por Charepe (2014), como foco de intervencéo
de enfermagem, atraves da concecao de um modelo direcionado para grupos de ajuda matua,
que também possibilita a implementacdo de intervengdes e material de apoio de forma

independente, desde que contextualizadas no &mbito da promog&o da esperanca nos pais de

ESESJCluny e ESSSM — Catia Neves
64



Desenvolvimento de Competéncias do Enfermeiro Especialista em Sadde Infantil e Pediatrica:
Promocao da Esperanca no Suporte a Parentalidade | 2023

criangcas com doengas cronicas ou necessidades especiais de salde, e respeitando 0s
principios do MIAMPE.

Em pediatria, sdo diversas as pesquisas e 0s autores que descrevem que a esperanca
pode auxiliar os pais a transcender o impacto psicologico das circunstancias emocional e
espiritualmente devastadoras, possibilitando a existéncia de um “lugar seguro”, que lhes
permita, posteriormente, aceitar informacfes dificeis e tomar decisbes consoante as
alteracdes do estado de saude dos filhos (Roscigno et al., 2012). Uma dessas circunstancias
com enormes repercussdes psicoldgicas, emocionais, espirituais e familiares é a
prematuridade, que é considerada como um momento de crise, sofrimento, stress (Lindberg
& Onrling, 2008; Korja et al., 2012) e vulnerabilidade familiar, carregada de emocoes e
sentimentos negativos como medo, tristeza, incerteza, sofrimento/dor; ansiedade,
preocupacao, desespero/revolta, impoténcia e culpa (Fernandes & Silva, 2015).

E universal a experiéncia de felicidade e alegria que o nascimento de um bebé
saudavel traz para os pais, familia e comunidade. Contudo, a chegada de um RN prematuro,
com baixo peso e/ou com algum tipo de patologia, acarreta grande sofrimento, preocupacao
e tristeza imediatas, sendo este fardo agravado pela presenca de incapacidades ou alto risco
de morte e/ou morbilidades (OMS, 2018). Aquando do nascimento de uma crianca
prematura o processo mental de preparacdo para a parentalidade é interrompido, sendo que
0s pais ndo estdo preparados psicologicamente, emocionalmente e fisicamente para este
evento, surgindo como um choque (Lindberg & Ohrling 2008). Estas mesmas autoras
destacam que sentimentos de tristeza, de perda e de auséncia e/ou dificuldade de vinculagédo
com o filho sdo experienciados pelos pais. Acrescentam ainda que muitas maes vivenciam
momentos de tenséo e por vezes depressdo, bem como sentimentos de dececéo e fracasso,
associados ao facto de ndo conseguirem completar a gravidez, havendo algumas que
experienciam respostas emocionais semelhantes ao transtorno de stress pds-traumatico.

No que diz respeito a definicdo de prematuridade, considera-se criangas
prematuras/pré-termo aquelas nascidas antes das 37 semanas de gestacdo, mais
especificamente, prematuro extremo com nascimento antes das 28 semanas de gestacéo e
muito prematuro antes das 32 semanas. Associado a prematuridade esta também o baixo
peso da crianga, sendo considerado baixo peso a nascenga 0s nascidos com peso inferior a
2.5kg, muito baixo peso os nascidos com peso inferior a 1.5kg e extremamente baixo peso
0s nascidos com peso inferior a 1kg (OMS, 2022).

Sensivelmente, 45% de todas as criangas menores de cinco anos que morrem séo

RN, sendo que 60-80% desses sdo prematuros e/ou pequenos para a idade gestacional.
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Criangas prematuras e de baixo peso tém um risco de mortalidade duas a dez vezes maior do
que os bebés de termo e com peso normal a nascenga, sendo particularmente vulneraveis,
apresentando grandes dificuldades a nivel respiratorio e da alimentacdo, atrasos no
crescimento, dificuldade em manter temperatura corporal e grande risco de infecdes (OMS,
2022). A longo prazo, as criangas prematuras e de baixo peso tém maior risco de atrasos de
desenvolvimento, de deficiéncias, incluindo paralisia cerebral e atraso cognitivo, retinopatia
da prematuridade e doencas cronicas como por exemplo cardiovasculares (OMS, 2022).

Atendendo as elevadas taxas de morbilidade e de mortalidade associadas a
prematuridade, sendo estas mais significativas na prematuridade extrema, muitos pais
durante o periodo pré-natal sdo confrontados com a probabilidade de morte & nascencga, ou a
impossibilidade de reanimacéo apds o parto, bem como com a necessidade de tomar decisdes
sobre suporte de vida (Moro et al., 2011). As respetivas decisdes de suporte de vida
envolvem decisdes pré-natais em relacao a gestdo da gravidez, parto e cuidados imediatos,
bem como decisdes para o periodo pés-natal, que podem incluir decisdes para cuidados de
fim de vida (Kavanaugh et al., 2005).

O envolvimento dos pais nas tomadas de decisdes de suporte de vida, perante a
prematuridade, é apropriado desde o periodo pré-natal (Moro et al., 2011). Este facto é
corroborado por Kavanaugh et al. (2005), argumentando que serdo 0s pais a carregar 0
devastador fardo e impacto emocional, psicolégico, fisico e financeiro das consequéncias
dessas decisGes. Assim, atendendo ao impacto destas decisdes nos pais, € também
fundamental a promoc¢do da esperanca neste contexto pré-natal, sendo esta afirmacédo
comprovada pelo facto de as maes identificarem a dor, o sofrimento e a esperanga como
valores que impactaram a tomada de decisao (Moro et al., 2011).

O RN prematuro, devido a instabilidade hemodindmica, ao baixo peso e as
dificuldades no controlo térmico, na respiracdo autbnoma e na alimentacdo, requer
internamento na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN), sendo a grande maioria
de longa duragdo (Medina et al., 2018). Estes autores referem que o ambiente tecnoldgico e
as diversas maquinas e equipamentos que rodeiam o RN prematuro na UCIN, provocam
sentimentos de vazio e de desorienta¢do nas maes. Este ambiente é percecionado pelas maes
como enigmatico e ameacador, aumentando o medo e prolongando a incerteza.

A instabilidade fisiologica do prematuro e a instabilidade fisica e emocional da mée,
juntamente com a falta de privacidade na UCIN, ruidos excessivos e alarmes, comprometem
0 processo de vinculacdo e, consequentemente, o desenvolvimento e desempenho do papel

parental (Medina et al., 2018; Turner et al., 2013). A imagem do filho real é muito distinta
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da do “filho imaginado”, dificultando também a adaptacdo a parentalidade (Fernandes &
Silva, 2015). A relagéo terapéutica da enfermeira com a mée tem uma influéncia positiva na
salude mental, fomentando as interacGes com a crianca e fortalecendo a ligacdo mae-filho
(Turner et al., 2013).

Um outro sentimento experienciado pelos pais, durante o internamento na UCIN, é
a lealdade, que advém de um forte desejo em expressar um compromisso com o filho
vulneravel, sendo a esperanca uma forma de os pais expressarem a sua lealdade (Charchuk
& Simpson, 2003). Assim, para que 0s pais reconhecam que cumpriram com o0 Seu senso de
lealdade para com o filho, estas mesmas autoras, evidenciam que eles necessitam de exprimir
0s seus sentimentos de esperanca, sentindo-se apoiados.

Com o designio de minimizar os efeitos negativos associados ao internamento na
UCIN no RN prematuro, nos pais e familia, foi proposto por Altimier e Philips (2016), o
Neonatal Integrative Developmental Care Model, que orienta para a prestacdo de cuidados
neuroprotetores, assentes na filosofia dos CCF. Neste modelo s&o descritas sete medidas
neuroprotetoras, designadamente: ambiente de cura; parceria com as familias;
posicionamento e manipulacdo; protecdo do sono; minimizacao do stress e da dor; protecao
da pele; e otimizando da nutricéo.

Os pais com filhos hospitalizados na UCIN vivenciam um turbilhdo de emogdes
negativas, que se alternam com a alegria/tranquilidade e a esperanca (Fernandes & Silva,
2015). Na UCIN, os enfermeiros estdo numa posi¢do Unica para orientar e apoiar 0s pais e
familias na regulacdo e controlo das suas proprias emocGes, promovendo uma adaptacdo
positiva a este contexto através da relacdo e da comunicacdo terapéutica, dos cuidados
centrados na familia, da promocéo da vinculacdo (Medina et al., 2018), e da promocdo da
esperanca. O enfermeiro, ao reconhecer a importancia da esperanca para os pais ira intervir
de forma a encoraja-la e fomenta-la (Charchuk & Simpson, 2003), sendo a UCIN um
contexto crucial para a promocéo da esperanca parental.

Apesar do substancial progresso nos ultimos dez anos, a sobrevivéncia, saude,
crescimento e neurodesenvolvimento dos bebés prematuros e com baixo peso ao nascimento,
permanecem preocupantes em muitos paises, devido a complexidade de cuidar dessas
criancas e a necessidade de prevencdo de complicagfes (OMS, 2022). A paternidade e 0
cuidado de criangas nascidas prematuramente e clinicamente vulneraveis representam
dificeis e exigentes tarefas para os pais (Boykova, 2016). Desta forma, a preparacao da alta
e do regresso a casa deve ser realizada desde o inicio do internamento na UCIN, facilitando

esta transicdo. Medina et al. (2018), salientam que a preparacdo para a alta hospitalar &
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marcada pela ambiguidade emocional, pois, os sentimentos de felicidade e alegria,
misturam-se com os de medo, ansiedade, e incerteza perante a nova situacdo e a grande
responsabilidade de cuidar da crianca prematura no domicilio, sem apoio dos profissionais
de satde. O medo e a ansiedade de ndo conseguir cuidar da crianga prematura pode persistir
em alguns pais até seis a dezoito meses apds a alta (Aloysius et al., 2018).

A prematuridade estdo associados riscos elevados de perturbacbes a nivel do
desenvolvimento, bem como disturbios fisicos, sensoriais, cognitivos e de aprendizagem,
problemas emocionais e comportamentais, que podem perdurar até a adolescéncia e, em
alguns casos, por toda a vida (Aloysius et al., 2018). Estes mesmos autores descrevem ainda
que, embora a maioria das perturbacfes sejam diagnosticadas nos primeiros dois anos de
vida, algumas delas podem manifestar-se mais tarde, principalmente aquelas associadas a
problemas de aprendizagem.

Atendendo a enorme complexidade da prematuridade supramencionada,
depreende-se a importancia do contexto dos CSP para apoiar, acompanhar e empoderar 0S
pais e familias no cuidar da crian¢a prematura, ao longo da jornada do crescimento e
desenvolvimento da crianca. A promoc¢do da esperanca parental é também essencial no
contexto dos CSP, pois, pais esperan¢osos tornam-se mais alegres, mais confiantes no seu
papel parental e mais capacitados para satisfazer as necessidades de cuidados especiais dos
filhos prematuros (Schuler et al., 2023). A esperanca representa uma determinante
importante na qualidade de vida dos pais, crianca e familia (Nordheim et al., 2017), como
tal, é fundamental que os enfermeiros a promovam, ao longo do ciclo vital, a nivel dos CSP.

A arte da Enfermagem pode ser encontrada na ciéncia empirica da esperanca, que
inclui a identificacdo e avaliacdo da esperanca parental, e a promocao da autoeficécia e das
competéncias de coping, que se relacionam diretamente com o0 aumento da esperanca (Bally
et al, 2014). Atendendo a grande importancia da esperanca, atribuida pelos pais, nas
situacOes de crise e sofrimento vivenciadas na prematuridade, salienta-se que o EEESIP se
encontra numa excelente posi¢do para apoiar e promover a esperanca parental. Para tal, deve
conhecer a evidéncia das intervengdes de enfermagem promotoras de esperancga parental na
prematuridade, articulando com as necessidades e as sugestdes de investigacdo nesta area,
encontradas na literatura (Herth & Cutcliffe, 2002).

Os enfermeiros detém a responsabilidade de exercer lideranca e influéncia para
promover contribuicbes de Enfermagem, através da investigacdo sobre o fenémeno da

esperanca na prestacdo de cuidados de satde de qualidade (Herth & Cutcliffe, 2002).
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2.2. Metodologia

Esta revisdo baseia-se na metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute para a
elaboracdo de revisdes scoping (Peters et al., 2020), tendo como objetivo mapear a evidéncia
disponivel sobre as intervengdes de enfermagem promotoras da esperanca parental na

prematuridade, procurando responder a seguinte questdo de investigagéo:

Quais as intervengdes do enfermeiro na promocdo da esperanca parental na
prematuridade?

Apesar de esta pesquisa ser realizada em ambito do Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica, ndo se optou por pesquisar apenas estudos realizados por
EEESIP, por se considerar que ao alargar a estudos realizados por enfermeiros em pediatria,
fosse possivel reunir mais intervencbes que pudessem dar resposta ao objetivo pretendido:
mapear a producdo cientifica que identifique as intervencdes dos enfermeiros na promocao
da esperanca parental na prematuridade. No entanto, tem-se em conta que os EEESIP serdo
aqueles que mais competéncias detém para esta promocao, possuindo também oportunidades
de intervencdo impares nesta area. Assim, o EEESIP para além de intervir, podera liderar
projetos nesta area e formar pares para o alcance e difusdo da promocdo da esperanga
parental na parentalidade nos diversos contextos de atuacao.

Através do método PCC (Populacdo, Conceito e Contexto), foram definidos os

seguintes critérios de inclusdo apresentados na tabela:

Tabela 1 - Critérios de inclusdo relacionados com as dimensdes da questéo de revisdo PCC
Dimensdes
da Questao Critérios de Inclusao
PCC

Pais com gravidez de alto risco para parto prematuro (contexto pré-natal);
Pais de criangas prematuras e/ou com peso a nascenca inferior a 2.5kg, com

Populagdo oy sem patologias associadas; Enfermeiros que cuidem de criangas
prematuras e/ou com peso a nascenga inferior a 2.5kg, e suas familias.
c ] Estudos que investiguem e/ou descrevam as intervengdes de enfermagem
onceito

promotoras de esperancga.

Estudos que identifiquem a prematuridade como contexto de investigagao,
Contexto  quer a nivel dos cuidados hospitalares, como dos cuidados de saude
primarios.

Todos os tipos de estudos publicados em fontes indexadas, que respondam
a questdo de investigacdo serdo considerados — qualitativos, quantitativos,
mistos, revisoes integrativas, revisdes sistematicas e dissertagdes. Artigos
de opinido serdo excluidos. Apenas estudos escritos em portugués, inglés e
espanhol, sem limite de intervalo de tempo de pesquisa, serdo incluidos.

Tipos de
Estudos
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Relativamente a populagdo, os pais sdo interpretados como aqueles que, por
consanguinidade ou por vinculo afetivo, desempenham um papel parental, interagindo de
acordo com as responsabilidades de ser mae/pai. No que diz respeito a prematuridade,
considera-se criancas prematuras/pre-termo aquelas nascidas antes das 37 semanas de
gestacédo, mais especificamente, prematuro extremo com nascimento antes das 28 semanas
de gestacdo e muito prematuro antes das 32 semanas. Associado & prematuridade esta
também o baixo peso da crianca, sendo considerado baixo peso a nascenca 0s nascido com
peso inferior a 2.5kg, muito baixo peso os nascidos com peso inferior a 1.5kg e

extremamente baixo peso os nascidos com peso inferior a 1kg.

2.2.1. Estratégia de pesquisa

A estratégia de pesquisa utilizada serd a proposta pela Joanna Briggs Institute
(Peters et al., 2020), de forma a encontrar os estudos publicados que respondam a questao
de investigacdo.

Antes de iniciar a revisdo, realizou-se uma pesquisa na base de dados Cochrane
Database of Systematic Reviews, ndo se encontrando revisdes realizadas acerca desta
temética. Seguidamente, realizou-se uma pesquisa alargada sobre o tema em duas bases de
dados: CINAHL Complete e MEDLINE Complete, com o intuito de identificar as palavras
utilizadas em titulos e resumos dos artigos. Posteriormente, selecionou-se as palavras-chave
de pesquisa, que foram validadas no MeSH (Medical Subject Headings), designadamente:
Hope; Premature Infant; Extremely Low Birth Weight Infant; Very Low Birth Weight Infant;
Low Birth Weight Infant; Parents; Fathers; Mothers; Family. A etapa seguinte incluiu a
combinacdo dos descritores encontrados com os operadores booleanos AND, OR, e 0
instrumento “*”, de forma a robustecer a busca, dando origem a seguinte expressdo de
pesquisa: (hope* AND (infant, premature OR infant, extremely low birth weight OR infant,
very low birth weight OR infant, low birth weight) AND (parent* OR father OR mother OR
famil*)). Realizou-se assim a pesquisa nas bases de dados PUBMED, CINAHL Complete e
Cochrane Central Register of Controlled Trials. Por fim, foi ainda realizada uma pesquisa
secundaria, atraves das referéncias bibliograficas dos artigos incluidos, com o designio de
abranger o maximo de resultados possiveis.

O processo de pesquisa e selecdo dos artigos decorreu em junho de 2023, tendo
como critérios de inclusdo os descritos anteriormente. A selegéo dos artigos foi validada por
dois investigadores, sendo que todas as discrepancias foram devidamente discutidas,

alcangando-se o consenso. Foram obtidos um total de 303 artigos, 64 encontravam-se
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duplicados. Apds andlise dos titulos e dos resumos foram excluidos 202 artigos,

remanescendo 37 artigos para anélise mais pormenorizada. Apos leitura completa dos artigos

foram excluidos 16, por também néo corresponderem aos critérios de inclusdo delineados.

Foi ainda acrescentado um artigo, identificado através das referéncias bibliograficas dos

artigos selecionados. Em suma, foram incluidos 22 artigos para a concretizacdo da Scoping

Review (Figura 1).
Figura 1 - Fluxograma PRISMA
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Fonte: Peters et al., 2020

O fluxograma PRISMA mostra detalhadamente o processo de pesquisa e selecéo

dos artigos realizado nesta revisdo, resultando na obtencdo de 22 artigos, que foram

analisados e sintetizados, de forma a dar resposta a questéo de investigagéo.

ESESJCluny e ESSSM — Catia Neves

71



Desenvolvimento de Competéncias do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica: Promocéo da
Esperanca no Suporte a Parentalidade | 2023

2.3. Resultados

Apos a andlise dos 22 artigos incluidos nesta revisao, apresenta-se uma sintese dos
resultados obtidos.

Os estudos apresentados sdo maioritariamente de natureza qualitativa (21 estudos),
existindo apenas um de natureza quantitativa. A nivel temporal os estudos foram realizados
no periodo entre 1986 e 2023, sendo que no ano de 1986 existe apenas um estudo, entre o
periodo de 2000-2010 existem cinco estudos, entre 0 periodo de 2010-2020 existem 12
estudos, e a partir do ano 2020 até a data existem quatro estudos. Constata-se a presenca de
uma maior concentracdo de estudos no periodo de 2010-2020, demonstrando o interesse pela
tematica nesta ultima década.

A populacdo alvo foi predominantemente constituida por maes e/ou pais (13
estudos), havendo também seis estudos cuja populacédo incluia os pais e os profissionais de
saude (enfermeiros e médicos); um estudo que incluia os pais e 0s av0s; um estudo que
incluia os pais, os profissionais de satde (enfermeiros e médicos) e outros familiares; e, por
fim, um estudo que apenas incluia os enfermeiros que prestavam cuidados as criangas
prematuras e suas familias.

Relativamente ao contexto dos cuidados de salde onde foram desenvolvidos os
estudos salienta-se a existéncia de trés contextos, nomeadamente: o pré-natal, o hospitalar,
mais especificamente a UCIN, e os CSP, sendo que a maioria dos estudos se realizou no
contexto da UCIN. Alguns estudos incluiam simultaneamente, dois ou trés contextos, tal

como €é possivel constatar na tabela seguinte:

Tabela 2 - Distribuicao dos artigos pelos diferentes contextos de cuidados de satde

Contextos de Cuidados de Saude N° de artigos identificados
Pré-natal 0
UCIN 15
CSP 1
Pré-natal e UCIN 3
UCIN e CSP 2
Pré-natal; UCIN e CSP 1

ESESJCluny e ESSSM — Catia Neves
72



Desenvolvimento de Competéncias do Enfermeiro Especialista em Sadde Infantil e Pediatrica:
Promocao da Esperanca no Suporte a Parentalidade | 2023

Apo0s a andlise dos resultados obtidos nos diversos estudos, foram identificadas
diversas intervencOes de enfermagem promotoras de esperanca parental na prematuridade,
tendo sido categorizadas em dez tematicas, de forma a facilitar a compreenséo e organizagédo
das mesmas. Designadamente, organizou-se as intervencdes nas seguintes categorias:
Relacdo Terapéutica, tendo como subcategoria a Comunicacdo; Cuidados Centrados na
Familia; Gestdo da Incerteza; Objetivos/Metas; Vinculacdo; Empoderamento Parental,
Crescimento e Desenvolvimento; Espiritualidade; Mensagens Positivas; e Grupos de
Apoio/Suporte.

As intervencGes promotoras de esperanca parental sédo especificas dos contextos de
cuidados de saude onde foram estudadas (Apéndice V). No entanto, a maioria das
intervencdes é extensivel a todos os contextos, podendo ser aplicadas de forma continua
desde o contexto pré-natal, passando pelo internamento na UCIN, até aos CSP, promovendo
assim a continuidade dos cuidados a nivel da promog&o da esperanga parental.

Como atividade diagnostica, o enfermeiro deve avaliar 0s niveis de esperanca dos
pais, utilizando escalas de avaliacdo da esperanca validadas. Apenas um artigo aborda a
tematica das escalas (Amendolia, 2010), enumerando seis escalas validadas, que sdo: Herth
Hope Scale; Hope Index Scale; Childrens’ Hope Scale; Stoner Hope Scale; Miller Hope
Scale; Nowotny Hope Scale.

A avaliacdo da esperanca deve ser feita antes da implementacdo das intervencdes,
com o intuito de conhecer os niveis de esperanca iniciais dos pais, e ap0s a implementacéo
das intervencdes, de modo a compreender e validar a eficacia das mesmas na promocao da
esperanga parental. Esta avaliacdo final permite ao enfermeiro adaptar o seu plano de
cuidados consoante os resultados obtidos, sendo este um ciclo continuo de avaliacdo e
adequacao das intervencdes as necessidades dos pais, garantindo assim a qualidade dos
cuidados prestados na promocao da esperanca parental.

Através do esquema seguinte encontram-se explanados 0s resultados descritos

anteriormente;
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Figura 2 - Intervencdes de Enfermagem Promotoras da Esperanca Parental na Prematuridade
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Constatou-se ainda, que os estudos foram realizados em diversos paises,

nomeadamente: Estados Unidos da América (nove estudos); Inglaterra (dois estudos); Brasil

(trés estudos); Australia (um estudo); Républica do Gana (um estudo); Irdo (quatro estudos);

Noruega (um estudo) e Africa do Sul (um estudo). Esta particularidade enriquece esta

revisdo demonstrando uma visdo multicultural da tematica em estudo.

Os resultados dos estudos encontram-se descritos pormenorizadamente em duas

tabelas, sendo que na primeira estdo apresentados 0s artigos quanto a autoria, ano e pais de

publicacdo, populacdo e metodologia (Apéndice VI), e na segunda tabela sdo apresentadas
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as andlises dos artigos quanto a autoria, objetivo do estudo, resultados e conclusdes
(Apéndice VII).

24. A Esperanca Parental na Prematuridade e o Modelo Multidimensional de
Esperanca de Dufault e Martocchio

A esperanca ¢ identificada como fundamental pelos pais de criancas prematuras,
surgindo a relevancia do conceito na pesquisa realizada por Fraley (1986), ao constatar que
quando os pais foram orientados a identificar os seus sentimentos em relagdo ao nascimento
dos seus filhos prematuros, a esperanca foi o terceiro sentimento mais relatado.

A esperanca parental é evidenciada como uma forca de vida multidimensional e
dindmica, com orientacdo para o futuro, constituindo um recurso interno encorajador e
fortalecedor para os pais, perante a gestdo dos cuidados de satde dos filhos (Maravilha et
al., 2021). Esta, auxilia os pais a ultrapassar o impacto das circunstancias emocional e
espiritualmente devastadoras, a encontrar a seguranca interior que lhes permita aceitar as
informacdes dificeis, e a tomar decisdes consoante as condi¢es de satde dos seus filhos
(Roscigno etal., 2012). A prematuridade representa uma dessas circunstancias devastadoras,
uma situacdo de crise, que acarreta grande stress e sofrimento para os pais e familia, sendo
crucial a promocdo da esperanca parental neste contexto. Salienta-se assim a relevancia desta
revisdo no Mestrado de Saude Infantil e Pediatrica e a concretizacdo do seu objetivo, ao
mapear as intervengdes do enfermeiro promotoras da esperanca parental na prematuridade,
que irdo auxiliar os pais/familia a gerir o stress e sofrimento, e a encontrar sentido nestas
experiéncias, sendo o objetivo final a presenca de esperanca (Shelton, 2016 citando
Travelbee).

Esta revisdo possibilitou 0 mapeamento das intervengdes de enfermagem
promotoras da esperanca parental na prematuridade, dando assim resposta a questdo de
investigacdo. Esta questdo, centrou-se nos enfermeiros em geral, para ndo ser demasiado
redutora, no entanto, salienta-se o papel de relevo do EEESIP na promogéo da esperancga
parental, por ser detentor de diversas competéncias que lhe permitem ndo s6 implementar as
respetivas intervencdes nos diversos contextos de salde, como também formar outros
enfermeiros ou outros profissionais de salde para a promogdo da esperanga parental na
prematuridade, liderando a intervengdo nesta area.

Segundo o Regulamento n°® 422/2018, a OE preconiza que o EEESIP demonstre

conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca, de modo a desenvolver a
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competéncia especifica da promocdo da adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenga
cronica, doenca oncoldgica, deficiéncia/incapacidade. Como tal, a reflexdo sobre a
pertinéncia das intervencdes promotoras de esperanca parental na prematuridade,
encontradas nesta revisdo, serd alicercada na visdo do EEESIP e nas suas competéncias
especificas.

A implementacdo deliberada e planeada de intervencdes de enfermagem, com vista
a auxiliar as pessoas a atingir ou a manter a esperanca, relaciona-se com a compreensao da
natureza deste fendmeno e com o reconhecimento das suas manifestacdes observaveis
(Dufault & Martocchio, 1985). Atendendo a este pressuposto, bem como a
multidimensionalidade do conceito, interligou-se as intervengdes de enfermagem
promotoras da esperanca parental na prematuridade, encontradas nesta revisdo, com as duas
esferas e as seis dimensdes de esperanca do Modelo Multidimensional de Esperanca de
Dufault e Martocchio. A compreensdo das respetivas esferas e dimensdes ira auxiliar o
EEESIP a ser uma fonte de esperanca para as pessoas e familias de quem cuida (Dufault &
Martocchio, 1985).

A consciéncia da multidimensionalidade da esperanca por parte do EEESIP
possibilita guiar a escuta, a observagéo e a interagdo, com o intuito de detetar a presenca ou
auséncia de cada dimensdo, e determinar a forma como cada dimens&o esta presente (Dufault
& Martocchio, 1985). Assim, incorporou-se nas dimensdes de esperanca, as categorias e
respetivas intervencdes de enfermagem promotoras da esperanca parental, da seguinte

forma: Dimensdo Afetiva — Relagdo Terapéutica e Comunicagdo; Dimensdo Cognitiva —

Objetivos/Metas, Crescimento e Desenvolvimento, e Mensagens Positivas; Dimenséo

Comportamental — Empoderamento Parental; Dimensdo Afiliativa — Cuidados Centrados na

Familia, Vinculagdo, Espiritualidade e Grupos de Apoio/Suporte; Dimensdo Temporal —

Gestéo da Incerteza.

Os pais ndo estdo preparados para 0 nascimento prematuro, experienciando muitas
vezes choque emocional, medo, ansiedade, depressao, stress e sentimentos de culpa (Medina
et al.,, 2018; Galeano & Maya, 2022). A prematuridade representa assim a Dimenséo
Contextual da esperanga, referindo-se ao contexto enquanto circunstancia que ocasiona a
esperanca, a oportunidade para que este processo seja iniciado, ou a situacdo para testar a
esperanca (Dufault & Martocchio, 1985). Esta situacdo de vida, que testa a esperanca
parental, é vivenciada desde o periodo pré-natal, perante o diagnostico de gravidez de
elevado risco para nascimento prematuro, passando pelo internamento na UCIN, apds o

nascimento, até aos CSP, apds a alta hospitalar, e ao longo de toda a vida na comunidade.
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A esperanca é definida como estando orientada para um processo (Dufault &
Martocchio, 1985), sendo este pressuposto tambem defendido por Pleeging et al. (2021), que
ao explorar a visao interdisciplinar das suas caracteristicas, salienta que a esperanca é um
processo sem um claro comec¢o ou fim, estando inerentemente ligada ao contexto social.
Estes autores acrescentam que, embora a propria esperanga possa muitas vezes ser vivida
individualmente, teriamos apenas uma compreensdo limitada da mesma se
desconsiderassemos o impacto do contexto social, como por exemplo dos contextos de
salde, uma vez que parecem desempenhar um papel importante nas diferentes partes do
processo de esperanga. Através desta revisdo foram identificados trés contextos de cuidados
de salde, nos quais as intervencGes promotoras de esperanca devem ser implementadas,
nomeadamente: o Pré-natal (Kavanaugh et al., 2005; Moro et al., 2011; Roscigno et al.,
2012; Schuler et al., 2023), a UCIN (Fraley, 1986; Kavanaugh et al., 2005; Plaas, 2007;
Amendolia, 2010; Aradjo & Rodrigues, 2010; Moro et al., 2011; Roscigno et al., 2012;
Green et al., 2015; Rossman et al., 2015; Vieira et al., 2015; Penjvini et al., 2015; Ingram et
al., 2017; Steyn et al., 2017; Nordheim et al., 2017; Lopes et al., 2019; Lemmon et al., 2019;
Nazaria et al., 2020; Dalvand et al., 2021; Alinejad-Naeini et al., 2021; Hawthorne et al.,
2021; Schuler et al., 2023) e os CSP (Fraley, 1986; Manns, 2009; Nordheim et al., 2017;
Schuler et al., 2023). Refletindo sobre a esperanga como sendo orientada para 0 processo e
influenciada pelo contexto, considera-se crucial que o processo de esperanca seja iniciado
desde cedo, logo no periodo pré-natal, sendo promovido, fortalecido e adaptado ao longo do
continuum de cuidados de enfermagem nos trés contextos de salde, através da
implementacdo das intervencdes promotoras de esperanca parental por parte do EEESIP, em
complementaridade com outros enfermeiros, se necessario.

A grande maioria das intervencGes de enfermagem promotoras de esperanca
parental na prematuridade, identificadas nesta revisao, apesar de terem sido estudadas e
descritas num contexto de saude especifico, podem e devem ser implementadas no pré-natal,
na UCIN e nos CSP, havendo a necessidade de adapta-las as particularidades de cada
contexto. As respetivas intervencgdes de enfermagem devem ser direcionadas para a criagcdo
de um ambiente que proporcione oportunidades de comunicagdo sobre os objetivos de
esperanca desejados, e para a readaptacao dos planos, refletindo sobre os valores e sobre o
significado do sofrimento, da vida e da morte (Dufault & Martocchio, 1985).
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Dimensdo Afetiva

A relacdo entre o enfermeiro e a pessoa/familia € um conceito central na pratica de
enfermagem, representando uma intervencao terapéutica que constitui um recurso para a
pessoa gue vivencia crises ou transicdes, pois possibilita a obtencdo de ganhos em salude
(Parola et al., 2020 citando Travelbee). A prematuridade representa uma situacéo de crise,
de grande sofrimento, e de diversas transi¢cOes para os pais e familia, evidenciando-se a
importancia da categoria da Relacdo Terapéutica na promogéo da esperanca parental.

Na respetiva categoria, uma das principais intervencdes promotoras de esperanca

parental é: Estabelecer uma relac8o terapéutica e de confianga com os pais, familia e pessoas

significativas (Moro et al., 2011; Green et al., 2015; Steyn et al., 2017; Nazaria et al., 2020;
Hawthorne et al., 2021). Esta relacdo ¢é considerada pelos pais como uma fonte de apoio
(Steynetal., 2017; Nazaria et al., 2020) e, consequentemente, como uma fonte de esperanca.
Estes resultados sdo corroborados por Travelbee, citada por Parola et al (2020), ao evidenciar
que através da construcdo de uma relacdo de proximidade e de confianga com a pessoa, 0
enfermeiro conseguird mais facilmente compreender, respeitar e aceitar a unicidade da
pessoa, tratando-se assim de uma intervencdo que auxilia na construcdo e manutencdo da
esperanca, evitando a desesperanca.

Enfatiza-se também a intervencdo: Promover apoio emocional e escuta ativa

(Penjvini et al., 2015; Alinejad-Naeini et al., 2021; Hawthorne et al., 2021), como promotora
da esperanca parental na prematuridade, pois, através do dialogo e da escuta ativa, 0 EEESIP
consegue identificar as esperancas dos pais, promover a partilha dos seus medos, suportar as
suas crencas espirituais e promover o conforto (Hawthorne et al., 2021). Esta intervencédo
corresponde a um dos principios da promocdo da esperanca definidos pela OE (2011), que
salienta que o desenvolvimento de estratégias promotoras de esperanca requer o
estabelecimento de uma escuta ativa, com o intuito dos pais expressarem sentimentos e
davidas. O apoio emocional foi também identificado pelos pais como uma fonte de
esperanca preponderante (Fernandes & Silva, 2015).

Ainda na categoria da Relagdo Terapéutica, identificou-se outras duas

intervencdes de enfermagem que fomentam a esperanca parental: Demonstrar uma atitude

empatica, carinhosa e com compaixdo (Plaas, 2007); e Demonstrar disponibilidade (Fraley,

1986). Os pais reconhecem a importancia da competéncia profissional, mas realcam as
competéncias socio-emocionais dos enfermeiros, designadamente, o carinho, a simpatia, a
empatia e a atitude positiva, como essenciais para a promogéo da esperanca parental (Plaas,

2007). Através da demonstracdo de disponibilidade para explicar e interpretar, de forma
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honesta e calma, os cuidados e todos os factos relacionados com a prematuridade da crianga
(Fraley, 1986), o EEESIP fomenta a esperanca parental. Travelbee, citada por Parola et al
(2020), reforca estes resultados afirmando que esses mesmos atributos de empatia, simpatia
e compaixdo, por parte do EEESIP, proporcionam recursos para a reflexdo sobre o
significado do sofrimento e da vida, possibilitando encontrar um sentido para estas vivéncias
de dor (Dufault & Martocchio, 1985).

As intervencdes descritas anteriormente sdo cruciais durante o periodo pré-natal e
internamento na UCIN, considerando o turbilhdo de emogdes negativas que emergem nestes
contextos. No entanto, a sua implementacédo deve ser mantida nos CSP, uma vez que, 0 medo
e a ansiedade de ndo conseguir cuidar da crianca prematura pode persistir em alguns pais até
seis a dezoito meses apds a alta (Aloysius et al., 2018), afetando a vinculagcdo com o bebé,
as interacdes pais-filno e o desenvolvimento infantil (Boykova, 2016). A mesma autora
refere ainda que a incerteza sobre o progndstico e sobre a trajetéria de desenvolvimento da
crianga sdo também causadores de stress parental. Esta elacdo € também corroborada pela
OMS (2022), ao referir que as familias carecem de apoio em todas as etapas, no pré-natal
aquando da identificacdo de uma gravidez de alto risco, no nascimento do bebé, na unidade
de salde, na alta, e aquando do regresso a casa.

No estudo de Moro et al. (2011), as mées descreveram a importancia da confianga
e da comunicacdo no relacionamento com os profissionais. A Comunicagao surge assim
como uma subcategoria da Relacdo Terapéutica, pois, representa uma parte essencial da
relacdo entre enfermeiro e pessoa/familia, constituindo também um requisito para uma
Enfermagem de qualidade (Parola et al., 2020 citando Travelbee). Maravilha et al. (2021)
identificaram também a comunicacao estabelecida com os profissionais de saide como um
fator facilitador da esperanca, muito valorizado pelos pais.

A comunicacdo desempenha um papel crucial na promocao da esperanca parental

na prematuridade, emergindo a seguinte intervencdo: Comunicar de forma clara, honesta e

com compaixao (Plaas, 2007; Steyn et al., 2017; Hawthorne et al., 2021; Schuler et al.,

2023). A comunicacdo clara, oportuna e precisa por parte dos enfermeiros é essencial para
facilitar a compreensdo dos pais e familia (Hawthorne et al., 2021) e promover o
encorajamento e a esperanca (Steyn et al., 2017). A importancia deste tipo de comunicagao
¢ também defendida por Travelbee, citada por Parola et al (2020), ao afirmar que a
Enfermagem necessita de uma “revolu¢do humanista”, com especial realce na compaixao.
Um dos principais atributos da comunicagéo, salientado pelos pais, é a honestidade

dos profissionais de saude, que devem ser realistas e honestos perante a situacdo de saude
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da crianca e riscos associados (Plaas, 2007; Hawthorne et al., 2021; Schuler et al., 2023),
sendo impreterivel o equilibrio entre honestidade-compaixao e realidade-otimismo (Schuler
et al., 2023). As boas noticias devem ser comunicadas juntamente com as mas noticias, uma
vez que as comunicacdes de apoio por parte dos profissionais facilitam os sentimentos de
esperanca, principalmente na UCIN (Plaas, 2007). Atendendo ao exposto anteriormente, o
EEESIP deve utilizar estratégias para facilitar a comunicacdo com os pais, sendo uma delas,
no contexto da UCIN, a implementagdo do programa “Train-to-Home”, que auxilia a
comunicacdo entre pais e profissionais, sendo esta vantagem identificada pelos profissionais
de saude e pelos pais (Ingram et al., 2017).

A existéncia de um equilibrio entre honestidade e esperanca, evitando as falsas
esperancas, € também um importante requisito para a promocao da esperanca parental,

ressaltando a seguinte intervencdo: Harmonizar a esperanca com a veracidade aguando da

comunicacdo de mas noticias (Kavanaugh et al., 2005; Plaas, 2007; Moro et al., 2011;
Roscigno et al., 2012; Green et al., 2015; Lemmon et al., 2019). Os préprios enfermeiros
destacam a relevancia desta intervencdo referindo que para a esperanca ser credivel deve ser
baseada na verdade, sendo inaceitavel a transmissdo de falsas esperancas (Green et al.,
2015). Os pais valorizam imenso os profissionais de saude que, mesmo aquando da
comunicacgdo de noticias angustiantes, sdo honestos, esperan¢osos e positivos (Kavanaugh
et al., 2005; Plaas, 2007; Moro et al., 2011). O valor desta intervencéo é comprovado pelas
autoras Charchuk e Simpson (2014), ao referirem que é possivel para os profissionais de
salde divulgar informacdes negativas, balanceando a verdade com a esperanca, uma vez que
a perda de esperancga advém da auséncia de informacao e ndo da transmissdo de mas noticias
de forma harmoniosa.

O EEESIP pode manter as esperancas dos pais sem se sentir desonesto ao: Gerir as

expectativas dos pais consoante a realidade, partilhando as informacdes de forma a: explorar

todas as possibilidades, identificar as opg¢des, e auxiliar na tomada de decis6es (Moro et al.,
2011), sendo estes passos componentes universais da esperanca, segundo Morse e
Doberneck (1995). O EEESIP deve reconhecer que a esperanca é fundamental para a
compreensdo dos pais sobre a informacdo do progndstico da crianga e sobre o seu papel
como cuidadores (Lemmon et al., 2019), demonstrando a importancia da implementacao
desta intervencdo desde o pré-natal, passando pela UCIN, até aos CSP. No pré-natal e na
UCIN ¢ essencial que as esperancas parentais sejam moderadas com a possibilidade da ndo
sobrevivéncia (Moro et al., 2011; Green et al., 2015). Nos CSP é essencial gerir as

expectativas dos pais e, harmoniosamente, informar sobre a realidade da crianga ao longo
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do seu crescimento e desenvolvimento, evitando que os pais considerem apenas 0S marcos
do desenvolvimento e as idades chaves para os alcangar (Manns, 2009).

As barreiras na comunicacdo podem aumentar os niveis de stress dos pais,
comprometendo a sua capacidade de prestar cuidados adequados e diminuindo a adeséo as
orientacbes dos profissionais (Boykova, 2016). Consequentemente, podem também
comprometer a esperanca parental, destacando-se assim a importancia das seguintes

intervencdes: Promover momentos de comunicacgdo frequentes, com o intuito de minimizar

as barreiras a assimilacdo da informacéo por parte dos pais (Lemmon et al., 2019), e Validar

a compreensdo/percecao dos pais sobre as informagdes transmitidas (Kavanaugh et al., 2005;

Moro et al., 2011; Lemmon et al., 2019). O EEESIP ao avaliar a compreensdo dos pais
demonstra uma atitude atenta e cuidadosa (Moro et al., 2011), permitindo também assegurar
que toda a realidade sobre o estado de salude e progndstico da crianca seja assimilada. Esta
validacgdo possibilita também disponibilizar mais tempo para que 0s pais possam processar
a informacdo e tomar decisfes, sendo esta uma necessidade dos pais identificada pelos
préprios enfermeiros (Kavanaugh et al., 2005).

Durante o processo de validacdo da percecdo dos pais, 0 EEESIP deve: Incentivar

a colocacdo de duvidas e a expressdo de sentimentos/emocdes, pois, a criacdo de

oportunidades para a partilha de sentimentos e colocacdo de questbes, sdo praticas de
enfermagem identificadas pelos pais como promotoras de esperanca (Moro et al., 2011;
Roscigno et al., 2012; Hawthorne et al., 2021). A comunicacdo ndo verbal € também
essencial nestas situac@es, devendo o EEESIP estar fisicamente ao mesmo nivel dos pais,
manter contacto visual e ouvir atentamente (Moro et al., 2011).

As crencas culturais sobre a esperanca tém influéncia na comunicacdo sobre a
prematuridade (Roscigno et al., 2012), emergindo a pertinéncia da intervencdo: Esclarecer

crencas associadas a esperanca parental (Lemmon et al., 2019). O EEESIP deve redirecionar

a esperanca, abrindo caminho para a mudanca de objetivo, na eventualidade de as crencas
associadas a esperanca constituirem uma barreira para a compreensdo do prognoéstico da
crianga, facilitando também o luto necessario dos objetivos menos realistas, que é essencial
para este processo (Dufault & Martocchio, 1985).

Os sentimentos de incerteza e de impoténcia, por parte dos pais, em relacdo a
prematuridade sdo muito comuns e intensos, principalmente no contexto pré-natal e na
UCIN, afetando a capacidade dos pais para desenvolver a esperanca. Nestes contextos, o

EEESIP deve promover a esperanca ao: Informar sobre as alteraces do estado de saude da

crianca, tratamentos/procedimentos necessarios e possiveis resultados dos mesmos (Fraley,
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1986; Roscigno et al., 2012; Alinejad-Naeini et al., 2021; Schuler et al., 2023). Ap06s o parto,
quando a crianca é imediatamente internada na UCIN e, por motivos de salde, a mée nao
pode acompanhar o filho, 0 EEESIP deve informar imediatamente a mae sobre a localizacao
do RN, transmitindo assim uma sensacéo de seguranca e de esperanca (Schuler et al., 2023).
A informagéo e/ou conhecimento sobre a doenca e tratamentos a que a crianga vai ser
submetida foi também identificado por Maravilha et al (2021), como um fator promotor da
esperanca parental, sendo também reconhecido por Galeano e Maya (2022) como uma
necessidade dos pais que lhes da tranquilidade.

Com o designio de assegurar que os pais apreenderam as informacdes transmitidas,
0 EEESIP pode: Disponibilizar informages escritas, sendo esta uma estratégia promotora

de esperanca identificada por profissionais de salde e pelos pais, que auxilia em todo o
processo de tomada de decisdo (Kavanaugh et al., 2005).

Os pais identificam a colaboragdo entre os diferentes profissionais de salde e a
continuidade dos cuidados como elementos facilitadores da compreensdo da informacao
transmitida e, consequentemente, da promocao da esperanca (Lemmon et al., 2019), advindo

desta evidéncia a seguinte intervencdo do EEESIP: Assegurar a continuidade dos cuidados

aquando da comunicacdo.

As intervencdes promotoras de esperanca parental, descritas anteriormente, na
categoria da Relacdo Terapéutica e subcategoria Comunicacdo, possibilitam que o
EEESIP intervenha na Dimensédo Afetiva da esperanca (Dufault & Martocchio, 1985). Nesta
dimensdo o EEESIP deve estar atento as emoc0es, sentimentos e pensamentos dos pais e
familia associados a esperanca, sendo benéfico fomentar a verbalizacdo e a partilha dos
mesmos, de modo que as intervengdes possam ser personalizadas consoante as emocgoes
expressas. Deve ainda conhecer qual o resultado desejado pelos pais, que por sua vez tem
um significado pessoal, com o propdsito de auxiliar no alcance do mesmo ou, caso ndo seja
possivel, redirecionéd-lo (Dufault & Martocchio, 1985). As mesmas autoras referem que o
EEESIP é identificado como fonte de esperanca quando transmite uma compreensao
empética dos medos, preocupacdes e duvidas dos pais e familia, contribuindo, sempre que
possivel, para o alivio desses sentimentos, evitando que estes paralisem o0s pais, e permitindo
que possam desenvolver a resiliéncia necessaria para ultrapassar as situacoes de crise e de

sofrimento vivenciadas na prematuridade.
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Dimensdo Cognitiva

A esperanga, segundo Morse e Doberneck (1995), é uma resposta a uma ameaca
que resulta no estabelecimento de um objetivo desejado, pressupondo um planeamento para
atingir esse objetivo e, concomitantemente, uma reavaliacédo e adaptacdo do plano ao longo
do percurso. Desta forma, salienta-se a importancia da categoria Objetivos/Metas para a
promogédo da esperanga parental na prematuridade. Uma das principais intervengdes do

EEESIP é: Auxiliar os pais/familia na definicdo de prioridades (Moro et al., 2011). Para o

sucesso desta intervencao € crucial que os pais estejam conscientes da realidade e aceitem o
diagnostico da crianga, para conseguirem visualizar alternativas, definir prioridades e
elaborar um plano sensato (Maravilha et al., 2021). Estas etapas representam assim algumas
das componentes universais de esperanca, segundo Morse e Doberneck (1995).

Nesta categoria surgiram também as seguintes intervencbes promotoras da

esperancga parental na prematuridade: Auxiliar os pais a definir objetivos/metas realistas

(Moro et al., 2011); Delinear estratégias em parceria com os pais/familia para atingir

metas/objetivos (Amendolia, 2010); e Auxiliar 0s pais no processo de ajuste dos objetivos

consoante a realidade vivenciada (Moro et al., 2011). Refletindo sobre o conceito de

esperanca parental como o “Futuro Vicario” (Wong & Heriot, 2007), salienta-se a
importancia destas intervencdes, uma vez que as expectativas que os pais tém relativamente
ao futuro dos seus filhos influenciam na determinacdo de objetivos e resultados para a
crianca. Assim, o EEESIP ao auxiliar os pais e familias a definir objetivos e estratégias para
atingi-los, ird alinhar as expectativas dos pais com a realidade dos filhos (habilidades e
limitacdes), fomentando assim a adaptacao e a esperanca (Wong & Heriot, 2007). Ira ainda
contribuir para a preparacdo dos pais e familias para os possiveis resultados negativos, que
é considerada uma componente universal da esperanca (Morse & Doberneck, 1995), sendo
que na presenca dos mesmos, 0 EEESIP devera auxiliar os pais na reformulacédo de metas e
solugdes, encontrando novos caminhos para alcanca-los (Wong & Heriot, 2007).

E fundamental que as intervengBes supramencionadas sejam implementadas em
todos 0s contextos de salde, desde o pré-natal, a UCIN e nos CSP, uma vez que a
prematuridade exige por parte dos pais e familia uma constante reorganizagéo, reorientacéo
de metas e readaptacgéo. Os pais, inicialmente, esperam que o0 parto prematuro ndo aconteca,
ou quando ocorre, que 0 bebe prematuro seja mais saudavel do que o esperado, e que possa
ter um crescimento e desenvolvimento adequados. Se essas esperancas sdo frustradas,
esperam que possa ser feito tudo o que esteja ao alcance ou, finalmente, que a crianga ndo

sofra (Moro et al., 2011). Neste ciclo constante de transi¢cdes e exigéncias, 0 EEESIP tem
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um papel fulcral no processo de construcdo da esperanca ao longo do continuum dos
cuidados, intervindo a nivel da Dimensdo Cognitiva. Nesta dimensao a pessoa tenta manter
a sua esperanca 0 mais realisticamente possivel, até perceber que ndo é mais capaz de
fundamentar as suas esperancas na realidade. Entdo, escolhe um outro curso de acéo,
podendo abandonar a esperanca temporaria ou permanentemente, revisar ou modificar a
esperanca original, ou substitui-la por uma nova esperanc¢a (Dufault & Martocchio, 1985).

A prematuridade, logo apds o nascimento, é caracterizada por instabilidade
fisiolégica, motora ou alteracfes sensoriais que provocam comportamentos imprevisiveis
como resposta das criangas aos estimulos, sendo estes de dificil reconhecimento e
interpretacdo por parte dos pais (Dittz et al., 2017). A longo prazo, é também caracterizada
por elevados riscos de perturbacdes do desenvolvimento, bem como disturbios fisicos,
sensoriais, cognitivos e de aprendizagem, problemas emocionais e comportamentais, que
podem perdurar até a adolescéncia e, em alguns casos, por toda a vida (Aloysius et al., 2018).
Atendendo a todas estas complicacBes associadas a prematuridade, emerge assim a
pertinéncia das intervencdes promotoras de esperanca parental da categoria Crescimento e
Desenvolvimento, a nivel do contexto da UCIN e dos CSP.

Os resultados mostram que € essencial que os pais estejam informados sobre as
particularidades do crescimento e desenvolvimento das criangas de pré-termo, com o intuito
de facilitar a sua identificacdo, conhecer o seu bebé e compreender as suas vulnerabilidades
e potencialidades, salientando-se assim a seguinte intervencdo promotora de esperanca:

Educar os pais sobre o crescimento e desenvolvimento da crianga (Penjvini et al., 2015;

Nazaria et al., 2020). Esta educacdo permite que os pais consigam reconhecer 0s sinais de
melhoria do estado da crianca, bem como do seu crescimento e desenvolvimento, focando-
se nos mesmos, desencadeando assim sentimentos positivos promotores de esperanca. A
pertinéncia desta intervencdo é corroborada por Maravilha et al. (2021), ao afirmar que a
consciéncia parental sobre a evolucao positiva da doencga e efeitos dos tratamentos dos filhos,
é identificada como fator facilitador da esperanca parental.

A intervencdo supramencionada pode ser potenciada através da utilizacdo de
estratégias que possibilitem a visualizagdo e melhor percecdo do crescimento e
desenvolvimento da crianga, salientando-se assim a seguinte intervengdo de enfermagem:

Demonstrar o crescimento e desenvolvimento da crianca com recurso a estratégias para

monitorizar o progresso (Plaas, 2007; Ingram et al., 2017). Na UCIN esta intervencéo pode

ser implementada pelo EEESIP através do projeto “Train-to-Home” (Ingram et al., 2017),

sendo que nos CSP, sugere-se a monitorizacdo através de um diario de esperancga (Charepe,
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2014), no qual os pais podem incluir fotografias, reflexdes e tudo aquilo que considerem
vitdrias e conquistas dos filhos a nivel do crescimento e desenvolvimento.
Em complemento a educacéo, os resultados mostram que nesta categoria, 0 EEESIP

deve ainda recorrer ao elogio como forma de promover a esperanca parental: Elogiar

crescimento e desenvolvimento da crian¢a aquando do alcance de marcos (Plaas, 2007;
Steynetal., 2017). Galeano e Maya (2022), corroboram este resultado referindo que o elogio
das pequenas conquistas na saude e na evolugéo dos filhos, torna-se um importante incentivo
no complexo processo de cuidar de uma crianga prematura.

Uma outra intervengdo promotora de esperanca parental nesta categoria é: Orientar

0s pais a se focarem nos ganhos em salde a nivel do crescimento e desenvolvimento

(Alinejad-Naeini et al., 2021; Hawthorne et al., 2021). A pertinéncia desta intervencdo é
corroborada por Maravilha et al. (2021), que identificam o foco parental nos fatores positivos
do presente, como facilitador e como estratégia promotora da esperanca parental.

Os enfermeiros reconhecem que, ao compartilhar histérias positivas das suas
experiéncias na prematuridade com outras familias, contribuem para encorajar os pais e
aumentar a sua esperanca (Kavanaugh et al., 2005). Surge assim, a relevancia da categoria
Mensagem Positivas, na qual estdo incluidas as respetivas intervencfes promotoras de

esperanca: Relatar e partilhar com os pais historias de sucesso na prematuridade (Kavanaugh

et al., 2005; Hawthorne et al., 2021; Schuler et al., 2023) e Incentivar 0s pais a dar um nome

ao bebé, trazer roupas e tirar fotos (Hawthorne et al., 2021). Através destas intervencdes, o

EEESIP estard a promover a esperanca generalizada dos pais, que representa um elemento
protetor para 0s mesmos, uma vez que lhes permite manter ou restaurar uma visao positiva
e otimista da situacdo e da vida (Dufault & Martocchio, 1985).

As intervengdes de enfermagem promotoras de esperanca parental, descritas
anteriormente, nas categorias Objetivos/Metas, Crescimento e Desenvolvimento, e
Historias Positivas, possibilitam que o EEESIP fomente a Dimensdo Cognitiva da
esperanga, na medida em que: esclarece e/ou modifica as perce¢des da realidade dos pais;
fornece informacdes adicionais que foram negligenciadas; corrige informagGes incorretas;
compartilha perspetivas sobre fatores pessoais e ambientais que influenciam a esperanca; e
partilha as experiéncias positivas dos outros como base de comparacdo (Dufault &
Martocchio, 1985). Estas intervencBes proporcionam aos pais a avaliacdo da realidade e
fundamentacédo da sua esperancga no crescimento e desenvolvimento do filho, bem como nas
historias de sucesso na prematuridade. O conhecimento, por parte do EEESIP, sobre os

processos intelectuais atraves dos quais os pais desejam, identificam, questionam, avaliam e
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interpretam os objetos de esperanga é crucial, pois ird possibilitar que as suas intervencoes
sejam direcionadas para apoiar a esperanca parental ou preparar para a substitui¢cdo do objeto
de esperanca (Dufault & Martocchio, 1985).

Dimensdo Comportamental

O empoderamento dos pais representa uma estratégia que capacita e fortalece-0s
para enfrentar as dificuldades vivenciadas durante a prematuridade e assumir o cuidado dos
filhos de forma segura e satisfatoria (Galeano & Maya, 2022), sobressaindo assim a
importancia da categoria Empoderamento Parental na promogdo da esperanga. Estas
autoras, afirmam que o empoderamento dos pais é concretizado pela capacitacéo,
disponibilidade dos profissionais em esclarecer davidas e, essencialmente, pela participacao
dos pais nos cuidados a crianca. Assim, destacam-se as seguintes intervencdes promotoras

de esperanca nesta categoria: Educar os pais sobre a prematuridade (Schuler et al., 2023;

Plaas, 2007); Promover a participacdo ativa dos pais nos processos de tomada de deciséo,

respeitando as suas vontades/necessidades (Roscigno et al., 2012); Ajudar os pais a

compreender as informacdes dadas pelos médicos, reforcando-as (Kavanaugh et al., 2005);

Apoiar o0s pais nas tomadas de decisdo (Roscigno et al., 2012); e Promover e incentivar a

parceria de cuidados (Plaas, 2007; Amendolia, 2010; Araldjo & Rodrigues, 2010; Roscigno
et al., 2012; Penjvini et al., 2015; Lopes et al., 2019; Nazaria et al., 2020; Hawthorne et al.,

2021; Alinejad-Naeini et al., 2021; Schuler et al., 2023). Estas intervencGes devem ser
implementadas nos trés contextos de saude, pois, a participacdo dos pais nos cuidados a
crianga constitui um fator facilitador de esperanga parental (Maravilha et al., 2021).

A grande necessidade de informacédo dos pais de criangas prematuras é salientada
por diversos autores (Boykova 2016; Galeano & Maya, 2022; OMS, 2022). Como tal, é
fundamental que o EEESIP aposte na capacitacdo dos pais, sendo um dever ético e legal a
disponibilizagdo de formacdo sobre a gestdo da doenca dos filhos, em prol do
desenvolvimento da respetiva autonomia e qualidade de vida (OE, 2011).

O EEESIP ao implementar a parceria de cuidados, como estratégia para a promogao
da esperanca, aquando do internamento na UCIN e nos CSP, esta a auxiliar os pais no
desempenho do papel parental, relevando a centralidade da crianca e da familia nos cuidados,
pela sua integracédo plena em todo o processo (Alves etal., 2017; OE, 2011). Esta intervengdo
vai ao encontro do preconizado pelo Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey, que

defende que a participacdo dos pais nos cuidados a crianga doente ajuda a manter o lugar da
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crianca na familia, assegurando a unido familiar num momento de dor e sofrimento
(Monteiro & Cerqueira, 2020).

A participacdo e o envolvimento dos pais nos cuidados prestados a crianca
prematura, principalmente a nivel da UCIN, alimenta a esperanca parental de que algum
pequeno aspeto da salde do filho esta nas suas mados (Charchuk & Simpson, 2003),
contribuindo assim para um sentimento de controlo, que é identificado por Maravilha et al
(2021), como fator facilitador da esperanca parental. Assim, destaca-se a pertinéncia das
seguintes intervencdes de enfermagem para a promocdo da esperanca parental na UCIN:

Educar/Instruir os pais sobre 0s cuidados a crianca (Hawthorne et al., 2021); Incentivar 0s

pais a prestar os cuidados de rotina a crianga (Rossman et al., 2015; Steyn et al., 2017), e

Utilizar estratégias que possibilitem incorporar os pais/familia nos cuidados — “Train-to-

Home” (Ingram et al., 2017). Estas intervencdes enquadram-se nos principios para a
promocdo da esperanca, propostos pela OE (2011), que orientam os enfermeiros para a
implementacdo de instrumentos de informacao/formacéo dirigidos aos pais, fomentando o
suporte formativo sobre os cuidados aos filhos.

Uma outra intervencdo do EEESIP promotora de esperanca que se destaca nesta

categoria é: Fomentar a autoconfianca dos pais através do elogio e do encorajamento sobre

o desempenho do papel parental (Schuler et al., 2023). Esta intervencdo é comprovada por

Galeano e Maya (2022), que assumem que 0 reconhecimento das habilidades e das
capacidades dos pais é essencial para a promocdo do seu papel parental. Assim, eles
aprendem a cuidar do filho prematuro, a superar 0s seus medos, a experienciar uma
participacdo mais ativa e um maior sentimento de controlo, passando de meros destinatarios
da informacéo, para verdadeiros detentores do papel parental. Plaas (2007) acrescenta ainda
que a melhor forma de promover a esperanca parental é dar a liberdade de os pais cuidarem
verdadeiramente dos seus filhos.

Os enfermeiros sdo essenciais para a promog¢do da esperancga, no entanto, muitas
vezes tém dificuldade em abordar esta temaética, receando que o prognéstico seja
contraditorio & promocao da esperanca (Maravilha et al., 2021). Assim, torna-se fundamental

a seguinte intervencdo: Encorajar os pais a sentir e expressar a sua esperanca (Fraley, 1986),

havendo a necessidade de o EEESIP identificar as perce¢des dos pais relativas ao tema, com
0 intuito de compreendé-los e guia-los nas suas vivéncias de esperanga (Maravilha et al.,
2021). Desta forma, o EEESIP estara a promover a esperanca generalizada, que permite aos
pais manter as responsabilidades diarias, através de um sentimento de esperanga abrangente,

que inclui flexibilidade e abertura para as mudancas (Dufault & Martocchio, 1985).
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Ainda na categoria do Empoderamento Parental, atendendo ao elevado nivel de
stress e ansiedade vivenciado pelos pais na prematuridade, é essencial a promocéo da salde

mental dos mesmaos, relevando-se a intervencdo: Identificar pais com necessidade de apoio

psicoldgico especializado e encaminhar (Schuler et al., 2023). A depressdo é comum na

figura materna, podendo estar presente durante a gravidez, no internamento na UCIN, e
perdurar até dois anos apds o parto (Boykova, 2016), salientando-se assim a importancia da
implementacdo desta intervencdo em todos os contextos de saude. Esta ira também
possibilitar a mobilizacdo do dominio psicologico dos pais, que € essencial para a Dimensao
Comportamental da esperanga, incentivando-os a agir perante a adversidade (Dufault &
Martocchio, 1985). Em complementaridade, a OE (2011) salienta que os enfermeiros devem
articular-se com outros profissionais e proporcionar aos pais a acessibilidade a informacao
relativa aos recursos disponiveis no sistema de satde e na comunidade.

Por fim, nesta mesma categoria salientam-se duas intervengdes promotoras de

esperanca, especificas para o contexto pré-natal, nomeadamente: Realizar visitas

domiciliérias aos pais com gravidez de alto risco para prematuridade (Schuler et al., 2023),

e Planear e implementar uma visita pré-natal 8 UCIN para os pais com gravidez de alto risco

para prematuridade (Kavanaugh et al., 2005). As visitas domicilidrias no pré-natal sdo

essenciais para transmitir informacdes sobre o parto, suas implicacGes, bem como sobre
necessidade de internamento (Schuler et al., 2023). Sugere-se também a realizacao de visitas
domiciliarias apds o nascimento, a nivel dos CSP, uma vez que 0 regresso a casa representa
uma nova realidade, com novas emogdes e novos desafios, pois 0s riscos associados a
prematuridade continuam a existir, sendo a primeira semana apos a alta, expressa como um
periodo complexo e exigente (Galeano & Maya, 2022). Relativamente a visita pré-natal a
UCIN, esta € também crucial, pois segundo Griffin et al. (1998), os pais descrevem esta
intervencdo como promotora de esperancga, corroborando os resultados obtidos nesta revisao.

As intervencbes promotoras de esperancga parental do EEESIP supracitadas, na
categoria do Empoderamento Parental, possibilitam o desenvolvimento da Dimenséo
Comportamental da esperanga, que diz respeito & orientacdo para a acdo com vista a atingir
os resultados desejados ou encontrar esperanca. Desta forma, o EEESIP auxilia os pais a agir
e a adotar um papel ativo no processo de esperanca, através do aumento da autoestima e do
incentivo para confiar nos seus proprios recursos e capacidades, bem como nos recursos dos
profissionais de saude. Assim, através da parceria de cuidados e do empoderamento, bem
como da manutenc¢do do equilibrio entre independéncia, dependéncia e interdependéncia, é

promovida a esperanca parental (Dufault & Martocchio, 1985).
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Dimensdo Afiliativa

O conceito de CCF reconhece que, ao longo do tempo, a familia tem uma grande
influéncia sobre a salde e bem-estar da crianca, sendo parte integrante dos cuidados de
desenvolvimento dos prematuros (Altimier & Phillips, 2016). Surge assim a pertinéncia da
categoria Cuidados Centrados na Familia que, no estudo de Penjvini et al. (2015), €
considerada um dos eixos de inspiracdo da esperanca parental. Como intervengoes

promotoras de esperanca nesta categoria, salientam-se: Esclarecer os valores, objetivos,

crencas e desejos dos pais e da familia e incorpora-los nas discussdes e tomadas de decisdo

(Roscigno et al., 2012; Penjvini et al., 2015), e Identificar fontes internas dos pais promotoras

de esperanca (Amendolia, 2010). Estas intervencdes vao ao encontro dos dois primeiros
principios da intervencdo em esperanca, propostos pela OE (2011), que pressupdem a
integracdo das crencas culturais e religiosas na experiéncia da esperanca parental, bem como
0 respeito pelos objetivos, metas e planos, tracados pelos pais no cuidar dos filhos.

Nesta categoria, 0 EEESIP deve ainda promover a esperanca parental através da

implementacao das seguintes intervencdes: Avaliar e reforcar a necessidade de suporte social

(Amendolia, 2010); Identificar as fontes externas de suporte dos pais — familia e amigos

(Steyn et al., 2017; Hawthorne et al., 2021); e Promover o envolvimento das fontes externas
de suporte nos cuidados (Plaas, 2007; Steyn et al., 2017; Alinejad-Naeini et al., 2021;

Schuler et al., 2023). O suporte social, que inclui as relacdes de suporte com familiares,
amigos e recursos da comunidade, representa uma grande fonte de esperanca, sendo a sua
relevancia salientada em diversas teorias da esperanca (Morse & Doberneck, 1995; Dufault
& Martocchio, 1985), bem como no estudo de Maravilha et al. (2021), onde é considerado
como um fator facilitador a manutencéo da esperanca. Concomitantemente, o Barémetro de
Esperanca em Portugal, no ano de 2019, (Gongalves et al., 2020) refere que o apoio da
familia e amigos surge como a principal fonte de esperanca da populacéo.

Considerando a enorme importancia destas intervencdes, salienta-se que devem ser
implementadas no contexto pré-natal e na UCIN, sendo também essenciais a nivel do CSP,
uma vez que a ajuda e o suporte social é de grande importancia apoés a alta, pois as criangas
prematuras tém alta exigéncia de cuidados (Galeano & Maya, 2022).

Com o proposito de identificar as fontes de suporte externas dos pais, 0 EEESIP
pode recorrer ao genograma e ecomapa da esperanca, propostos por Charepe et al. (2011).
Estas duas ferramentas permitem a identificacdo dos recursos e interagcdes de esperanca,
numa perspetiva intergeracional, bem como a natureza e a qualidade dos vinculos relacionais

no estabelecimento de padrdes de interagcdo em esperanca, facilitando a operacionalidade de

ESESJCluny e ESSSM — Catia Neves
89



Desenvolvimento de Competéncias do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica: Promocéo da
Esperanca no Suporte a Parentalidade | 2023

um plano de intervengdo que vise a promogdo da esperanca (Charepe et al., 2011). O
genograma da esperanca possibilita aos pais a oportunidade de reconstruir as suas histdrias,
focalizando-se nas mensagens de esperanca, memarias e sentimentos acerca das vivéncias
positivas, e identificando as pessoas significativas que representam um recurso e uma fonte
de esperanca. O ecomapa da esperanca permite analisar a natureza e a qualidade das relagdes
existentes entre os pais/familia e os recursos da comunidade (Charepe et al., 2011).

Por fim, na categoria Cuidados Centrados na Familia, surge a seguinte

intervencdo promotora de esperanca: Promover um ambiente de conforto e seguranca

aquando do internamento (Plaas, 2007). O EEESIP pode tornar o ambiente da UCIN

reconfortante e acolhedor, através da prestacdo de cuidados atenciosos, compassivos e
holisticos (Galeano & Maya, 2022), permitindo que os pais se foquem na adaptacéo ao papel
parental e, consequentemente, aumentando o0s seus sentimentos de esperanca (Plaas, 2007).

O nascimento prematuro de um filho é uma situacdo para a qual 0s pais nao estéo
preparados, tendo um impacto negativo no estabelecimento do vinculo entre a triade (RN-
méae-pai) no periodo pés-natal precoce (Medina et al., 2018). A vinculacdo é de extrema
importancia, pois, segundo Bowlby, citado por Querido et al. (2022), para além de satisfazer
as necessidades basicas como a fome, sede ou dor, promove também o afeto, o conforto e a
aprendizagem. Concomitantemente, a vinculagdo representa um fator essencial para a
experiéncia de esperanca das maes de criancas prematuras (Plaas, 2007), emergindo assim a
relevancia da categoria Vinculacdo e respetivas intervencdes promotoras de esperanca:

Promover a vinculacdo através do método canguru (Penjvini et al., 2015; Lopes et al., 2019;

Hawthorne et al., 2021; Schuler et al., 2023); Promover o contato pele com pele 0 mais

precocemente possivel e em todas as oportunidades (Plaas, 2007); Promover o aleitamento

materno (Plaas, 2007); e Elogiar a vinculacdo e o papel parental (Plaas, 2007).

A necessidade humana universal de relacionamentos intimos e a concetualizacéo
da vinculagdo como um sistema regulador inato, com efeitos diretos no comportamento, foi
postulada por Bowlby (Blake & Norton, 2014). Este autor refere que a vinculacdo é
constituida por um conjunto de respostas instintivas por parte do bebé, que tém a fungéo de
estabelecer uma ligacdo entre a crianga e 0s pais, sendo o contacto pele com pele e o colo
considerados mais importantes para a vinculagcdo do que a succdo e o choro (Bretherton,
1992 citando Bowlby). Assim, corrobora-se a importancia da intervencdo do EEESIP na
promocgdo do método canguru, que € benéfico para o desenvolvimento do RN, promovendo
a estabilidade hemodindmica, 0 ganho de peso, a estabilizagdo da temperatura, a diminuicao

do tempo de internamento, o neurodesenvolvimento e a reducdo da dor (Querido et al.,
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2022). Os pais, ao observarem estes ganhos em sadde do seu filho, aumentam também a sua
esperanga, focando-se nestes resultados positivos.

Através do método canguru os pais aprendem a responder as necessidades e
manifestacdes do seu filho, diminuindo a preocupacéo e a ansiedade (Medina et al., 2018;
Querido et al., 2022), sentindo-se mais confiantes no desempenho do papel parental e,
consequentemente, mais esperancosos (Plaas, 2007). A promocdo da vinculacdo, através da
implementacao deste método, deve ocorrer o mais precocemente na UCIN, ao longo de todo
o0 internamento, bem como apds a alta, nos CSP, mantendo o fortalecimento do vinculo e o
empoderamento parental (Galeano & Maya, 2022).

O incentivo ao aleitamento materno pode ser realizado através da amamentacao ou
da extracdo de leite. A amamentacao contribui para o restabelecimento do vinculo, aumenta
a interacdo entre a mde e o RN, experienciando esta o papel de cuidadora e a conexao
emocional com o filho (Querido et al., 2022). Quando a amamentacdo ndo é possivel,
salienta-se a importancia da extragéo de leite junto do RN, bem como o apoio do EEESIP
nesta tarefa (Medina et al., 2018). Ao conseguirem alimentar os seus filhos, seja através da
amamentacao ou da extracao de leite, as mées conseguem também nutrir as suas esperancas
(Plaas, 2007).

A vinculagéo precoce possibilita uma maior sensibilidade, confianga e capacidade
de resposta as necessidades das criancas, fomentando assim a autoconsciéncia e a atengdo
ao ambiente e a crianca por parte dos pais. Estes atributos sdo identificados como
componentes inerentes ao pensamento dirigido a um objetivo, por diversas teorias de
esperanca, comprovando assim a eficacia das intervengdes promotoras de esperanca
descritas anteriormente nesta categoria (Morse & Doberneck, 1995; Blake & Norton, 2014).

A espiritualidade é descrita como elemento inerente ao ser humano, expresso pela
vivéncia dos valores mais profundos, caracterizada pela transcendéncia, que representa a
capacidade de o ser humano ir além de si, ou seja, buscar um vinculo com ele mesmo, com
0s outros seres humanos e com o mundo (Pinto & Oliveira, 2019). Estes mesmos autores,
salientam que na prematuridade, os pais exibem sentimentos de busca de sentido para as suas
vivéncias e sofrimento, demonstrando-se assim a importancia da categoria Espiritualidade,
na promocao da esperanca parental. Em concordancia, Maravilha et al. (2021) identificam a
espiritualidade e a religido como fatores facilitadores da esperanca parental.

Com o proposito de promover a esperanca parental através da espiritualidade,

salientam-se as seguintes intervengdes: Conhecer as crengas associadas a

fé/religido/espiritualidade dos pais (Steyn et al.,, 2017); Promover a expressdao da
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fé/religido/espiritualidade dos pais (Kavanaugh et al., 2005; Roscigno et al., 2012); Facilitar

e Incentivar a pratica de oracdes ou outros rituais associados a religido (Nazaria et al., 2020;

Dalvand et al., 2021); Incluir a oracdo/fé no planeamento dos cuidados a crianca/familia

(Vieira et al., 2015); e Participar nas oracdes com 0s pais (Hawthorne et al., 2021).

E essencial que o EEESIP conheca as crencas associadas a espiritualidade e fé dos
pais, de modo a encontrar a melhor forma de incorpora-las nos cuidados, evitando assim
conflitos que podem advir das diferencas religiosas, entre aquilo que os pais acreditam que
deve acontecer relativamente aos cuidados com o bebé, e aquilo que os profissionais
acreditam. Quanto mais aprofundando for este conhecimento, melhor sera a preparagdo do
EEESIP para lidar com conflitos e dilemas éticos na promogdo da esperanca atraves da
espiritualidade (Caldeira & Hall, 2012). Segundo estas mesmas autoras, 0 EEESIP deve
também reconhecer que, na grande maioria das situacdes, os bebés sdo eles proprios o
significado e o propdsito de vida dos pais.

Através do incentivo da expressdo da espiritualidade e das préaticas religiosas o
EEESIP estara a promover a esperanca parental, pois, segundo Pinto e Oliveira (2019), a
espiritualidade é vivenciada pelos pais como aquela capaz de proporcionar esperanca em
momentos adversos, e a fé conduz ao sentimento de otimismo em relacdo ao futuro. Assim,
a inclusdo da fé, da religido e da orag@o nos planos de cuidados incrementa o sentimento de
protecdo e reforca a capacidade de enfrentar as situacfes negativas e imprevistas (Pinto &
Oliveira, 2019). Em complementaridade, Caldeira e Hall (2012), acrescem que assegurar as
necessidades religiosas é uma dimensdo do cuidado espiritual, frequentemente solicitado
pelos pais, através de pedidos de ora¢do, de sacramentos religiosos ou colocacao de simbolos
e objetos religiosos na incubadora, como tal, 0 EEESIP deve reconhecer esta necessidade e
a sua importancia na promocdo da esperanca. Nestas situacdes, caso as crencas religiosas do
EEESIP ndo sejam compartilhadas com as dos pais, e este ndo se sinta a vontade em
colaborar nas mesmas, deve solicitar o apoio de outro membro da equipa, de forma a garantir
que estas necessidades espirituais sdo sempre asseguradas (Caldeira & Hall, 2012).

Dando continuidade a categoria da Espiritualidade, salientam-se as seguintes

intervencdes promotoras de esperanca parental: Educar sobre a espiritualidade — sessdes de

educacdo (Dalvand et al., 2021); Prestar cuidados holisticos atendendo as necessidades

espirituais dos pais/familia (Dalvand et al., 2021); e Educar os pais sobre a relacdo positiva

entre satde-espiritualidade (Vieira et al., 2015). Com recurso a educacdo, € importante que

0 EEESIP transmita aos pais que a espiritualidade é um processo dindmico, em constante

construcao, implicando assim uma postura de (re)significacéo e transformacao pessoal, por
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meio de uma conexdo com o transcendente (Caldeira & Hall, 2012). Deste modo, 0s pais ao
compreenderem a espiritualidade, bem como a sua relagdo com a salide, assimilam esta como
uma fonte vital para a promocéo da esperanca (Dalvand et al., 2021), ajudando-os a evitar o
desanimo e a ndo desistir da esperanca (Vieira et al., 2015).

Recomenda-se a implementacdo das intervengdes promotoras de esperanca da
presente categoria em todos os contextos de salde, desde o pré-natal, onde a experiéncia de
ter uma gravidez com complica¢fes demonstra ter um impacto na espiritualidade da mulher,
passando pelo internamento na UCIN, que representa tempos de stress, medo e incerteza
para os pais (Caldeira & Hall, 2012), até aos CSP, onde o medo do desconhecido e a incerteza
sobre o prognostico e trajetoria do desenvolvimento, causa stress, ansiedade e angustia nos
pais (Boykova, 2016).

A categoria Grupos de Apoio/Suporte surgiu nesta revisdo como essencial a
promocdo da esperanca, sendo corroborada por Maravilha et al. (2021), ao identificar o
suporte social aos pais e familia, como uma estratégia promotora de esperanca. Nesta

categoria, salientam-se as seguintes intervencdes: Fomentar a comunicacao entre 0s pais

(pares) durante o internamento (Plaas, 2007; Araujo & Rodrigues, 2010; Rossman et al.,

2015; Nazaria et al., 2020; Schuler et al., 2023); ldentificar/Criar grupos de apoio/suporte

entre pais de criangas prematuras (Fraley, 1986; Araljo & Rodrigues, 2010; Alinejad-Naeini

et al., 2021; Schuler et al., 2023); Possibilitar a participacdo de outros membros da familia

nos grupos de apoio (Aradjo & Rodrigues, 2010; Schuler et al., 2023).

O suporte emocional mais efetivo, identificado por mées de prematuros, é aquele
fornecido por outras mées que vivenciaram ou vivenciam a prematuridade, enfatizando que
apenas uma pessoa na mesma situacdo, pode entender esta experiéncia (Caldeira & Hall,
2012). Assim, € essencial que o EEESIP fomente e promova a comunica¢do entre 0s pais
durante o internamento, pois, a ajuda reciproca entre as médes € identificada como uma
esperanca reforcada a cada dia (Aradjo & Rodrigues, 2010).

A identificacdo e/ou criacdo de grupos de apoio/suporte, deve ser executada pelo
EEESIP nos trés contextos de salde. Estes grupos devem constituir um espaco de partilha
para os pais de experiéncias, sentimentos e desafios e, concomitantemente, uma fonte de
apoio emocional e de promogéo de esperanca. Em consonancia, Charepe (2014), atraves do
MIAMPE, refere que a intervencdo em ajuda mutua pressupde um apoio em mutualidade
entre os pais, através da partilha da superacao de vivéncias problematicas e da aceitacdo da
condicdo de saude dos seus filhos, implicando assim a compreensdo da mudanca e/ou o

crescimento pessoal.
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E também essencial que a participacio nos grupos de apoio/suporte possa abranger
outros membros da familia, uma vez que a problemética da prematuridade afeta a familia
como um todo (Boykova, 2016). E importante que estes familiares possam conhecer
estratégias promotoras de esperanca de forma a gerir as suas proprias emogoes (OMS, 2022)
e a constituir uma fonte de esperanga para os pais (Maravilha et al., 2021).

Através da implementacdo das intervengdes promotoras de esperanca parental na
prematuridade supramencionadas, nas categorias Cuidados Centrados na Familia,
Vinculacéo, Espiritualidade e Grupos de Apoio/Suporte, o EEESIP consegue intervir e
potenciar a Dimensdo Afiliativa da esperanga, uma vez que, esta foca-se no relacionamento
da pessoa para além do eu, incluindo componentes de interacdo social, reciprocidade e
interdependéncia, vinculacdo e intimidade, orientacdo para 0s outros e autotranscendéncia
com as pessoas, com Deus e com outros seres vivos (Dufault & Martocchio, 1985).

Na Dimensdo Afiliativa, a atengdo € também direcionada a forma como a pessoa se
relaciona com os outros, fornecendo informacgdes sobre como 0s outros podem constituir
fontes ou ameacas a esperanca. Assim, o EEESIP, através dos CCF, consegue explorar com
os pais as formas de manter e fortalecer as relacGes significativas e promotoras de esperanca,
fomentando assim a dimensédo afiliativa da esperanca parental (Dufault & Martocchio,
1985). Esta dimensdo é favorecida através dos grupos de suporte, que influenciam e
promovem a esperanca parental através do apoio, encorajamento e compartilha de
esperancas, experiéncias, pensamentos e sentimentos (Dufault & Martocchio, 1985).

O préprio EEESIP tem influéncia nas estratégias dos pais para alcancar a esperanca,
podendo substituir, complementar e fortalecé-las, representando também uma intervencao

na dimensdo afiliativa da esperanca (Dufault & Martocchio, 1985).

Dimensdo Temporal

A prematuridade é caraterizada por um cenario de incerteza, sendo este mais
acentuado no periodo pré-natal e durante o internamento na UCIN (Medina et al., 2018),
estando também presente aquando da transicdo para o domicilio, a nivel dos CSP, devido a
nova situacdo que os pais enfrentam e a grande responsabilidade de cuidar da crianga
prematura no domicilio, sem presenca fisica continua dos profissionais de saude (Aloysius
et al., 2018). Ainda no contexto do CSP, as incertezas relativamente ao crescimento,
desenvolvimento e futuro da crianca mantém-se (Manns, 2009). Destaca-se assim, a
importancia da categoria Gestao da Incerteza, aquando da promocgéo da esperanga parental

na prematuridade, nos trés contextos de cuidados, realcando as seguintes intervencgdes:
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Informar 0s pais sobre o cenario de incerteza associado a prematuridade (Manns, 2009;

Green et al., 2015); Orientar os pais a viver um dia de cada vez (Manns, 2009; Green et al.,

2015); Facilitar o processo de aceitacdo por parte dos pais da incerteza e da impoténcia

associada a prematuridade (Plaas, 2007).

A incerteza é definida como um estado, no qual a pessoa reconhece a situacdo que
esta a vivenciar e identifica um objetivo, contudo, ndo consegue reconhecer nenhum meio
para alcancar esse objetivo, ou seja, a pessoa sabe para onde quer ir, mas nao consegue
identificar como la chegar (Morse & Penrod, 1999). Constata-se assim a relevancia do
EEESIP informar os pais sobre este estado de incerteza, com o intuito de promover a esfera
da esperanca generalizada, que é particularmente importante nas situacfes de grande
incerteza, tal como na prematuridade (Dufault & Martocchio, 1985).

Através da orientacdo dos pais para viver um dia de cada vez, o EEESIP estara a
promover a esperanca orientada para o presente, onde o foco dos pais é a auséncia de
sofrimento e de complicacgdes do estado de salde-doenca da crianca (Maravilha et al., 2021),
evitando assim a angustia da preocupacdo constante com o prognéstico e futuro do filho
(Manns, 2009).

Perante a incerteza a esperanca € mantida em suspenso, sendo através do
reconhecimento e da aceitacdo, que a pessoa consegue ultrapassar o sofrimento associado a
incerteza (Morse & Penrod, 1999). Torna-se assim essencial que o EEESIP facilite o
processo de aceitacdo dos pais perante a incerteza e a impoténcia da prematuridade, uma vez
que a aceitacdo é precursora da esperanca. Desta forma, os pais conseguem compreender e
assimilar a situacdo de uma nova perspetiva, bem como, definir metas e um plano para as
atingir proactivamente, até conseguirem sentir esperanca (Morse & Penrod, 1999).

O recurso as intervencdes promotoras de esperanca parental da categoria da Gestéo
da Incerteza, possibilita que o EEESIP promova a Dimensao Temporal, na qual, a esperanca
é direcionada para o futuro, mas o passado e o presente estdo também envolvidos e tém
influéncia nesse processo. Como tal, o EEESIP deve estar atento a experiéncia de tempo dos
pais, de forma a compreender a concecdo temporal da esperanga dos mesmos e orienta-los
sempre que necessario. Manter as esperangas ndo especificadas no tempo, representa um
mecanismo de protecdo contra a dececdo, evitando também a desesperanca quando um
objetivo ou resultado ndo é concretizado dentro de um periodo especifico (Dufault &
Martocchio, 1985).

A esperanca e a desesperanca ndo séo extremidades opostas de um continuum, nem

a desesperanca € a auséncia de esperanca (Dufault & Martocchio, 1985). Assim,
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compreende-se que alguma esfera ou dimensdo da esperanca estd sempre presente neste
processo de esperanca parental na prematuridade, sendo fundamental que o EEESIP
compreenda a sua multidimensionalidade, com o designio de detetar a auséncia ou presenca
de cada dimensao e implementar intervencBes promotoras de esperanca especificas para cada
uma delas. E também essencial que o EEESIP compreenda a orientagio da esperanca para 0
processo, revelando-se assim a importancia da continuidade dos cuidados a nivel da sua
promocdao, nos diferentes contextos de saude.

Existem diversas escalas para a avaliacdo da esperanca, contudo, apenas um dos
artigos analisados nesta revisdo mencionou a importancia das mesmas para a avaliagcdo dos
niveis de esperanca parental (Amendolia, 2010). Perante a diversidade de escalas, destaca-
se que uma delas esta validada para a populacdo portuguesa, a HHI, através dos estudos de
Sartore e Grossi (2008) e de Viana et al. (2010). Neste ultimo foi realizada a traducéo e
validacdo da HHI para a cultura portuguesa, mais especificamente para 0s cuidados
paliativos, adotando a designacdo de Escala de Esperanca de Herth — HHI-PT.

Considerando a necessidade de um instrumento para avaliar a esperanca, a fim de
determinar a linha de base para o tratamento e avaliar os efeitos de uma determinada
intervencdo (Redlich-Amirav et al., 2018), preconizou-se como atividade diagndstica do
EEESIP, a avaliacdo da esperanca parental, com recurso a Escala de Esperanca de Herth.
Esta devera ser aplicada aos pais antes da implementacdo das interveng¢fes promotoras de
esperanca, com o designio de conhecer 0s seus niveis de esperanca e adquirir informacdes
relevantes sobre a tematica, bem como, ap6s a implementacédo das intervencgdes, de forma a
validar a eficécia e eficiéncia das mesmas. A informacdo obtida devera ser utilizada para
personalizar e adaptar as intervengdes, sempre que necessario, ao longo de todo o processo
de esperanca. Esta intervencdo do EEESIP é relevante para a melhoria continua da qualidade
dos cuidados prestados aos pais e familia de criancas prematuras, visto que a avaliacdo dos
niveis de esperanca pode melhorar os cuidados de enfermagem (Balsanelli et al., 2011).

Embora sejam diversas as ferramentas para avaliar a esperanca, ainda ha muito a
evoluir na avaliagdo da mesma, pois, devido a sua flexibilidade, vulnerabilidade e
mutabilidade, questiona-se a verdadeira capacidade de a esperanca ser medida (Redlich-
Amirav et al., 2018). Em subsidiariedade, Parse (1990) ao destacar a importancia de entender
e compreender a esperanga como uma experiéncia humana unica, direciona os enfermeiros
a testemunhar e apoiar as experiéncias de esperanca da pessoa, em vez de procurar
evidéncias de esperanga conforme definido por um instrumento ou guia de avaliagdo. Assim,

para garantir o respeito pela multidimensionalidade, universalidade e singularidade da
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esperanca, 0 EEESIP deve utilizar estas duas estratégias e abordagens em
complementaridade, aquando da promocdo da esperanca parental na prematuridade,
possibilitando uma avaliacdo objetiva da mesma e, simultaneamente, a escuta das
experiéncias vividas e dos significados pessoais de esperanca dos pais.

A experiéncia de esperanca parental deve ser encara pelo EEESIP como um
fendmeno universal, transcultural (Parse, 1990) e transdisciplinar (Pleeging et al., 2021;
Krafftetal., 2023). A experiéncia individual de cada pessoa, que constitui o contexto interno,
representa uma componente relevante no processo de esperanca, devendo o EEESIP auxiliar
0s pais a visualizar possibilidades e a encarar as oportunidades perante as limitagcbes, numa
perspetiva de que ter esperanca é reconhecer as limitagdes de uma situacéo, acreditando que
também existem oportunidades (Parse, 1990). Conjuntamente com o contexto interno, o
EEESIP deve considerar o contexto externo, uma vez que para compreender o que é a
esperanca, € necessario conhecer as suas fontes, o objetivo e os resultados/efeitos (Pleeging
et al., 2021). Ao refletir sobre o processo de construcdo de esperanca, que nao tem inicio
nem fim, sobre todas as suas componentes internas e externas, bem como todas as suas
esferas e dimens6es, 0 EEESIP representard uma fonte de esperanca para os pais e familias

que vivenciam a prematuridade e que tanto procuram uma luz ao fundo do tanel.

2.5. Proposta para a promocao da esperanca parental na prematuridade nos CSP
Através da concretizacdo desta revisdo constatou-se que a evidéncia cientifica
existente a nivel da esperanca parental na prematuridade esta principalmente estudada e
direcionada para o contexto da UCIN. Em concordancia com estes resultados, Boykova
(2016) refere que o impacto do apoio dos profissionais de saude a nivel dos CSP e seu efeito
na transi¢do para o domicilio € menos investigado nesta populacdo. Esta autora constatou
também a importancia de preparar melhor os enfermeiros dos CSP para atender as
necessidades do RN pré-termo, dos pais e da familia apds a alta da UCIN. Considerando
estas evidéncias, salienta-se que o EEESIP é detentor de competéncias que permitem
assegurar a satisfacdo das necessidades fisicas, psicolégicas e emocionais da crianca e
familia, devendo assumir essa responsabilidade nos CSP, garantindo assim a qualidade dos
cuidados prestados. E também fundamental que o EEESIP atenda as necessidades
espirituais, onde se insere a esperanca, promovendo-a atraves das diversas intervengdes
promotoras de esperanca parental descritas anteriormente, apostando na autoformacéo e na

formacéo de outros enfermeiros sobre esta tematica.
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A transicdo dos pais de criangas prematuras para o domicilio é considerada
especialmente desafiadora, uma vez que estes evidenciam diversas necessidades. Estas estéo
relacionadas com: dificuldades no desenvolvimento do papel e do estilo parental,
dificuldades nas interac@es e vinculacdo com o bebé; presenca de ansiedade, preocupacao,
culpa, depressdo e em alguns casos stress pos-traumatico; grandes necessidades educativas
que vao mudando com o tempo e com a situacdo; sobrecarga e fadiga no cuidado da crianga;
estereotipagem da prematuridade e estigmatizacdo social; isolamento social; e grande
necessidade de apoio social (Boykova, 2016). Todas estas necessidades afetam a experiéncia
de esperanca parental e devem ser foco da atencdo do EEESIP.

A transicdo para casa representa também um processo individualizado, que requer
avaliacdo personalizada e cuidadosa das caracteristicas pessoais dos pais, do seu estado
psicoemocional, dos niveis de stress e ansiedade, das estratégias de coping, das necessidades
de informacéo/educacdo, das necessidades de apoio social e de referenciagdo para
profissionais especializados, com o intuito de garantir uma prestacéo de cuidados eficientes
e seguros nos CPS. Todas estas componentes foram identificadas nesta revisdo como
categorias essenciais para a promocao da esperanca parental na prematuridade, devendo ser
trabalhadas pelo EEESIP nos CSP.

Sumariamente, refletindo-se sobre todas as necessidades parentais supracitadas
aquando do regresso a casa, 0s elevados riscos de perturbacdes a nivel do desenvolvimento
associados a prematuridade, bem como distarbios fisicos, sensoriais, cognitivos e de
aprendizagem, problemas emocionais e comportamentais, que podem perdurar até a
adolescéncia e, em alguns casos, por toda a vida (Aloysius et al., 2018), e as intervencdes
necessarias para garantir a existéncia de um processo individualizado aquando da transicao
para casa, sugere-se a implementacao de um projeto do EEESIP, a nivel dos CSP, cujo foco
seja a promocdo da esperanca parental na prematuridade, uma vez que este fendmeno
representa uma grande necessidade dos pais, tendo também grande impacto e influéncia no
bem-estar da crianga e da familia.

O foco desta proposta seria a implementacdo das diversas intervengdes de
enfermagem promotoras de esperanca parental na prematuridade, encontradas nesta reviséo,
a nivel dos CSP, com necessidade de adaptacédo e personalizacdo de algumas delas a este
contexto, propondo-se para esse fim, a adocdo das sugestdes realizadas ao longo do
subcapitulo anterior. A implementacdo destas intervengdes pode ser concretizada em todas

as consultas de enfermagem realizadas pelo EEESIP, quer seja no CS ou nas visitas
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domiciliarias, bem como através de sessdes de educacao para os pais e familia, e através da
criagdo de um grupo de apoio/suporte para os pais e familiares.

Para a execucao desta proposta, principalmente para a realizacdo de sessdes de
educacdo e criacdo de um grupo de apoio/suporte, considerando a relevancia evidenciada
nesta revisdo da promoc&o da esperanca parental 0 mais precocemente possivel, sugere-se a
parceria com o Enfermeiro Especialista em Salde Materna e Obstétrica, de modo a
implementar as intervencBes promotoras de esperanca parental a nivel do periodo pre-natal,
a todos os pais com gravidezes de elevado risco para prematuridade. Atendendo ao enorme
impacto psicologico da prematuridade nos pais e familia, sugere-se também a parceria com
o Enfermeiro de Salude Mental e Psiquiatrica, e/ou outros profissionais especializados na
area da saude mental, fomentando a visao transdisciplinar da esperanca.

Sugere-se ainda a formacdo de todos os enfermeiros especialistas ou outros
profissionais de salde interessados em colaborar no projeto sobre a promocao da esperancga
parental na prematuridade. O EEESIP seria o responsavel por realizar esta formacéo,
comecando por fazer um diagndstico das necessidades formativas, aplicando um breve
questionario sobre a temaética da esperanca, de forma a adaptar os contetdos tedricos as
respetivas necessidades. A formacao poderia ser composta por diferentes médulos, nos quais
seriam explorados e desenvolvidos diversos contetidos teéricos, nomeadamente: conceito de
esperanca, esperanca parental e espiritualidade; papel da esperanca na Enfermagem e no
cuidar da crianca e familia; fatores influenciadores da esperanca parental (barreiras e
facilitadores); avaliacdo da esperanca parental com recurso a Escala de Esperanca de Herth
— HHI-PT; genograma e ecomapa da esperanca; intervencdes promotoras da esperanca
parental na prematuridade; e o Modelo de Intervencdo em Ajuda Muatua Promotor de
Esperanca de Charepe (2014), principalmente, para a criacdo de um grupo de apoio para pais
e familias com criancas prematuras. No final da formacéo, seria aplicado hovamente um
questionario para validar os conhecimentos adquiridos no decorrer dos diferentes médulos,
bem como um questionario para avaliar a formacao no global e a satisfacdo dos formandos.

Com o decorrer do tempo poderia ser necessario fazer novas formacgdes para
reforgar os conteudos tedricos e/ou integrar novas evidéncias cientificas sobre a promocéo

da esperanca parental na prematuridade.
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CONSIDERACOES FINAIS

Na reta final da concretizacdo deste percurso académico, assim como do presente
relatorio de estagio, importa tecer algumas consideracfes sobre 0s mesmos, sustentando-as
num cuidadoso processo de reflexao.

A elaboracgdo deste relatorio possibilitou retratar todo o processo de aprendizagem
realizado durante este Curso de Mestrado em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediétrica,
que foi primordial para a aquisicdo e desenvolvimento das competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista, das competéncias especificas do EEESIP, e das competéncias de
Mestre. Durante este percurso académico adotou-se um papel ativo, procurando abarcar uma
grande diversidade de oportunidades de aprendizagem, desenvolvendo assim conhecimentos
e habilidades. Apostou-se também na pesquisa e na formacédo, com o designio de assegurar
uma préatica baseada na evidéncia.

No primeiro capitulo revelou-se a aptiddo do pensamento critico acerca dos ensinos
clinicos, sustentando os processos de tomada de decisdo nas diversas experiéncias
partilhadas, em evidéncia cientifica, bem como em diversos regulamentos legais e em
modelos e teorias inerentes a profissdo de Enfermagem. A realizacdo dos estagios em
distintos contextos clinicos, desde os CSP até aos cuidados hospitalares, enriqueceu a
aprendizagem e o desenvolvimento de competéncias fundamentais para o exercicio da
profissdo e da especialidade com adequados conhecimentos cientificos e técnicos. A
humanizacdo dos cuidados, o respeito pela vida, pela dignidade e pela satude e bem-estar das
criangas e familias, foram constantemente assegurados, indo ao encontro do artigo 97° do
Cddigo Deontoldgico, da Lei n.° 156/2015.

Ao longo das praticas clinicas foram iniUmeras as oportunidades de aprendizagem
que possibilitaram o desenvolvimento das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista
e especificas do EEESIP. No entanto, devido ao limite de péaginas do presente relatorio,
decidiu-se narrar a aquisicdo das competéncias mais desafiantes e que exigiram um maior
empenho, esforco e dedicacdo para o seu desenvolvimento, assegurando-se que todas as
competéncias foram adquiridas e aprimoradas. Desta forma, e segundo o Regulamento n°
422/2018, foi possivel assistir a criangca/jovem e familia na maximizagdo da sua saude,
fomentando a parceria de cuidados de forma a otimizar a satde e a parentalidade; cuidar da
crianga/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade, designadamente, NES,
doenca aguda, cronica, oncoldgica, cuidados em fim de vida, situacdes de maus-tratos e
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negligéncia, crises familiares graves, entre outras; e prestar cuidados especificos em resposta
as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem,
potencializando o crescimento e o desenvolvimento desde a vinculagdo até a juventude.

O segundo capitulo revela a concretizacdo de uma investigacdo, através da
execucdo de uma revisdo scoping, a qual proporcionou o desenvolvimento de novas
aprendizagens e conhecimentos e, consequentemente, de competéncias de Mestre. A
tematica selecionada foi a esperanca parental na prematuridade, alcancando-se o
mapeamento da evidéncia disponivel sobre as intervengdes de enfermagem promotoras da
esperanca parental na prematuridade. O EEESIP detém um papel fulcral na implementacédo
das respetivas intervengdes, fomentando assim a esperanca parental, que constitui um
importante recurso para a promocdo da parentalidade, da resiliéncia e da adaptacdo as
distintas transicdes que surgem na prematuridade.

A esperanga parental é um importante foco de atengdo do EEESIP, devendo este
ser detentor de conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanga, com o intuito de
implementéa-Ilas na préatica, auxiliando assim os pais a encontrar significado no sofrimento, e
a transcender o impacto psicolégico das circunstancias espiritualmente devastadoras
associadas a prematuridade. Deste modo, evidencia-se a relevancia e a pertinéncia da revisdo
scoping sobre a tematica da promocao da esperanca parental na prematuridade.

Ao investigar a respetiva tematica contribuiu-se também para o desenvolvimento
da disciplina de Enfermagem, mais especificamente para a melhoria da qualidade dos
cuidados, explorando a aplicabilidade da esperanca no contexto do cuidar, que é também
uma das necessidades identificadas na literatura. Futuramente, ambiciona-se a divulgacao
dos resultados obtidos, dando continuidade ao desenvolvimento da competéncia de Mestre,
que pressupde a comunicagdo das conclusdes, conhecimentos e raciocinios deste processo
de investigacdo concretizado.

Como limitacdo da revisdao scoping, salienta-se o facto de a evidéncia cientifica
existente a nivel da esperanca parental na prematuridade estar essencialmente focada e
direcionada para o contexto da UCIN, havendo muito poucos estudos a nivel dos CSP.
Sugere-se assim, a realizacdo de futuras investigacGes sobre as intervencdes de enfermagem
promotoras da esperanca parental na prematuridade nos CSP, bem como a avaliacdo do
impacto das respetivas intervencdes na crianga prematura e na familia ao longo do continuum
salide-doenca.

O conhecimento adquirido sobre o fendmeno da esperanca através da pesquisa, bem

como a constatagdo, nas diversas préaticas clinicas, da relevancia e da eficicia das
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intervencdes de enfermagem promotoras de esperanga para 0s pais de criangas a vivenciar
crises familiares, com NES, com doencas agudas e/ou cronicas, oncoldgicas, e em fim de
vida, incitaram o desejo de implementar na minha préatica, como futura EEESIP, a promocéo
da esperanca parental. Perspetiva-se assim a criacdo e implementacdo de um projeto nos
CSP, que vise promover a esperanca parental na prematuridade, desde o pré-natal e ao longo
da vida da crianca e familia.

Como principal dificuldade vivenciada aquando da realizacdo deste relatdrio,
saliento o elevado cansaco, uma vez que este percurso formativo ja decorre desde marco de
2022, e tem sido concretizado simultaneamente com o exercicio profissional, tornando-o
particularmente exigente, desafiante e algumas vezes extenuante. Contudo, com dedicagao,
empenho, rigor, resiliéncia e muita esperanca, bem como com a compreensdo,
disponibilidade, apoio, orientacdo e empatia das professoras orientadoras, foi possivel
contornar estes obstaculos, tentando primar na realizagdo deste relatério, de modo a
demonstrar a riqueza da aprendizagem e o grande crescimento pessoal e profissional
alcancados ao longo deste percurso académico.

A finalizacdo desta etapa assinala o inicio de uma nova fase profissional, com novas
competéncias, conhecimentos e nova visdo, mas também com responsabilidades acrescidas,
como EEESIP e Mestre, no cuidar da crianca e familia, no aprimorar as aprendizagens
realizadas, e em descobrir e desenvolver novos conhecimentos, visando a melhoria continua

da qualidade dos cuidados na area da saude infantil e pediatrica.
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APENDICE I- SESSAO FORMATIVA “PROMOCAO DA ESPERANCA NO
SUPORTE A PARENTALIDADE POSITIVA” — DIAPOSITIVOS DE
APRESENTACAO E AVALIACAO DA SESSAO

DIAPOSITIVOS DE APRESENTACAO

B o de cny gumaeee,
N

PROMOCAO DA ESPERANCA
NO SUPORTE A
PARENTALIDADE POSITIVA

Mestrado em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatrica
Prof2 Orientadora - Inés Correia <

h o

Objectivos

L * ans
. W e
AN )

« Explorar o conceito de Esperancga e de Esperanca
Parental

+ Compreender o papel do Enfermeiro na promogao da
Esperanca na Crianca/Jovem e sua Familia

» Compreender o impacto da Esperanca na promocéo da
. Parentalidade Positiva

Conceito de Esperanca

INDICE

Esperanca Parental

Estratégias de Promocao da Esperanca

Esperanga na promogéo da Parentalidade
positiva




Esperanca

) _ Centrala Vida
Dinamica Multidimensional
Attamente Orientada para o Empoderamento
Personalizada Futuro
» »
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® e Relacionada com -
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Sl S Ajuda Externa &0 3 R
* L] * _. - ’ (Charepe et al, 2011; etal, 2019 )
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CIPE Versio 2
Emoc¢do: Sentimento de ter possibilidades, confianca
nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida,
expressao de razdes para viver e de desejo de viver,
. paz interior, optimismo; associada ao tracar de
- objectivos e mobilizacdo de energia.
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. - - ® -
a ™ ® g



ESperanca Parental

« A esperanca parental, perante a gestdo dos cuidados d
salde aos filhos, € evidenciada como uma forca de vida
dindmica, multidimensional, com orientacdo para a vida,
para o presente e para o futuro, sendo encarada pelos

pais como “um recurso interno fortalecedor”
(Maravilha et al., 2021, p.6)

“Acreditar que tudo € possivel e que podemos
transformar as nossas vidas” =
(Ordem dos Enfermeiras, 2011) g

Esperanca na
. . Crianca/Familia

%’% % vﬁ( Criancas/Jovens com Necessidades

Especiais de Saude

« Condicdo Cronica a nivel fisico,
emocional, comportamental ou de
desenvolvimento.

« Requer cuidados de saide para além dos
padronizados

| e . ® (Carvalho et al, 2018)

Esperancae a
Parentalidade

Os enfermeiros devem cuidar da familia com vista a
promocdo do seu adequado funcionamento perante
a adversidade: impacto da doenca crénica, gestdo
da sua sintomatologia, hospitalizacéo, sofrimento

. fisico, espiritual e/ou ruptura por crise familiar
[ ]
L s ®
S P (Charepe et al, 2011)
L] [
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Promocao da
Esperanca

Implementacao de
estratégias promotoras de
esperanca para
crianca/jovem e familia

Avaliacdo dos padroes de
interacao familiar e Avaliacao da Esperanca

recursos de esperanca

(Carvalho et al. 2019)

Avaliacio dos Padrées de

interaciao Familiar e Recursos
de Esperan

GENOGRAMA E ECOMAPA DA ESPERANCA

Avaliacdo estrutural da familia, através da avaliacio e categorizacdo dos
atributos pessoais, relacionamentos e vinculos, bem como dos sistemas
de apoio externos, alicergados nos aspectos ontologicos e epistemologicos
da esperanca.

{Charepe et al, 2011)

Genograma da Esperanca

Possibilita aos pais a oportunidade de reconstruir as suas histérias, focalizando-se
nas mensagens de esperanca, memdrias e sentimentos acerca das vivéncias
positivas, e identificando as pessoas significativas que representam um recurso e
uma fonte de esperanca

(Charepe et al, 2011)

Padroes de Interaccio em Esperanca'>* Recursos de Esperanca'® !
° % Rels;io promotora de esperanca A s Poasnolk COR: Coragem  § : Serenidade
& C  :Carinde O : Optimiane.
[ TR ( ) Relagio com antecedeates de esperanca B+ 1Enmgh > Ochmtaclopum o fubme
' %e Memorias Moralizantes R+: Recordagbes moments positives

(]
L] »
e ! Mke&uhmuqma
. Base Espiritual S Pisand
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Genograma da
Esperanca
Caso Clinico O.

C/ E+/ R+

Ecomapa da Esperanca

Permite analisar a natureza e a qgualidade das relagdes existentes
entre os pais/familia e os recursos da comunidade.

Pergunta para avaliacao:
Numa escala de 0 a 10, considerando 10 o
recurso/relacionamento que o(a) faz sentir com maior

. esperanca e 0 o0 recurso/relacionamento que reflete auséncia
. de esperanca, que nimero atribuiria aos
* % recursos/relacionamentos que identificou?
S ] L]
LR .. - : (Charepe eyl 2011)
LN
7
Ecomapa da
Esperanca

Caso Clinico O.

Psicologa Irm& mais

velha

8/9 7

(Charepe et al, 2011)
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FSCALADE ESPERANCADE HERTH (EEH)

Avaliacao da Esperancs

Virlas afirmaghes estic ahaixn cnumeradas. Leta rada afirmacin e robaque wm [X] aa coluna que descreve
voce oncarda com esta aficma o peste pomerto.

Discorde Discerdo Concords Concerdo
comp b tamen e comphecaments
1. Eu estow obimisia quasis i vidy
2. Futesho planae a curko @ Jong o razns.
3, Fume sizto maito sazinhojal
4. Eu consign ver possivilidades em meio &5
difficuldades.
T p—————
& Euseaho medo do mou future.
7. Eu posss me lembear de tompos felies ¢
PRI,
& Eumne mmte mastn forte,
%, Enme sisto capes de dar ¢ mwecher
afchvamer
Wi, Ew sa onde cu quen ir.
11. Ew noweditn no valor de cada din
(Sartore & Grossi, 2008)) 12, Ex simo qee minka vid tom valor e
P silidadc
DHagordo Mg orde Concorde Comcorde
«ompbe famemic compheta memte
1 Fu evtou otimasts quanto § vids x
— % Avaliacdo da
3. Eu me sinto sorinholal ' E
P re——————— P speranca
A kadcn.
e * Caso Clinico O
6 Eutenho modo do meu futero. '
7 K posso me dembear de tompos febis ©
p———— 3 Score 32
& B e sito maso forte. b 4
9 Eume sinto capar de dar ¢ seceher
100 i v onde o quems i s
11, [ acweding no valor de cada dia “
12 B vimso que minhs vids tam valor ¢ *
unlidade

Estratégias Promotoras

de Esperanca

« Auxiliar os pais/familia a identificar o desejo/objeto de esperanca;

« Informar sobre ser ou ndo temporaria a situacio atual;

« Demonstrar esperanca, reconhecendo o valor intrinseco da pessoa;

« Ampliar o reportério de mecanismos de enfrentamento;

« Ensinar a reconhecer a realidade e a fazer planos contingenciais;

+ Auxiliar a estabelecer e a rever metas realistas sobre o seu objeto de esperanca;
» Auxiliar a aumentar a espiritualidade;

« Transmitir informacao de forma honesta - evitar falsas esperancas;

» Facilitar a lembranca e valorizar as conquistas passadas;

« Enfatizar os relacionamentos duradouros e fonte de esperanca;

+ Plano de cuidados que envolva a obtencdo de metas (simples para as mais complexas)

L cpemeeem (Carvalho et al, 2019)

P



Estratégias Promotoras de Esperancae
da Parentalidade Positiva

“Kit de Esperanca™ Medalha Positiva

« Fotografias - recordem momentos
positivos e esperancosos

« Palavras de incentivo e
encorajamento
« Mensagens significativas e

motivacionais

P (Charepe, 2014)

Material de apoio a
promocao da Esperanca e

SUMARIC

GUIAS ORIENTADORES
DE BOA PRATICA
EM ENFERMAGEM DE SAUDE
INFANTILE PEDIATRICA

ETAINIAS B KOCRANCAS

Material de apoio a S
Promocao da ESPeranca  muraim mmws i o
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Artigo de Revisao
ARTIGO DE REVISAO

Qual o papel da esperanga na satide Fatores influenciadores da esperanga nas pais
da pessoa? — Revisio Sistemitica

‘Which is the rale of hope in peronal keshb? - Systermaric Review

.
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.
-
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Cconclusao

A Esperanca € um dos aspectos centrais no cuidado de Enfermagem,
desempenhando uma papel basilar na capacitagdo da pessoa para lidar com
situacdes de crise e sofrimento, para definicao de objetivos realistas e
saudaveis, e para a manutencgdo da qualidade de vida.

A Esperanca pode ser encarada como uma possivel saida do ciclo do
sofrimento e experienciada como um conforto.

E fundamental que os Enfermeiros reconhecam a relevéncia deste fenénemo e
estejam conscientes que a podem influenciar positiva ou negativamente.

A Esperanca é um conceito central em Enfermagem e uma componente
fundamental do agir profissional dos enfermeiros.

(Cavaco et al, 2010)
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AVALIACAO DA SESSAO FORMATIVA

Avaliacdo Global e dos Contetidos Programaticos 0 12 4 5
Globalmente a formagcéo foi satisfatdria? Nada 0001410 Muito
Né&o Totalmente
iati idos? 0 000510
Os objetivos propostos foram cumpridos® cumpridos cumpridos
Nada Muito
. 000041
O tema abordado foi: interessante interessante
Nada Muito
i 0 0O0O0OTS 87
O tema abordado foi: aprofundado aprofundado
. Mais que
i 2 ica iri i Insuficiente {0 0 0 1 6 8
O tempo dedicado a exposicéo teorica foi: suficiente
O tempo dedicado ao debate/esclarecimento Insuficiente |10 0 0 12 9 5 Mais que
de duvidas foi: suficiente
A formagao proporcionou a aquisicao de novos Insuficiente 10 0 0 1 8 6 Excelente
conhecimentos:
012345
Avaliacdo do Formador 12 34 5
Foi cla_ro na apresentacao dos objetivos Nada claro 00 0 5 10 Totalmente
educativos a alcancar? claro
Fraco Bom
i 4tica? _ 0 00 312 _
Dominava a temética® dominio dominio
. . Forma Forma
Conseguiu motivar os formandos? o 0 00 510
insuficiente excelente
Incentivou a participacéo dos Nada 00 7 8 Muito
formandos?
Demonstrou aos formandos as aplicages Forma 0 0 2 13 Forma
praticas da tematica? insuficiente excelente
. . . . " Mais que
2 5 . . Insuficiente 0 0 7 8
O tempo dedicado a exposi¢ao teorica foi: suficiente
Disponibilizou material de apoio para aprofundar o
0s conhecimentos adquiridos Insuficiente 0O 0 3 12 Excelente
(ex.: sites, bibliografia, etc.)
2 345
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Organizacao da Formacao

A qualidade dos suportes didaticos Muitofraca |0 0 0 1 3 11 Muito boa
utilizados?
A adequacao dos suportes Inadequados 0000 411 Totalmente

didaticos a tematica abordada? adequados
- Mais que

3 307 Insuficiente 0 00O06®S6S9 -
A duracéo da formacao? suficiente

Outras Questdes

Em que contextos da pratica
considera benéfico aplicar os

conhecimentos que adquiriu na formacéo?

- Consultas de enfermagem em salde infantil e pediatria;
- A temaética esperanca devera ser abordada e aprofundada
sempre que se preste cuidados de enfermagem;

- A temadtica foi muito interessante e aplica-se em varias
areas do quotidiano, ndo s6 na enfermagem;

- No apoio a familias problematicas;

- Aplicar nas consultas de enfermagem e também na vida
pessoal;

- Nas consultas de enfermagem de criangas/jovens com
necessidades de salde especiais;

- Consultas de enfermagem onde seja identificado
situacdes de risco com a cliente e a familia, sendo as
mesmas situacdes onde seja previsto intervir nesse aspeto;
- Considero benéfica a aplicacdo dos conhecimentos em
qualquer area de enfermagem, bem como area de salde
em si, pelo facto de a esperanca abranger ndo sé a saude,
mas também pela visdo a ter sobre cada utente,
holisticamente;

- Na enfermagem como instrumento de monitorizagdo
para planeamento correto de diagndsticos e intervencoes;
- Consultas de enfermagem; nos programas de preparacao
e recuperagdo pos-parto.

Outros comentarios ou sugestdes:

- Formacdo totalmente adequada aos cuidados de salde,
muito interessante e assunto importante a ser abordado em
qualquer area da enfermagem. Apresentacdo clara, com
6timo tom de voz, cativou a atencdo e demonstrou
dominio no assunto e caso clinico apresentado.

- A apresentacdo permitiu uma reflexdo aprofundada dos
nossos atos/intervengdes de enfermagem. Obrigada pela
partilha.

Adaptado de: Vicente, V. (2021). Promover a esperanga parental: O papel do enfermeiro

especialista no suporte a parentalidade. (Dissertacdo de Mestrado, Universidade Catdlica
Portuguesa). http://hdl.handle.net/10400.14/36833
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APENDICE 1 - PROMOCAO DA ESPERANCA NO SUPORTE A
PARENTALIDADE DE UMA CRIANCA COM ENCEFALOPATIA GNAO1

GENOGRAMA E ECOMAPA DA ESPERANCA

o/C/s
M
77

COR/ E+ COR/ C/E+

COR/C/E+ 7
J
39 | Psicodlog
COR/ O] E+ <
L
42
bré 5 \COR/ C/E+ R
2
LEGENDA:

Recursos de Esperanca'?1?
Padroes de Interaccio em Esperanca'?1?

COR: Coragem S : Serenidade

Atrb utos Pessoais & b O : Cpiiad [ < ) Relagdo promotora de esperanga

E+ :Energia ¢ Orientagiio para o futuro

l ( ) Relagio com antecedentes de esperanca
R+: Recordagdes momendospositivos

Base Espiritual M Relagdo de ameaga 4 esperanga
++: Presenga de crengas epraticas espirituais

2015 N
Mher Homem o Casamento e ano ( \ Agregado familiar
Idade (vivendo na mesma
\ S s
T e
— — o —>
Relago Boa Relagdo Excelent o de .
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CARTA TERAPEUTICA

Estimados pais...

A vida é uma caminhada repleta de experiéncias e aprendizagens, que oscila entre
momentos positivos e outros menos positivos, fazendo-nos pensar nos porqués, questionar
tudo, de forma a tentar encontrar respostas que diminuam a angustia, a dor, o0 medo, e que
incentivem a capacidade de adaptacdo, a forca e a coragem para seguir em frente.

Entrei na vossa vida ha pouco tempo, pela méao da vossa linda filha e, sendo este um
percurso com altos e baixos, que tenho acompanhado do vosso lado, gostaria de vos
transmitir algumas palavras de animo e acima de tudo de Esperanca.

Muitas vezes, quando achamos que atingimos o limite das nossas forcas fisicas,
espirituais, emocionais e mentais, a vida, ao impor as suas necessidades, mostra-nos que 0s
nossos limites séo muito mais maleaveis do que imaginamos. Sei que durante o percurso de
vida da vossa filha ja vivenciaram situacdes dificeis, e quero vos relembrar que sempre
demonstraram uma forga e uma coragem especiais para enfrentar esses desafios e lidar com
a vossa dor. Foram sem duvida experiéncias que enalteceram a vossa capacidade de
superacdo e a vossa resiliéncia, tentando sempre encontrar um sentido e um significado para
cada situacdo, para cada dor sentida.

Resiliéncia é continuar a seguir em frente perante todas as contrariedades, é nunca
desistir mesmo quando o sofrimento, a angustia e 0 medo convidam a baixar os bragos, é
construir pontes perante as dificuldades! Nunca se esquecam que vocés sdo MUITO
RESILIENTES! Sei que irdo continuar a lutar, a encontrar forcas e coragem para seguir em
frente, desempenhando heroicamente o vosso papel de pais, fortalecendo a relagdo com a
vossa filha e demonstrando o imenso Amor que sentem por ela. Ela sabe e sente que é muito
Amada!l

A vossa filha demonstra uma forca enorme, € uma lutadora e tem um espirito de
guerreira, é sem duvida uma fonte de inspiracdo e de Esperanca. Celebrem sempre as suas
vitdrias, as vossas vitorias, pois por mais “pequenas’ que possam parecer, sao conquistas
gigantes para a vossa familia e que ddo alento ao vosso coracdo. Mesmo perante as emocdes
contraditérias que possam sentir, tentem sempre encontrar 0s aspetos positivos, a luz na
escuriddo e a Esperanca nos vossos coragdes e nas vossas vidas.

Desejo profundamente que consigam encontrar a forca, a coragem e a Esperanga que
precisam para manter a vossa resiliéncia, sabendo que nédo estdo sozinhos nesta caminhada,
que tém a vossa familia e amigos para vos apoiar, bem como a equipa de enfermagem, da
qual fiz parte durante um periodo, e que me permitiu caminhar do vosso lado, apoiar-vos e
aprender imenso com vocés e com a vossa linda filha.

Enfermeira Céatia Neves (Estudante de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatrica)
Adaptado de: Fonseca, 2015.
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DIARIO DE ESPERANCA — “AS CONQUISTAS DA MINHA FILHA”

Conquistas da minha Filha:
Data A Conquista...

Adaptado de: Promover a esperanga em pais de criangas com doenca cronica: Modelo de Intervencdo em Ajuda Mutua (Charepe, 2014)
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AVALIACAO INICIAL DA ESPERANCA DA MAE

ESCALA DE ESPERANCA DE HERTH (EEH)

Virias afirmacbes estdo abaixo enumeradas. Leia cada afirmachio ¢ coloque um [X] na coluna que descreve o quanto
wooe concorda com esta afirmacio neste MOmento.

Driscorda Discordo Concordo Concorda
comploiam emic comple lament ¢

I. En esiou otiminia guanio i vida X

2. Ew tenhbo plinos acurto ¢ kongo pracos. X

3. Enm me simto musto soainkola ) X

4. Ew corsngo wear podsibihdad el am med &6 X

da Ncakiades.

5, Eu tenbo uma £ que me conforta X

6. Eu venbo medo do meou fubano. X

7. En posso me lembrar de tempos felines ¢ X

prazeroeos

8. Eu me sim o mudo fore. X

9. Eu me smio capaz de dor e receber X

aficto'amor

10, Fu sgi onde ou guero = K

11. Enacredito no valor de cada dia, X

12, Fu sisio gue manha vida bem valor ¢ K

il ke

TOTAL — 29 Nivel de Esperanca Médio

Fonte: Sartore & Grossi (2008)
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AVALIACAO FINAL DA ESPERANCA

ESCALA DE ESPERANCADE HERTH (EEH)

Varias afirmactes estho abaixo enumeradas. Leia cada afirmacdo ¢ coloque um [X] na coluna que descreve o quanto
vood concorda com esta afirmagdio peste momento.

Dincorda Discordo Condardao Condorda
complelamente coamuprle Lame nf ¢

I. Ew estiou otimist guanto i vida X

I

2. Eutenho plinot a curio & kongo praos. X

}. Ew me gm0 musto sconbaola) X

4. Eu comtigo v poasibihdad s am meo 38 X
dificaldades.

5, Eu tenbo uma £ que me conforia X

6. Eia ténkd medo do mou Fuliand. K

7. Eu posso me lembrar de tempos felires ¢ X
praseroscs

8. Eu e s o musto forte X

9. En me sin o capar de dor & receber X
affetioamor

10, B sei onde o quero w X

1. En acredito no valor de cada dia X

I}, Fg sieso gue mamha vidy tem valor ¢ X
bl ndade

TOTAL — 39 Nivel de Esperanca Alto

Fonte: Sartore & Grossi (2008)
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APENDICE III - COMUNICACAO ORAL NO CONGRESSO INSULAR DE
ENFERMAGEM MADEIRA-PORTO SANTO 2023: “PROMOCAO DA
ESPERANCA PARENTAL NO CUIDAR DA CRIANCA COM
ENCEFALOPATIA GNAO1: ESTUDO DE CASO”

Promogéio da Esperanga Parental no
Cuidar da Crianga com Encefalopatia
GNAOI1: Estudo de caso

Enfermagem d de Infantil e P

Cadtia Neves
katia.jn@hotmail.com

Rita Fernandes
Sofia Silva

@; S. José de Cluny (7;_;_;;““

ordem .
enfermeiros

4
+ \NnTRODUCAO

* A esperanca parental, perante a gesido dos cuidados de saide aos filhos, é
evidenciada como uma forca de vida dinémica, multidimensional, com orientacéo
para a vida, para o presente e para o future, sende encarada pelos pais como
“um recurso interno fortalecedor”.

(Maravilha gt al, 2021, p.6)

* As mutacgdes que ocorrem no gene GNAQO1 séo responséveis por distirbios do
neurodesenvolvimento, estando associadas o dois fendtipos: a encefalopatia
epilética do desenvolvimento e os distirbios do movimento, com ou sem
convulsdes.

Wicth gt oL, 2022)

7

OBIJETIVOS

* Promover o esperanca parental como facilitadora de itransicdes de vida
sauddveis na doenca cronica e perante as necessidades especiais de sadde do
filho.

* Encorajar a parentalidade com recurso a intervencdes promotoras de esperanca
realista, visando o empoderamento da mée.

PALAVRAS-CHAVE

Esperanca; Crianga; Doenca Crénica; Pais; Encefalopatia GNAO1
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METODOLOGIA

* Descritiva, analitica e reflexiva, baseada no raciocinio clinico e no processo de
enfermagem.

* Guidelines do case reports — realizagéio de um estudo de caso aquando de uma
prética clinica do Mestrado em Enfermagem de Sadde Infantil e Pedidtrica, em
contexto hospitalar.

* Atividades Diagnésticas — Escala de Esperanca Herth e o Genograma e Ecomapa
da Esperanca.

* Taxonomias de Enfermagem — Oniologia em Enfermagem e a Classificagéo
Internacional para a Prdtica de Enfermagem (CIPE).

* + o ESCALA DE ESPERANCA DE HERTH (EEH)
+ RESULTADOS Virias afirmagses estho abaixs enumeradas. Leia cada afirmagho e cologe um [X] na coluna que des:
voce concorda com esta afirmagdo nesle MOMeRto
P Pl ) G somphonmiae
1. En estom otimicts quasts & vida X
PP — X
) Fume imio sveslos sasnbols) X
[ X
Escala de PP x
Esperanga |[rmmcommian X
de Herth 7ty e s i <
K. Eume smio maste forte X
i i x
10, B sei onde 0w quaro ¥, X
11, P saredito no valor de cadla 8ia X
\-!I:‘:wmrmm vada tem vadot ¢ X

TOTAL - 29 Nivel de Esperanga Médio

fFerters ® Greem, 200%) i . i o]

_*,:" RESULTADOS

Genograma e
Ecomapa da

Esperanca
7
819
— N prmmn() MRyt {Charepe st al, 2011)
— T OOttt O— O- ©= O=0) -
— - —— e = — = GOESm- 3 R

XiX



+
+
RESULTADOS

Diagnésticos de Enfermagem:

* Potencial da mé&e para melhorar conhecimentos sobre estratégias

promotoras de Esperanca.

* Potencial da m&e para melhorar capacidades de desenvolver a

Esperanca.

+
=<+ RESULTADOS

Intervengdes de Enfermagem:

CAPACIDADES

¢ Estabelecer relacdo de

confianca;

* Ensinar  sobre doenca
(Encefalopatia GNAO1);

* Ensinar sobre anglstia

espiritual (maleficios);

* Ensinar sobre esperanca.

* Referenciar
(Fansaca, 2015; Charaps of ol, 2011; Maravilka gi al, 2021;
Carvalho gt al, 2019, Charaps, 2014; Alves t al, 2017)

Encefalopatia GNAO1

* Promover apoio da familia (redes de suporte);

* Promover aceitacéio do estado de saide da filhg;

* Reforcar defini¢éio de prioridades;

* Promover apoio espiritual;

* Apoiar rituais espirituais;

* Promover a esperanga (Carla Terapéutica e Diario “As
Conquistas da Minha Filha™);

* Facilitar capacidade da mé&e para participar no plano de
cuidados (parceria de cuidados);

* Elogiar o papel parental;

para ferapia de

Estimados pais. .

A vids é ums caminhada replets de experifncias ¢ sprendizapens, que oscilindo emtre
MOMELOs POSIHVOS € CULTOS MEDDS POSItITOS, que Bos fazem pensar nos Porqués, que 0os fazem
questionar tudo, de forma a tentar encontrar respostas que diminuam a angistia, a dor, 0 medo, &
que mcentivem a capacidade de adaptasio, a forga ¢ 3 coragem para seguxr em frente.

Entre: na vo332 13d2 ha pouco tempo, pela mio da vossa linda filha e, sendo este um percurso
comm altos e baixos, que tenho acompenhado 8o vosso 1ado, gostaria de vos tramemitir algumas
palavras de dnimo ¢ acima de fudo de Esperanga.

Muitas vezes, quando achamos que atmgimos o limite das nossas forgas fisicas, espirituais,

2vids, 30 impor que o3 nosses limites 530
‘muito mais maledveis do que imaginamos. Sei que durante o percurso de vida da vossa filba ji
Vivenciaram situagdes dificess, e quero vos relembrar que sempre demonstraram uma forga e uma
corsgem especisis pars enfrentar esses desafios e lidar com 3 vossa dor. Foram sem dinids
experiéncias que enalteceram a vossa capacidade de superagdo ¢ a vossa resiliéncia, ajpdando a
encontrar um sentido e um significado para cada sstuacio, para cada dor seatida

Reshiéncia é continuar 2 seguir em frente perante todas as contranedades, € nunca dessstir

quando o sofrimento, 2 angostia ¢ 0 med dam a baixar o bragos, € construir poates
perante as dificuldades! Nunca se esquegam que vocés s30 MUITO RESILIENTES! Sei que irio
comtinuar 3 lutar, 3 encontrar forgas e coragem para seguir em Seate,

| Carta Terapéutica

A vossa filha demonstra uma forga enonme, é uma lutadora ¢ tem um espirito de guerreira,
& sem divida uma foate de inspiragio e de Esperanca. Celebrem sempre as suas vitbrias, as vossas
vithrias, pois por mais “pequenas” que possam parecer, si0 CORQUISAs gigantes para 3 vossa
familia & que 3o alento 80 voss0 coraglo. Mesmo perante as emogdes contraditérias que possam
sentir, tentem sempre encontrar 08 aSpetos Positivos, a luz na escunddo & a Esperancs nos 105508
coragies & nas vossas vidas

Desejo profundamente que coasigam encontrar a forga, a coragem ¢ a Esperanga que
precisam para manter a vossa resiliéncia, sabendo que nido estdo sozinhos nesta caminhada, que
tém a vossa familia e amigos para vos apoiar, bem como a equipa de enfermagem, da qual fiz parte

heroicamente o vosso papel de pais, fortalecendo 2 relag3o com 2 vossa filha e demcastrando ©
menso Amor que sentem pox ela. Els ssbe ¢ sente que € musto Amada!

{Adaptado da: Fonsaca, 2015)

XX

q o vosso lado, apy

vooés ¢ com a vossa linda fitha

Enfermewra Citia Neves
(Estudante da Especialidade de Saude Infantil e Pedsitrica)
Adaptado de: Fonseca, 2015.




Diario de
Congquistas

g—

?%g; Conquistas da minha Filha:
Data A Congquista...

(Charaps, 2014) meoemn1 :9_\ = K+ 55 o)

RESULTADOS

Resultados de Enfermagem:

*® Nivel Alto de Esperanca (39) - Escala de Esperanca de Herth;

* Verbalizagéo de menor angustia espiritual e forcas para continvar a lutar pelo
bem-estar da filha;

* Foco na qualidade de vida da filha — Esperanca orientada para o presente;

* Valorizacdo dos aspetos positivos apresentados pela crianca e verbalizagéio de
foco nos mesmos;

* |dentificacéio de recursos e fontes de esperanca na familia.

DISCUSSAO

Através das intervengdes implementadas, foi possivel cumentar o nivel de
esperanca cda mde e os seus conhecimentos sobre este foco de Enfermagem, e
promover uma esperanga realisia, orienfada para o presente, focando-se na
auséncia de sofrimento da crianca e na sua qualidade de vida.

Foi ainda possivel capacitar a mée para a mobilizacdo dos recursos de esperanca
e do suporte familiar, diminuindo assim a sua angustia espiritual, tendo sempre por
base os cuidados centrados na familia.
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CONCLUSAO

Os cuidados que visam a promocdio da Esperanca parental assumem um papel
relevante nas criancas com doenga cronica, atendendo as grandes adversidades
que os pais enfrentam diariamente.

speranga € interpretada como um fator de resiliéncia e de bem-estar
A E I tad fator d | de b 1
psicologico para os pais, sendoe fundamental que o Enfermeiro Especialisia em
Satde Infantil e Pedidirica promova a Esperanga Parental como uma experiéncia
de conforto e uma possivel saida de um ciclo de sofrimento, alicercando a sua
prética na melhor evidéncia cientifica e assegurandeo a qualidade dos cvidados
prestados.

[Maravilha ot al, 2021]
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APENDICE IV — PROMOCAO DA ESPERANCA NUMA SITUACAO DE
CRISE FAMILIAR: GENOGRAMA E ECOMAPA DA ESPERANCA

X X

Genograma da
Esperanca

Caso Clinico O

Preso DR [ eme
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Recursos de Esperancal?1?
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APENDICE V-TABELA RESUMO: INTERVENCOES DE ENFERMAGEM
PROMOTORAS DE ESPERANCA E RESPETIVO CONTEXTO DE

CUIDADOS DE SAUDE
Contexto
. 3 de
Categoria Intervencio de Enfermagem Cuidados
de Saude

Relagao
Terapéutica

Comunicagao

Estabelecer uma relacdo terapéutica e de
confianga com os pais, familia e pessoas

significativas (Green et al., 2015; Steyn et al., 2017,
Hawthorne et al., 2021; Nazaria et al., 2020; Moro et al.,
2011)

Pré-Natal e
UCIN

Promover apoio emocional e escuta ativa
(Alinejad-Naeini et al., 2021; Hawthorne et al., 2021;
Penjvini et al., 2015

Demonstrar uma atitude empatica, carinhosa e
com compaixao (Plaas, 2007)

UCIN

Subcategoria:

Demonstrar disponibilidade (Fraley, 1986)

Comunicar de forma clara, honesta e com
compaixao (Schuler et al., 2023; Steyn et al., 2017;
Hawthorne et al., 2021; Plaas, 2007)

Informar sobre as alteragdes do estado de saude
da crianca, tratamentos/procedimentos

necessarios e possiveis resultados dos mesmos
(Fraley, 1986; Roscigno et al., 2012; Alinejad-Naeini et
al., 2021; Schuler et al., 2023)

UCIN e
CSP

Pré-Natal;
UCIN e
CSP

Utilizar estratégias para facilitar a comunicacdo
com 0s pais (Ingram et al., 2017)

Promover momentos de comunicacao frequentes
(Lemmon et al., 2019)

Assegurar a continuidade dos cuidados aquando
da comunicagdo (Lemmon et al., 2019)

UCIN

Harmonizar a esperanga com a veracidade

aquando da comunicacdo de mdas noticias
(Kavanaugh et al., 2005; Plaas, 2007; Moro et al., 2011,
Roscigno et al., 2012; Green et al., 2015; Lemmon et al.,
2019)

Gerir as expectativas dos pais consoante a

realidade (Moro et al., 2011)

Pré-Natal e
UCIN
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Validar a compreensao/percecao dos pais sobre as

informagdes transmitidas (Kavanaugh et al., 2005;
Moro et al., 2011; Lemmon et al., 2019)

Incentivar a colocagdo de duvidas e a expressao

de sentimentos/emogdes (Moro et al., 2011;

Roscigno et al., 2012; Hawthorne et al., 2021)
Esclarecer crengas associadas a esperanga
parental (Lemmon et al., 2019)

Disponibilizar informacgdes escritas (Kavanaugh et
al., 2005)

Pré-Natal e
UCIN

Cuidados
Centrados na
Familia

Esclarecer os valores, objetivos, crencas e
desejos dos pais e da familia e incorpora-los nas

discussoes e tomadas de decisdo (Roscigno et al.,
2012; Penjvini et al., 2015)

Identificar fontes internas dos pais promotoras de
esperanc¢a (Amendolia, 2010)

Avaliar e reforgar a necessidade de suporte social
(Amendolia, 2010)
Identificar as fontes externas de suporte dos pais

(familia e amigos) (Steyn et al., 2017; Hawthorne et
al., 2021)

Promover um ambiente de conforto e seguranga
aquando do internamento (Plaas, 2007)

UCIN

Promover o envolvimento das fontes externas de

suporte nos cuidados (Plaas, 2007; Steyn et al., 2017,
Alinejad-Naeini et al., 2021; Schuler et al., 2023)

Pré-Natal;
UCIN e
CSP

Gestdo da
Incerteza

Informar os pais sobre o cendrio de incerteza
associado a prematuridade (Manns, 2009; Green et
al., 2015)

Orientar os pais a viver um dia de cada vez
(Manns, 2009; Green et al., 2015)

UCINe
CSP

Facilitar o processo de aceitacdo por parte dos
pais da incerteza e da impoténcia associada a
prematuridade (Plaas, 2007)

UCIN

Objetivos/Metas

Auxiliar os pais/familia na definicdio de
prioridades (Moro et al., 2011)

Aucxiliar os pais a definir objetivos/metas realista
(Moro et al., 2011)

Auxiliar os pais no processo de ajuste dos

objetivos consoante a realidade vivenciada (Moro
etal., 2011)

Pré-Natal e
UCIN

Delinear estratégias
pais/familia  para
(Amendolia, 2010)

em parceria com 0S
atingir  metas/objetivos

UCIN
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Vinculagao

Promover a vinculagdo através do método

canguru (Penjvini et al., 2015; Lopes et al., 2019;
Hawthorne et al., 2021; Schuler et al., 2023)

Pré-Natal,
UCIN e
CSPp

Promover o contato pele com pele o mais
precocemente possivel e em todas as
oportunidades (Plaas, 2007)

Promover o aleitamento materno (Plaas, 2007)

Elogiar a vinculagdo e o papel parental (Plaas,
2007)

UCIN

Empoderamento

Parental

Educar os pais sobre a prematuridade (Schuler et
al., 2023; Plaas, 2007)

Fomentar a autoconfianca dos pais através do
elogio e do encorajamento sobre o desempenho
do papel parental (Schuler et al., 2023)

Identificar pais com necessidade de apoio

psicologico especializado e encaminhar (Schuler
et al., 2023)

Promover e incentivar a parceria de cuidados
(Plaas, 2007; Amendolia, 2010; Aratijo & Rodrigues,
2010; Roscigno et al., 2012; Penjvini et al., 2015; Lopes
et al., 2019; Nazaria et al., 2020; Hawthorne et al., 2021;
Alinejad-Naeini et al., 2021 Schuler et al., 2023)

Pré-Natal;
UCIN e
CSP

Promover a participagdo ativa dos pais nos
processos de tomada de decisdo, respeitando as
suas vontades/necessidades (Roscigno et al., 2012)
Ajudar os pais a compreender as informacgdes
dadas pelos médicos, reforcando-as (Kavanaugh et
al., 2005)

Apoiar os pais nas tomadas de decisdo (Roscigno
etal., 2012)

Pré-Natal e
UCIN

Educar/Instruir os pais sobre os cuidados a
crianga (Hawthorne et al., 2021)

Utilizar estratégias que possibilitem o incorporar
dos pais/familia nos cuidados
Home” (Ingram et al., 2017)
Incentivar os pais a prestar os cuidados de rotina
a crian(;a (Rossman et al., 2015; Steyn et al., 2017)

“Train-to-

UCIN

Encorajar os pais a sentir e expressar a sua
esperanga (Fraley, 1986)

UCIN e
CSP

Realizar visitas domicilidrias aos pais com

gravidez de alto risco para prematuridade
(Schuler et al., 2023)

Planear e implementar uma visita pré-natal a
UCIN para os pais com gravidez de alto risco
para prematuridade (Kavanaugh et al., 2005)

Pré-Natal
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Crescimento e
Desenvolvimento

Educar os pais sobre o crescimento e

desenvolvimento da crianga (Penjvini et al., 2015;
Nazaria et al., 2020)

UCINe
CSP

Demonstrar o crescimento e desenvolvimento da
crianga com recurso a estratégias para

monitorizar o progresso (Plaas, 2007; Ingram et al.,
2017)

Elogiar o crescimento e desenvolvimento da

crianga aquando do alcance de marcos (Plaas,
2007; Steyn et al., 2017)

Orientar pais a se focarem nos ganhos em saude

a nivel do crescimento e desenvolvimento
(Alinejad-Naeini et al., 2021; Hawthorne et al., 2021)

UCIN

Espiritualidade

Conhecer as crengas associadas a
fé/religido/espiritualidade dos pais (Steyn et al.,
2017)

Facilitar e Incentivar a pratica de oragdes ou

outros rituais associados a religido (Nazaria et al.,
2020; Dalvand et al., 2021)

Incluir a oragdo/fé no planeamento dos cuidados
a crianc¢a/familia (Vieira et al., 2015)

Participar nas oragdes com os pais (Hawthorne et
al., 2021)

Educar sobre a Espiritualidade — sessdes de
educacao (Dalvand et al., 2021)

Prestar cuidados holisticos atendendo as

necessidades  espirituais dos  pais/familia
(Dalvand et al., 2021)

Educar os pais sobre relacdo positiva entre satide-
espiritualidade (Vieira et al., 2015)

UCIN

Promover a expressao da
fé/religiao/espiritualidade dos pais (Kavanaugh et
al., 2005; Roscigno et al., 2012)

Pré-Natal e
UCIN

Mensagens
Positivas

Grupos de
Apoio/Suporte

Relatar e partilhar com os pais historias de

sucesso na prematuridade (Kavanaugh et al., 2005;
Hawthorne et al., 2021; Schuler et al., 2023)

Incentivar os pais a dar um nome ao bebé, trazer
roupas e tirar fotos (Hawthorne et al., 2021)

Fomentar a comunicacdo entre os pais (pares)
durante o internamento (Plaas, 2007; Aratjo &

Rodrigues, 2010; Rossman et al., 2015; Nazaria et al.,
2020; Schuler et al., 2023)

Identificar/Criar grupos de apoio/suporte entre
pais de criangas prematuras (Fraley, 1986; Aratijo &

Pré-Natal,
UCIN e
CSp

UCIN

Pré-Natal,
UCIN e
CSp
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Rodrigues, 2010; Alinejad-Naeini et al., 2021; Schuler et
al., 2023)

e Possibilitar a participacao de outros membros da
familia nos grupos de apoio (Aratjo & Rodrigues,
2010; Schuler et al., 2023)

UCIN
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APENDICE VI — TABELA RESUMO: APRESENTACAO DOS ARTIGOS
PELO AUTOR, ANO E PAiS DE PUBLICACAO, POPULACAO E

METODOLOGIA
Autores Ano/Pais  Populacio Metodologia
Ardella 1986 39 maes e 8 pais de Método Qualitativo:
Fraley EUA criangas prematuras Questionarios sobre sentimentos
dos pais associados ao
nascimento da crianga
Karen 2005 6 maes, 2 pais, 6 médicos M¢étodo Qualitativo: estudo de
Kavanaugh EUA e 2 enfermeiras caso coletivo (estudo piloto com
et al 6 casos) com recurso a
Ferramenta de Apoio a Decisao
de Ottawa.
1 entrevista pré-natal a 5 maes e
2 pais de 30min. 5 entrevistas
poOs-natal a 7 pais, 1 a 3 semanas
apdés o parto, de 15min.
lentrevista a 1 mae cujo filho
morreu, apos 3 semanas da
morte
Kristina 2007 6 maes de criancas Método Qualitativo:
Plaas prematuras nascidas fundamentado na filosofia
EUA . : .
entre as 23 e 31 semanas  existencial-Fenomenologica de
Merleau-Ponty.  Entrevistadas
realizadas no periodo de 10
meses € 2 anos € meio apods
nascimento (outubro de 2006 e
fevereiro de 2007).
Tese de Doutoramento
Sarah 2009 Trés grupos de maes: 188 Meétodo Qualitativo:  andlise
Manns que usaram foruns de tematica e interativa foi
Inglaterra . ~ . .
discussdo de apoio as utilizada para explorar o
familias com criangas conceito de ‘“‘catch-up” e
prematuras, 28 que compreender de que forma este
usaram grupos de e-mail influenciava a maternidade. Nos
de apoio as familias com dois primeiros grupos foram
criangas prematuras; 17 analisados os conteudos online e
maes no Sudoeste de nas maes do Sudoeste de
Inglaterra Inglaterra, foram realizadas
entrevistas cara a cara.
Barbara 2010 Pais de criancas M¢étodo qualitativo: revisao de
Amendolia prematuras e literatura. Andlise do conceito
EUA . .
criticamente doentes de Esperanca nos pais de
criangas prematuras e
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criticamente doentes, utilizando
o método de Walker & Avant —
19 artigos incluidos

Barbara
Aratjo e
Benedita
Rodrigues

2010

Brasil

12 maes de criancas
prematuras que ficaram
na unidade de
acomodacao para
acompanhar os filhos na
UCIN

Método qualitativo:  andlise
fenomenologica interpretativa
de entrevistas semiestruturadas

Moro et al

2011
EUA

Foram entrevistados 5
maes, 4 médicos ¢ 4
enfermeiras

Método qualitativo: estudo de
caso coletivo com 40 casos,
tendo sido retirados 5 casos para
realizar este artigo. Utilizando a
ferramenta “The Ottawa
Decision Support Framework”
foram realizadas 19 entrevistas,
sobre a tomada de decisdo dos
pais para suporte de vida dos
bebés extremamente prematuros

Cecelia
Roscigno et
al

2012
EUA

40 mulheres
hospitalizadas com
ameaca de parto
prematuro antes das 26
semanas; 14
pais/companheiros; 71
profissionais de saude
(42 médicos, 6
enfermeiras neonatais e
23 elementos da equipa
de enfermagem)

Método qualitativo: entrevista
longitudinal (30 a 45min.),
desde o periodo pré-natal até ao
pos-natal (total 203 entrevistas —
137 pré, 51 pdés e 15 no fim de
vida).  Quatro  tipos de
entrevistas semiestruturada
foram utilizados para o estudo
(pré-natal, pds-natal, nado-
morto e poés-natal em fim de
vida)

Janet Green
et al

2015

Australia

Enfermeiras registadas
que trabalham em UCIN
com 5 anos de
experiéncia de cuidar de
criancas com idade
gestacional igual ou
inferior a 24 semanas.

1* fase — questionarios a
760 enfermeiras
neonatais, membros de
uma organizacdo de
enfermagem neonatal na
australia, sendo que 414
responderam (54.4%).

2* fase - entrevistas
semiestruturadas a 24
participantes

Método  qualitativo:  1*fase
foram enviados questionarios de
autopreenchimento; 2*fase
foram realizadas entrevistas
semiestruturadas, com duracao
de 60-90minutos (8 entrevistas
individuais e 6 em grupos de 2 a
6)

Beverly
Rossman et
al

2015
EUA

23 maies de recém-
nascidos de muito baixo
peso (MBP) internados

Me¢étodo qualitativo: entrevistas
descritivas  qualitativas  em
profundidade para explorar as
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na UCIN, de um hospital
em Chicago

experiéncias das maes na UCIN,
a medida que desenvolvem a sua
identidade materna

Juna Vieira 2015 32 maes cujos filhos Método qualitativo: entrevistas
et al Brasil prematuros estavam semiestruturadas em  grupos
internados numa UCIN focais. Teve como critério de
de uma maternidade em inclusdo serem participantes do
Natal grupo de oragdo “Maes de F¢é
pela Vida”
Susan 2015 14 maes de criancas Método qualitativo: conduzido
Penjvini et Irhio prematuras internadas na por meio de uma abordagem
al UCIN do  hospital fenomenologica interpretativa
Kurdistan University of
Medical Sciences
Jenny 2017 37 pais de criancas Método qualitativo: entrevistas
Ingram et al prematuras internadas na telefonicas semiestruturadas
Inglaterra ) . )
UCIN: (30-60min.) para os pais.
- Fase 1 — 16 pais Entrevistas pessoais aos
entrevistados antes da enfermeiros (1 a 1 ou em grupos
introducdo do programa de 3 ou 4 elementos) e
“Train-to-home”. entrevistas  telefonicas  aos
- Fase 2 — 21 pais médicos (30 a 60min. nas
entrevistados ap6s a entrevistas dos profissionais de
introducdo do programa. saude)
18 elementos da equipa
de enfermagem a 5
médico neonatologistas
Trond 2017 59 Maies e pais (48% Método qualitativo:
Nordheim et eram pais) de criangas questionarios sobre esperanga,
Noruega . i
al nascidas com  peso stress parental e qualidade de
inferior a 1500g, vida, tendo por base as seguintes
nascidos entre maio de escalas: Herth Hope Index, para
2010 e abril de 2011, em avaliar esperanca; The
3 hospitais de Oslo Parenting Stress Index, para
avaliar o stress parental; The
Quality of Life Scale-Norwegian
version, para avaliar a qualidade
de vida.
Coeficientes de correlacao de
Pearson (r) e modelos de
regressdao linear foram usados
para examinar a relagdo entre as
variaveis selecionadas
Erika Steyn 2017 8 pais (4 maes e 4 pais) Método qualitativo:
et al Africa  do de criangas prematuras exploratorio,  descritivo e
internadas na UCIN de contextual. Os dados foram
Sul . . . . .
um hospital privado em colhidos através de entrevistas
Joanesburgo fenomenologicas em
profundidade
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Thais Lopes
et al

2019

Brasil

Pais de
prematuras

criangas

Método qualitativo:  revisdo
integrativa da literatura.
Questao de pesquisa — Como os
pais de filhos prematuros
vivenciam o Método Canguru?
— incluidos 7 artigos

Monica
Lemmon et
al

2019
EUA

Pais de criancas com
prematuridade extrema
(inferior a 26 semanas),
com doencgas cardiacas
congénitas complexas e
com alteracdes genéticas.
9 casos com 10 criangas
(havia gémeos), 16 pais e
53 profissionais de satude
(22 enfermeiros)

Método qualitativo: descritivo e
prospetivo, baseado em casos
clinicos. Entrevistas
semiestruturadas a pais e
profissionais de satde sobre
decisdes de cuidado
longitudinalmente no primeiro
ano de vida

Nazaria et al

2020

Irao

35 maes cujos filhos
foram hospitalizados na
UCIN dos hospitais
Imam Hossein e
Fatemieh em Shahroud

Método qualitativo: entrevistas
semiestruturadas que foram
realizadas até atingir a saturacao
dos dados.

Shadi
Dalvand et
al

2021

Irao

Maes com filhos
prematuros internados na
UCIN - 40 em cada

grupo

Método quantitativo: ensaio
clinico randomizado, com 1
grupo de interven¢do (onde
foram feitas 8 sessdes de treino
de inteligéncia espiritual com
duracdo de 90minutos 1x por
semana) e 1 grupo de controlo.
Os dados foram obtidos em 3
ocasides — antes da sessdo de
treino, logo apos a ultima sessao
e 3 semanas apods a tltima sessao

Mona
Alinejad-
Naeini et al

2021

Irao

12 maes de crianga
prematuras internadas na
UCIN de hospitais
afiliados a Iran
University of Medical
Scienses e 5 enfermeiras
que trabalham nestes
Servigos

Método qualitativo: entrevistas
semiestruturadas com duracao
média de 75min — colheita de
dados durante 11 meses de abril
2019 a janeiro de 2020

Dawn
Hawthorne
et al

2021
EUA

17 participantes (6 maes,
4 pais e 7 avos) de
criangas nascidas
prematuras e admitidas
na UCIN no minimo
durante 48h

Método qualitativo: entrevistas
semiestruturadas de
profundidade para explorar as
experiéncias de ter um bebé
prematuro numa UCIN, sendo
cuidado por enfermeiras cuja
pratica ¢ fundamentada na teoria
do Cuidar de Watson
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Christina 2023 2 grupos de participantes Método  qualitativo:  teoria
Schuler et al Républica 1 total de 27 pessoas — fundamentada em dados
p Prestadores de Cuidados (constructivist grounded theory)

do Gana (16 — 9 da prestagao

direta ¢ 7 da gestdo) e

Recetores de Cuidados

(IT — 7 maes e 4

membros da familia)
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APENDICE VII — TABELA RESUMO: APRESENTACAO DOS ARTIGOS
PELO AUTOR, OBJETIVOS, RESULTADOS E CONCLUSOES

Autores

Objetivo

Resultados

Achados relevantes

Ardella
Fraley

Determinar  se
existe uma
relacdo entre a
experiéncia da
crianga

prematura a um
evento

stressante € a
reexperiéncia de
tristeza dos pais.

Os pais de criancas
prematuras sofrem
aquando do nascimento e,
periodicamente, ao longo
do crescimento e
desenvolvimento da
crianga. Experimentaram
sentimentos de
perda/tristeza e medo
quando o filho prematuro
vivenciou eventos
stressores como a doenga
aguda e/ou cronica,
cirurgias, problemas
médicos e
comportamentais, ida
para a creche, bem como
quando outras criangas
superam 0
desenvolvimento dos
seus filhos.

A gestdo e o coping de
todo o stress associado a
prematuridade teria sido
facilitada se 0s
profissionais de satde
tivessem oferecido
informagdes sobre a
condicao bebé,
tratamento,
procedimentos e sobre o
comportamento normal
dos prematuros.

do

E importante que oS
profissionais de  saude
reconhegam a  tristeza
créonica cOmo um processo
normal, de forma a dar aos
pais a oportunidade de
exteriorizar 0s seus
sentimentos, de colocar
questdes, ¢ assistir na
adaptacdo e coping das
varias  preocupacdes e
problemas associados ao
filho prematuro.

Os profissionais devem
estar  disponiveis  para
explicar, de forma honesta e
calma, os cuidados, os
tratamentos €
procedimentos, € os factos
relacionados com a
prematuridade do filho.

E responsabilidade dos
profissionais  ajudar na
identificagdo dos sistemas
de suporte, tais como grupos
de suporte parental.

Pais de criangas prematuras
devem ser encorajados a
sentir e expressar esperanga
realista.

Karen

Kavanaugh

et al

Descrever a
tomada de
decisdo ¢ as
necessidades de
apoio a decisdo
dos pais,
meédicos e
enfermeiros em

A maioria dos pais queria
um modelo de tomada de
decisdo  compartilhada,
sentindo-se informados e
envolvidos na tomada de
decisoes. Os pais
sentiram que, para se
envolverem na tomada de

Pais salientam a importancia
da esperanga aquando da
comunicacgao de mas
noticias.  Estes  querem
informagdes honestas, mas
também querem  poder
agarrar-se a algum raio de

4

esperanga, pois € isso que
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relacdo as decisoes, necessitam de lhes ajuda a superar estes
decisoes de informacdes e tempos devastadores.
suporte de vida recomendacgdes por parte - .

P §0es porp Os pais salientam a
tomadas ao dos profissionais de . A d f
loneo do  satde 1mportancia a orga-

g , o ) interior, da fé/religido e da
periodo pré- Os pais enfatizaram . o

, , ) . necessidade de compaixao.
natal e pos-natal também a importancia do
para bebés encorajamento e da Salienta-se a importancia da
extremamente  esperanca. visita pré-natal a UCIN das
rematuros. . maes com gravidez de alto
p As enfermeiras relataram . d 8 d .
transmitiram  15°% °nde todos os pais
q ) recomendam esta visita,
encorajamento € .
. pois promove a esperanga, a
esperanga aos pais, ao s
perang Pais, 80 ¢eouranca e a diminuigio do
compartilhar  histoérias
o medo.
positivas das suas
experiéncias com outras
familias.
As enfermeiras salientam
que os pais necessitam de
mais tempo para
processar informacdo e
tomar decisdo; 2 médicos
e 1 pai sugerem
informacdes escritas para
ajudar na tomada de
decisdo.
Kristina Descrever a 3 temas figurativos nas As maes precisam de
Plaas experiéncia de experiéncias de informagdes concretas sobre
esperanga esperanca das maes: as quais possam construir a
vivida pelas - “Esperanga e a crianga” sua  esperanga,  sendo
maes de — eventos encorajadores, importante  apostar na

prematuros na
UCIN.

como a conquista de

marcos no
desenvolvimento da
crianga  promove O

surgimento da esperanca.
A monitorizagdo desses
progressos por parte das
maes alimenta também a
esperanga.

- “Esperanga e outros” —
as maes salientam que o
comportamento
carinhoso, a  atitude
profissional positiva, a
comunicagdo positiva e

esperancosa, a
continuidade dos
cuidados, e 0

educacdo das mesmas. A
incerteza de estar no
ambiente da UCIN e ndo

saber nada sobre a
prematuridade, limita a
capacidade da mae para ter
esperanca O
empoderamento e a

promogao do papel maternal
sao também promotores de
esperanca.

Conhecer a made como
pessoa e indagar quanto as
suas necessidades
especificas, desejos,
preferéncias e  crengas
ajuda-as a se sentirem
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envolvimento das maes
nos cuidados a crianga,
por parte dos
enfermeiros, sdo muito
importantes para
promover a esperanga
materna. A familia e os
amigos apoiam e
promovem também a
esperanga das maes.

- “Esperanca e a mae” —a
incerteza de estar no
ambiente da UCIN e ndo
ter conhecimentos sobre a
prematuridade, limita a
capacidade da mae para
ter esperanga. Os
sentimentos de
impoténcia levaram as
maes a descobrir que nao

tinham outra escolha
senao simplesmente
aceitar que poderiam

controlar muito pouco do
que estava acontecendo, e
foi entregando-se a esta
incerteza que as maes
descobriram a esperanca.
O que mais se destacou
na experiéncia de
esperanga das maes, foi o

confortdveis no ambiente da
UCIN, libertando-as para se
concentrarem na adaptacdo
ao seu papel materno,
aumentando  assim  0s
sentimentos de esperanca.

Comunicag¢des de apoio por
parte dos  profissionais
facilitam sentimentos de
esperanga para as maes na
UCIN.

As maes querem
oportunidade de falar e
partilhar experiéncias com
outras maes que estdo ou
estiveram na  mesma
posicdo. E importante que as

enfermeiras fomentem a
comunicacdo entre estes
pais ou promovam O

envolvimento em grupos de
suporte.

desejo  profundo e
desesperado de se
sentirem como
verdadeiras maes.
Sarah Refletir sobre as Dois temas principais As narrativas maternas
Manns narrativas das foram identificados. O demonstraram que o uso do
maes de primeiro tema foi o da termo “catch-up”
criangas esperanga paradoxal, influenciou a maneira como
prematuras e onde a esperan¢ca as maes pensavam sobre o
demonstrar oferecida pelo “catch-up” desenvolvimento dos filhos,

como o uso do
conceito “catch-
up” (alcangar),
pelos

profissionais de
saude, no que
diz respeito ao
desenvolviment
o das criangas,

sustentou as discussoes
das maes sobre o
desenvolvimento dos
filhos,

independentemente  de
saber se consideravam a
esperanca como uma
aspiracdo ou uma falsa
esperanca. O segundo

como a esperanga teve um
papel central em suas vidas,
refletindo que ndo havia
uma definicdo uUnica de
“catch-up”, e que o termo as
manteve presas a marcos do
desenvolvimento, durante o
crescimento dos  filhos,
enfatizando o valor dos
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tem impacto nas tema diz respeito as mdes médicos e  enfermeiros
suas vidas. que desafiaram 0 serem honestos na
conceito do “catch-up” comunicacdo  sobre o
demonstrando uma desenvolvimento.
maneira  diferents  de Os profissionais de saude ao
pensar sobre O abordar a tematica do
desenvolwmento' dos desenvolvimento destas
filhos, sem valorizar esta . .
] criancas, devem deixar o
teoria. futuro menos mapeado e
medido, ajudando as maes a
ter esperanca no futuro de
forma mais aberta e fluida,
ao ritmo de cada crianga,
sem prazos, sem datas, sem
idades.
Barbara Examinar o As  enfermeiras que Uma maior compreensiao do
Amendolia  conceito de trabalham com recém- conceito de  esperanca
esperanca em nascidos em  estado ajudaria a  desenvolver
pais de recém- critico podem utilizar o intervengdes especificas que
nascidos modelo de Morse e podem ser utilizadas pelos
gravemente Doberneck para profissionais de saude que
doentes na desenvolver e trabalham com a populagdo
UCIN implementar um plano neonatal. As enfermeiras

para fomentar e promover
a esperanca.

Juntamente com os pais
as enfermeiras podem
definir e gerir metas,
avaliar e reforcar a
necessidade de suporte
social, de  relagdes
sustentadas e  com
conexdo, e  explorar
forcas  pessoais  para
ajudar os pais a suportar e
lidar com a situacdo
critica da crianga
prematura.

A esperanca pode ser
medida usando uma
variedade de escalas com
confiabilidade e validade
comprovadas,

nomeadamente:  Herth
Hope Scale (HHS); Hope

Index Scale; Childrens’

Hope Scale; Stoner Hope
Scale; Miller Hope Scale;
Nowotny Hope Scale.

neonatais t€ém o potencial de
inspirar, capacitar, aumentar
e promover a esperanga. As
enfermeiras nas UCIN tém a
capacidade de incluir os pais
no cuidado ao bebé como
uma forma de promover a
esperanca.

O objetivo do profissional
que cuida de recém-
nascidos extremamente
prematuros ou gravemente
doentes e suas familias, é
limitar ou minimizar as
ameagas a esperanca € usar
estratégias promotoras de
esperanca.
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Barbara
Araujo e
Benedita
Rodrigues

Compreender os
motivos  pelos
quais as maes
permanecem no
hospital durante
0 internamento
do filho
prematuro  na
UCIN.

Emergiram 3 categorias:
“Cuidar da crianga:
enfrentando o desafio de
ter um bebé pequeno’;
-“Ficar perto da crianca
prematura — presenga
materna contribuindo
para uma rapida
recuperagao’’;
- “Ajuda reciproca entre
maes — ¢ a esperanca
reforcada a cada dia”.

E de extrema importancia
a criacdo de grupos de
apoio materno no espago
hospitalar, envolvendo
maes que j& passaram
pela experiéncia de ter
um filho  prematuro
internado, para acolher e
aconselhar as  novas
maes, juntamente com 0s
profissionais. Esta
experiéncia pode ser
estendida para outros
membros da familia.

Uma maior atencao deve ser
dada as necessidades das
maes, uma vez que ¢ atraves
da compreensdao das suas
dificuldades e ansiedades,
que cuidados mais humanos
e holisticos podem ser
prestados a estas mulheres-
maes com criangas
prematuras hospitalizadas.

A presenca materna na
unidade neonatal ndo deve
ser apenas permitida ou
tolerada,  devendo ser
valorizada, pela equipa de
saude, fomentando assim a
continuidade dos aspetos
importantes no cuidar da
crianca apos a alta
hospitalar.

Moro et al

Descrever como
0s pais tomam
decisoes de
suporte de vida
para prematuros
extremos, desde
o periodo pré-
natal até ao fim
de vida, sob a
perspetiva  dos
pais,
enfermeiros ¢
médicos.

As maes apresentavam as
seguintes caracteristicas:
desejo para 0
envolvimento real nas
decisdes de suporte de
vida; pesando a dor, o
sofrimento e a esperanga
na tomada de decisdo; e
desejando que tudo seja
feito para os seus bebés.

As maes relataram que os
amigos e familia
frequentemente tiveram
um papel direto na
tomada de decisdo dos
pais. Descreveram
também a importancia da
confianga e da
comunicagao no
relacionamento com o0s
profissionais de saude.

Gestos como estar
fisicamente a0 mesmo nivel
dos pais e manter contacto
visual, ouvir ativamente,
consolar os pais nesta dificil
situagdo, e permitir que haja
tempo para responder as
suas questodes e avaliar a sua
compreensdo, demonstram
uma atitude carinhosa para
com 0s pais.

Os pais apreciam quando os
profissionais de  salde
demonstram  cuidado e
preocupacdo aquando da
transmissao de informacgdes,
em vez de friamente,
disponibilizar atualiza¢des
clinicas. Um dos elementos
mais importantes aquando
da comunicacao de noticias
angustiantes, ¢ o facto do
profissional de  satde
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permitir e encorajar os pais
a terem esperanga, sendo
honestos, mas esperangosos.
A esperanca pode ser muito
poderosa e fonte de forca e
coragem para 0S pais,
mesmo nas circunstancias
mais sombrias.

Os profissionais devem
partilhar as informacgdes de
uma forma que prevé as
possibilidades, identifica as
opgoes e facilita a tomada de
decisdes. Devem ainda
reorientar as metas para
priorizar o conforto infantil,
proporcionando aos pais a
sensagao de que tudo estd a
ser feito pela crianga.

Cecelia
Roscigno et
al

Avaliar as
descrigdes  de
esperanca  dos
pais e dos

profissionais de
saude apos o
aconselhamento
de pais em risco
de ter um parto
extremamente
prematuro.

Cinco principais temas
relacionados com a
esperanga descritos pelos

pais:

- “Necessidade de ouvir a
totalidade da
informa¢ao” —  pais
querem que as
informacgdes estatisticas
negativas fossem
equilibradas com
esperanca;

- “Necessitando saber que
toda a oportunidade ¢
dada”
-“Agarrando-se a
Esperanga” — os pais nao
querem falsas esperancas,
mas sim todos os
possiveis resultados
positivos e negativos;
“Experienciado uma
realidade diferente da
prevista pelos
profissionais de satde”
- “Confiando na
Espiritualidade”

3 principais  temas
relacionados a esperanca

Os pais estavam cientes do
potencial resultado negativo
para os seus bebés, mas que
usaram a esperanca como
uma forma de suportar os
varios tratamentos  pré-
natais, superar o medo do
desconhecido e preparar-se
para o futuro da sua familia.

Os pais querem informagdes
detalhadas sobre 0s
possiveis tratamentos, bem
como 0s possiveis

resultados,  positivos e
negativos.

A disponibilizagdo  da
totalidade da informacao
sobre tratamentos e

possiveis resultados, bem
como a necessidade de os
pais saberem e sentirem que
toda a oportunidade foi dada
a crianca, incrementam a
esperanca parental

Os pais relataram interagdes

positivas com 0s
profissionais de  satde,
afirmando que estas
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descritos pelos
profissionais de satude:

- “Relacionar a esperanca
ao resultado”

- “Ser influenciado pelas
experiéncias”;

- “Encontrando  um
equilibrio entre esperanca
e falsa esperanca”

facilitaram a capacidade de
ter € manter esperanca.

Os pais expressaram com
grande frequéncia o desejo
de participar ativamente na
tomada de decisdes para o
seu bebé e familia. Outros
apontaram que, mesmo
preferindo ndo tomar as

decisoes, querem ser
incluidos em  qualquer
discussao, receber
informagdes atualizadas, ter
as  suas  preocupagdes
compreendidas e
reconhecidas pelos
profissionais, fazendo
reconhecer que qualquer
decisdo final, em ultima

analise, afeta a sua familia.

Janet Green Explorar as Trés temas capturaram a A esperanga parental torna-
etal estratégias experiéncia de trabalhar se possivel através: do
utilizadas pelas com a incerteza na desenvolvimento de uma
enfermeiras perspetiva das relagdo de confianca entre
neonatais para enfermeiras neonatais: os enfermeiros e os pais; da
gerir os desafios - “Tudo estd bem, entdo moderacdo das esperancas
associados a eles pioram: quando a lua parentais com a
incerteza de mel acaba” — as possibilidade da  ndo
aquando do enfermeiras devem sobrevivéncia, mantendo-as
cuidar dos explicar aos pais o realistas; e da gestdo da
bebé significado deste periodo incerteza, demonstrando
extremamente de lua de mel de forma a que neste cendrio de
prematuros. moderar as esperancas incerteza existe espago para
parentais com a a esperanca, ajudando os
possibilidade da ndo pais a viver um dia de cada
sobrevivéncia. vez.
- “Nao sei qual vai ficar
bem: é como uma loteria”
- “Equilibrar a esperanca
com a realidade”
Beverly Examinar as As maes caracterizaram O apoio dos pares e a
Rossman et percecdes das os nascimentos e modelagem de papéis, por
al maes, pela hospitalizagdes dos bebés parte das conselheiras de

primeira vez na
UCIN, sobre os
efeitos iniciais e
o stress das
experiéncias de
nascimento €

como um momento de
mudanca  avassaladora
que culminou numa nova
perspetiva de vida.
Os  principais
identificados

temas
foram:

amamentagdo da UCIN,
ajudaram as maes em todas
as fases da hospitalizacdo
dando-lhes esperanca,
ajudando-as a desenvolver a
sua identidade materna, e
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hospitalizagao

dos seus bebés,
e o que facilitou
ou dificultou o

perda, stress e ansiedade;
adaptagao;  resiliéncia;
apoio dos pares (outras
maes); “sou uma mae da

fornecendo
antecipatoria.

orientacao

Sao fornecidos pontos de

desenvolviment UCIN™. discussdo/orientagdes para
o do  papel As mies classificaram o % .
maternal, no apoio dos pares como o enfermeiros que trabalham
contexto da . 1 em UCIN sem apoio das

aspeto mais facilitador no .
UCIN. desenvolvimento do conselhenag de

papel materna na UTIN. amamentagao.

As maes demonstraram

resiliéncia e forg¢a interior

através da compreensdo

da necessidade de lidar

com o seu sofrimento

inicial,  desenvolvendo

mecanismos de coping

eficazes e, em seguida,

criando ambientes

propicios a interagao

mae/filho.

Juna Vieira  Compreender A relagdo entre saude e Esta perce¢ao da relagao
et al como as maes espiritualidade revelou- entre saude e espiritualidade

de bebés se como um fendmeno traz beneficios, promovendo
prematuros positivo, que auxilia as o bem-estar, o conforto, a
percebem a maes a evitar o desanimo esperanga e a saude.
relacdo  entre e a manter a esperancano Fornece ainda apoio
saude e restabelecimento da emocional e psicoldgico,
espiritualidade e satde do filho na UCIN. para enfrentar as situagdes
0s . SeUS [niluir a oracgio nos vivenciadas pelas maes na
beneficios . , UCIN no momento da
) cuidados de saude pode e
dlan‘Fe da proporcionar  conforto, hospitalizagao do filho.
gravidade  do bem-estar espiritual,

quadro de saude
dos seus filhos.

conflanga e apoio, e
fortalecer a relacao entre
os profissionais e as
maes.

A esperanca de observar
melhorias na crianga ¢
fortalecida pelas oracdes.

Susan
Penjvini et
al

Descrever e
compreender as
vivéncias de

maes que
tiveram um
filho prematuro
internado  em
UCIN.

Emergiram 3 temas das
vivéncias das maes:

- “Adaptagdo, Esperanca
e Aptidio” — as maes
expressam a necessidade
de cuidar dos seus filhos,
sendo que este cuidado
desempenha um papel
importante na aceitagdo e
adaptagdo  ao  bebé,
promovendo também o
sentimento de pertenga

Esperanga para as maes
significava estar com o0s
seus filhos e acreditar que
eles ficariam bem no futuro.
Os enfermeiros tiveram um
papel  significativo  nas
experiéncias de esperanga
das maes.

As maes procuram pistas no
seu bebé que indicassem
melhorias e evolugdo no seu
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do filho. A espiritualidade
e a fé fomentam um
crescente otimismo de
esperanga, tendo um
papel central nos
comportamentos de
saude e nas atitudes das
maes em relagdo aos seus
filhos prematuros.

- “Autoestima, o cume da
Esperanca” — o cuidado
centrado na familia foi
identificado como eixo da
inspiracdo da esperanca.
O método Canguru foi
também identificado
como uma “deliciosa
sensagdo de esperanca’.
Estas duas estratégias sao
eficazes para aumentar a
autoestima da mae e
reduzir a sua ansiedade
em relagdo ao bebé
hospitalizado. As maes
queriam  obter  mais
informacdes sobre os
seus bebés e respetivos
cuidados.

- “Seguir em frente, ansia
da esperanga” — as maes
consideram a esperanca
como uma experiéncia
dinamica, orientada para
um objetivo, que
significava que estavam
esperancosas que O seu
filho iria melhorar. As
maes obtiveram
esperanga através do
apoio dos profissionais de
saude, do crescimento do
bebé e através do “olhar”
para o futuro. O regresso
a casa era considerado
pelas maes como um
desejo, objetivo  ou
esperanca para o bem-
estar dos seus filhos.

estado de saude, suficientes
para ir para casa.

Jenny
Ingram et al

Explorar
comparar

e O projeto “Train-to-
as Home” visa facilitar a sentimento de esperanca e

Este projeto promove um
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percegdes € as
experiéncias
dos pais de
criangas
prematuras,
bem como dos
enfermeiros e
médicos, de 4
UCIN da
Inglaterra, sobre
0o planeamento

da alta em
comparacao
com um

planeamento da
alta centrado na
familia, através
do wuso do
projeto “Train-
to-Home”.

comunicagdo entre 0S
profissionais de saude e
os pais, durante o0

internamento na UCIN.
Incentiva o envolvimento

precoce dos pais nos
cuidados, fomenta o
conhecimento e a
compreensdo sobre 0

desenvolvimento e as
necessidades da crianga,
e fornece uma estimativa
realista da data provavel
para a alta, logo apos a
admissao.

Apo6s a introducdo do
“Train-to-Home” os pais
ficaram
esmagadoramente
positivos,  descrevendo
que este  transmitiu
Esperanga, sentimento de
controlo, tendo algo
visivel e concreto para
compreender e mostrar o
desenvolvimento da
crianga. Este projeto
permitiu o envolvimento
dos pais e da familia nos
cuidados; a previsdo da
data da alta, que facilitou
a preparacdo para o0
regresso a casa; e
facilitou a comunicacado
com os profissionais.

uma sensagdo controlo nos
pais.

O recurso a projetos e
intervengdes que visem o0s
cuidados  centrados na
familia facilitam a
comunicagdo entre pais e
profissionais de saude sobre
as necessidades e o

desenvolvimento das
criangas prematuras,
promovendo também a

esperanca parental.

Trond
Nordheim
et al

Examinar a
esperanca  nos
pais de RNMBP
na idade
cronologica de
42 meses.

Avaliar a
relagdo  entre
esperanca,

stress parental e
qualidade  de
vida.

Pais de criancas com peso
inferior a 1000g tiverem
niveis de esperanga mais
baixos e niveis de stress
parental maiores,
comparativamente  aos
pais de criangas com peso
entre os 1000g e 1500g,
mas sem  diferenca
significativa na qualidade
de vida.

Falta literatura sobre
como fortalecer a
esperanca dos pais de

Reduzir o stress e fortalecer
a esperanca sao importantes
intervengoes, especialmente
para os pais de lactentes
com peso inferior a 1000g,
que devem receber especial
atencao das enfermeiras.

A esperanca est4 associada a
uma perce¢do positiva da
crianca e, portanto,
hipotetiza-se que o aumento
da  esperanga  poderia
influenciar positivamente a
percecdo dos pais, ou que
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RNMBP, mas sabe-se,
através dos utentes com
cancro, que o foco na

confianga, reagoes
emocionais, no
relacionamento com os
outros, envolvimento,
crengas e valores
espirituais podem
fortalecer a esperanca

(Rustoen & Hanestad,
1998). Como tal, os
autores subentendem que
o foco nestes mesmos
aspetos com os pais, pode
também fortalecer a sua
esperanga.

uma perce¢do positiva da
crianca pode levar a uma
maior esperanga.

Ter esperanga parece ser um
determinante importante da
qualidade de vida e pode
neutralizar os  efeitos
negativos do stress parental.

Erika Steyn Explorar e Os pais experimentaram As relagcdes de suporte t€m
et al descrever as pensamentos, emogdes € um papel importante para a
experiéncias esperanga enquanto 0s esperanga que os pais tém
dos pais de seus bebés prematuros para os seus bebés. Os pais
criangas estavam na UCIN. sabem quais 0s
prematuras na Os pais enfrentaram relacionamentos promotores
UCIN. desafios em seus de esperanca ¢ devem ser
relacionamentos e esses autoconscientes para manter
desafios influenciaram as essa esperanga.
suas experiéncias como
pais.
Thais Compreender a O  Método Canguru Destaca-se a relevancia da
Lopes etal vivéncia de pais possibilita: o contato assisténcia dos profissionais
com o M¢étodo didrio com o beb¢, desatdeao paido pré-termo
Canguru. propiciando a adaptagdoa e o seu envolvimento no
nova rotina necessaria contexto do cuidado.
para o seu cuidado; a (¢ pais sentem-se
1nt§ragao precoce, que orgulhosos e esperancosos
est'lmula_a relagdo ent'r €% com a evolucdo clinica do
pal ¢ a crianca € p ermite a bebé¢, ao vivenciar o Método
sensagao. de ser Canguru.
reconhecido pelo filho;
sentimentos de realizacao
dos pais; o relaxamento
de ambos; e o desejo de
estar com o filho e a
vontade de exercer a
paternidade.
Monica Caracterizar Pais e profissionais de As discussdes dos pais sobre
Lemmonet como os pais ¢ saude discutem e progndstico quase sempre se
al os profissionais valorizam o progndstico intersectam com a discussao

de saude
descrevem o

neurolégico de forma
distinta um dos outros,

sobre a esperanga. E
possivel que os profissionais
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progndstico
neurologico ao
discutir
decisdes de
tratamento na
UCIN.

Identificar
fatores que
ajudam ou
dificultam uma
compreensao
compartilhada
do futuro da
crianga.

quando consideram as
decisdes de cuidados das
criangas. A discussao dos
pais sobre a informagao
progndstica e o futuro foi
ampla e entrelagada com

a esperanca,
espiritualidade e
excecionalismo. Os

profissionais de saude
direcionam para a crianca
e para possiveis
resultados, sendo a
discussdo sobre o futuro
probabilistica e
especifica.

Barreiras e facilitadores
para a compreensdo do
resultado/prognoéstico da
crianca — linguagem ou
dificuldade de os pais
entenderem a gravidade
da situacdo do filho; pais
valorizam quando os
profissionais de satde
estdo em sintonia, bem
como a continuidade dos
cuidados; a incerteza do
progndstico ¢
dificultadora para os pais
e profissionais

possam interpretar mal a

expressao de esperanga
como a falta de
compreensdo  sobre  a
situacdo. Nas entrevistas
dos pais ficou claro que
estes conseguem
compreender a realidade

médica/clinica e manter

esperanca.

Os profissionais de saude
devem reconhecer que a
esperanca ¢ fundamental
para a forma como os pais
compreendem a informacao
sobre o progndstico e sobre
o seu papel como
cuidadores, sendo também
uma importante estratégia
de coping, nas situagdes de
mau progndstico ou
incerteza do mesmo.

Quando os profissionais
percebem que a esperanca ¢
uma barreira para a
compreensdo conjunta do
prognostico da crianca, €
apropriado que deem uma
nova orientacdo a essa
esperan¢a, em Vvez que a
retirar por completo. Outra
estratégia passa por
perguntar aos pais sobre a
sua percecao do progndstico
do filho e falar com as
familias sobre “esperando
pelo melhor, mas
preparando para o pior”.

Nazaria et
al

Explorar as
experiéncias das
maes de bebés
internados  na
UCIN.

Este estudo demonstra a
existéncia de sentimentos
ambivalentes sobre o
bebé, surgindo assim 2
subcategorias:

- “Sendo Esperanc¢oso” —
a maioria das maes
afirmou que a informagao
da alta significava livrar-
se das longas estadias no
hospital e retornar a

As maes que testemunharam
o bom atendimento e
relacionamento com  as
enfermeiras desenvolveram
confianca nelas.

O internamento na UCIN
proporcionou a
oportunidade de interagir
com outras maes e conhecer
0s seus problemas,
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familia, bem como o fim
das preocupacdes. As
maes mencionaram que
sempre esperaram pela
misericordia de Deus,
sendo as oracoes
promotoras de esperanca.
Os sentimentos positivos
que as maes
experienciavam ao se
aperceber dos sinais de
melhoria do estado do
bebé eram promotores de
esperanga. Algumas maes
viram um lado positivo
no internamento do bebé
e aproveitaram  para
conhecer e interagir com
outras maes que
partilham as mesmas
dificuldades.

- “Preocupagoes
experienciadas” — as
maes enumeraram
algumas  preocupagdes
relativamente as
inadequadas instalagdes e
equipamentos; aos
problemas  fisicos e
psicologicos  (cansaco,
inso6nia, soliddo, medo do
desconhecido e
inquietagado) sentidos
durante o internamento; e
ao estado de saude dos
filhos.

contribuindo
significativamente para a
redugdo do stress.

As maes apresentaram um
aumento da  ansiedade
durante a hospitalizagdo na
UCIN por experienciarem
falta de controlo sobre a
situacao.

O conhecimento dos
enfermeiros ~ sobre  as
experiéncias das maes ajuda
a desenvolver intervengdes
que promovam a qualidade
dos cuidados prestados as
maes ¢ criancas durante o
periodo critico de
hospitalizagdo na UCIN.

As maes precisam do apoio
da equipa de satde, que
pode ser transmitido através
do estabelecimento de um
bom relacionamento, da
transmissao de informagoes
necessarias sobre o estado
do seu bebé, e da educagao e
participagdo das maes no
processo do cuidar do seu
filho prematuro.

Shadi

Dalvand et

al

Determinar o

impacto do
treino da
inteligéncia
espiritual na
esperanca € na
autotranscendén
cia

das maes de
neonatos
prematuros
internados  na
UCIN do
Hospital

Antes da interveng¢ao
(sessdes de treino da
inteligéncia espiritual) os
niveis de esperanca em
ambos 0S grupos eram
semelhantes, mas depois
da intervengdo os niveis
de esperanga no grupo de
intervengdo foram mais
elevados, = aumentando
bastante apos a ultima
sessdo e ainda mais 3
semanas apos. Isto indica
que o treino de

A fé, a confianga em Deus
ou em qualquer outro poder
espiritual e a oragdo dao

esperanga a pessoa,
ajudando a suportar as
esmagadoras  dificuldades
da vida.

A espiritualidade e todos os
seus conceitos relacionados,
sdo fatores importantes na
autoconfianca, adaptacdo e
resiliéncia, sendo uma fonte
vital para a promocdo da
esperanga. Portanto, mades
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Fatemieh
Hamadan.

inteligéncia espiritual
pode aumentar a
esperanca das maes de
criangas prematuras.

com recém-nascidos
prematuros devem receber
cuidados de enfermagem
mais eficazes com base
espiritual.

O treino de inteligéncia
espiritual proporciona paz
de espirito, compreensao
mutua e autopercecdo e,
consequentemente, maior
esperanca e satisfacdo de
vida.

E possivel assegurar que as
maes prestem cuidados de
qualidade aos filhos
prematuros, através das
intervengdes que promovem
a esperanga.

Mona
Alinejad-
Naeini et al

Relatar
estratégias  de
coping de maes
de criangas
prematuras
durante 0
desempenho do
papel maternal
na UCIN.

Quatro temas emergiram
das vivéncias das
participantes, formando o
conceito de  “Auto-
refor¢co” como estratégia
de destaque das maes:

- “Procura de suporte” -
as maes expressaram a
necessidade de serem
compreendidas e
apoiadas  durante o
internamento dos seus
bebés na UCIN, e a sua
importancia na formagao
de emogdes positivas € na

eliminacao de
preocupacoes.
Identificaram como

fontes de suporte o pai,
outras maes (pares) e as
enfermeiras.

- “Animacao espiritual”’;
- “Criacao de esperan¢a”
—as maes dao esperanga a
si mesmas, focando-se
nos aspetos positivos e na
evolugdo que a crianca
apresenta,

- “Recebendo energia do
bebé” — o envolvimento
das maes nos cuidados ao

As maes precisam receber
apoio emocional de diversas
fontes, afirmando que esta
intervengdo as fez superar
sentimentos de desespero e
frustracdo, ajudando-as a
enfrentar situagoes
stressantes para se tornarem
mais adaptaveis.

A promogado da esperanga ¢
uma das estratégias de
coping mais importantes
para as maes.

O ambiente da UCIN deve
ser favoravel, interativo,
espiritual e esperancoso.
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bebé foi muito
encorajador e
reconfortante.
Dawn Explorar as Através do toque gentil As enfermeiras que baseiam
Hawthorne  experiéncias de os pais identificam a a  sua  pratica  nos
etal maes, pais ¢ demonstragao de pressupostos da teoria do
avos cujos bondade e amor por parte Cuidar de Watson,
filhos das enfermeiras, proporcionam aos pais €
prematuros possibilitando o familia, momentos de cuidar
foram cuidados desenvolvimento de uma vividos como presenca
na UCIN por relagio de ajuda e intencional, com amor e
enfermeiras confianca na UCIN. bondade, ajudando no
cuja pratica era As enfermeiras estabelecimento Qa relacdo
baseada na g4 tad teori de confianca, criando um
. undamentadas na teoria .
Tequa do do cuidar eram capazes amblgrr}te de cura e
Cuidar de de abrir miio do controlo, permitindo a esperanga e a
Watson. fazer parceria com os pais Orona em milagres.
e capacita-los  para
participar no cuidado do
seu bebé.
Christina Explorar as As maes precisavam de O envolvimento da familia ¢
Schuler et experiéncias ajuda para equilibrar fundamental para a
al dos esperanca e confianca. continuidade de cuidados ao
profissionais de Familias  empoderadas bebé de baixo peso, pois

saude e familias

sobre 0
suporte/apoio as
criangas
nascidas  com
baixo peso.
Desvendar
novas
estratégias para
melhorar a
qualidade  da
assisténcia
neonatal

sdo mais confiantes, mais
bem  informadas e,
portanto, mais capazes de
fornecer os cuidados
especiais de que os bebés
de baixo peso precisam.

Através da
conscientizagao das
comunidades, pretende-

se promover as maes
mais apoio financeiro e
doméstico, diminuindo o
estigma e servindo como
um impulsionador da
confianca, tanto na fase
inicial da hospitalizagao,
como depois em casa € na
comunidade.

empodera-as para o cuidado

da crianca, fomenta o
vinculo e permite que os
profissionais de  satde
aprendam a equilibrar a sua
intervengao com
aconselhamento e apoio
psicossocial para

implementar cuidados de

qualidade.

Os cuidados centrados na
familia sdo essenciais desde
0o  contexto  pré-natal,
passando pelo internamento
até aos cuidados de saude
primarios.  Equilibrar a
esperanca, a confianca e a
necessidade de cuidados
especiais ¢ fundamental.
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