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RESUMO

Os enfermeiros passam grande parte do tempo a prestar cuidados a pessoas
que experienciam uma ou varias transi¢ées, que afetam a sua saude e a sua qualidade
de vida. Assim sendo, torna-se essencial desenvolver intervencdes, que confiram o
suporte e 0 apoio necessario a uma transicdo segura (Meleis & Trangenstein, 2010;
Meleis, 2010a), promovendo a qualidade de vida, a salde e o bem-estar.

A crianca em idade escolar com Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) e a sua familia,
vivenciam varios processos de transicao, influenciados pelos varios contextos onde a
crianca se insere, interferindo com o seu processo de desenvolvimento, de adaptacao,
adesdo terapéutica e controlo metabdlico da DM1. Esses contextos podem nem
sempre possuir as condi¢cdes favoraveis a uma transicdo segura. O regresso a
comunidade, depois do diagnostico de DM1, é considerado na literatura como um
ponto critico na transicéo, pelo que a articulacdo de cuidados entre niveis setoriais, a
promocao da continuidade de cuidados e da transi¢cao segura, o suporte a familia e a
capacitacao para a adequada gestao terapéutica da DM1, sao focos de intervencéo a
repensar e promover no exercicio profissional de enfermagem. Esta questdo da
articulacao e suporte na comunidade, tem sido uma inquietacao pessoal e profissional,
a qual procuro dar resposta.

Este relatério foi construido tendo por base um projeto formativo, elaborado sob
a metodologia de projeto, numa 6tica de resposta a problematica identificada no
contexto de trabalho. Para dar resposta a esse projeto e no sentido de se mobilizarem
e desenvolverem competéncias comuns de Enfermeiro Especialista e especificas de
Enfermeiro Especialista de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, foi utilizada
uma metodologia construtivista, baseada na reflexdo e na andlise critica da préatica,
com o confronto da evidéncia cientifica, experienciada nos varios contextos de
estagios que contribuiram para este percurso.

Foi desenvolvida uma proposta para um programa promotor da transicéo
segura da crianca em idade escolar com DM1 para a comunidade. O objetivo é a
gualidade dos cuidados, a exceléncia profissional e futuramente a sua expansao para

todas as criangas com doencgas cronicas e com necessidade de cuidados especiais.

Palavras-chave: Cuidado de Transi¢do, Crianca, Familia, Diabetes Mellitus tipol;

Comunidade.



ABSTRACT

Nurses spend much of their time caring for people who experience one or
several transitions that affect their health and quality of life. Therefore is important to
develop interventions that provide the necessary support for a safe transition (Meleis
& Trangenstein, 2010; Meleis, 2010a), promoting quality of life, health, and well-being.

School-age children with Type 1 Diabetes Mellitus (DM1) and their families
experience several transition processes, influenced by the various contexts where the
child is inserted, interfering with their development process, adaptation, therapeutic
adherence, and metabolic control of DM1, which may not always have favorable
conditions for a safe transition. The return to the community after the diagnosis of DM1
is considered, in literature, to be a critical point in the transition, thus the articulation of
care between sectoral levels, which promotes continuity of care and safe transition,
family support, and the empowerment for an adequate therapeutic management of
DM1, are intervention priorities to be rethought and promoted in the nursing
professional practice. This issue of articulation and support in the community has been
a personal and professional concern, to which | try to provide answers.

This report was built based on a formative project, developed under the project
methodology, with a view to responding to the problem identified in the work context.
To respond to this project and in order to mobilize and develop the common
competencies of Specialist Nurses and the specific competencies of Specialist Child
Health and Paediatric Nursing, a constructivist methodology was used, based on
reflection and critical analysis of practice, with the confrontation of scientific evidence,
experienced in the various internship contexts that contributed to this journey.

A proposal for a program to promote the safe transition of school-age children
with DM1 into the community was developed. The goal is quality care, professional
excellence, and future expansion to all children with chronic diseases and in need of

special care.

Key words: Transitional care, Child, Family, Type 1 Diabetes Mellitus; Community.
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INTRODUCAO

O curso de Mestrado na area de Especializacdo de Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria visa a obtencéo do Grau de Mestre, definido pelo Decreto-Lei n°
65/2018 e o Titulo de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica, regulamentado em Diario da Republica. Surge assim, o presente relatoério,
que pretende sistematizar as aprendizagens e o percurso formativo realizado com
vista ao desenvolvimento de competéncias comuns de Enfermeiro Especialista (EE)
e especificas de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica (EEESIP), integrando as competéncias analiticas e de sintese de uma
forma ao nivel de mestrado

Uma das orientacdes da Ordem dos Enfermeiros (OE) para atribuicdo do Titulo
de Enfermeiro Especialista, consiste na passagem pela componente de estagio e
relatorio, pelo que, a Unidade Curricular Estagio com Relatério vem dar resposta a
este requisito. Esta Unidade Curricular foi desenvolvida ao longo de 18 semanas,
durante as quais foi ajustada a componente tedrica a componente pratica, com
recurso a analise critica e reflexiva, sustentada em evidéncia cientifica, para o
desenvolvimento de competéncias. Como nos diz Benner (2001) a préatica é sempre
mais complexa, apresentando muito mais realidades comparativamente as que a
teoria prenuncia. A teoria da-nos a explicacdo, a formalizacdo, serve de guia e
permite-nos colocar as questdes certas, por outro lado, a pratica e a experiéncia,
permitem-nos melhorar teorias, confronta-las, adquirir o conheci ment o do
fazerdo fisaber sero rumo ~ perz2cia (Benner,

Recorreu-se assim como metodologia ao paradigma cognitivo-construtivista, no
qual mediante a prética, a evidéncia cientifica e a reflexdo se foi construindo a mestria
e 0 muitas vezes aclamado no meu percursoformat i vo, #Anovo ol har o.
pratico-reflexiva, promotora do desenvolvimento profissional, foi sendo desenvolvida
em todos os contextos de estagio mediante um processo de supervisdo clinica,
envolvendo o enfermeiro orientador, especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica, e a Sra. Professora Doutora, Docente da Escola Superior de Enfermagem
de Lisboa.

Durante estas 18 semanas, 0 meu percurso de estagio e as aprendizagens
foram sendo moldadas consoante o contexto de prestacdo de cuidados, os

profissionais que me acompanharam e orientaram, e inevitavelmente, pelo contexto
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global marcado pela Pandemia pela Covid-19, que de certo modo foi limitador mas
igualmente reflexivo e construtivo.

Falo da pandemia, Covid-19, para desde ja demonstrar a importancia da
comunidade, do ambiente em que vivemos e trabalhamos, como influéncia das nossas
aprendizagens, das nossas escolhas e tomadas de decisdo. Como nos diz Alarcao e
Rua (2005, p. 377)

... 0 desenvolvimento profissional resulta da interaccdo mutua e progressiva entre uma
pessoa, activa, em constante crescimento e 0os contextos em que actua, estes também
sempre em transformacéo. Este processo interactivo € influenciado pelas rela¢des

entre os contextos imediatos e 0s contextos mais vastos em que estes se inserem.

A DM1 é considerada uma das doencas crénicas mais comuns na infancia
(International Diabetes Federation [IDF], 2019), na qual o sistema imunitario ataca as
células beta do péancreas, influenciando a producdo de insulina necesséaria ao
funcionamento das células e producéo de energia (IDF, 2019). Verifica-se em Portugal
uma taxa de prevaléncia de 0,16%, da qual mais de metade, 0,13% abrange criancas
com idade compreendida entre os 0-14 anos (Sociedade Portuguesa de Diabetologia
[SPD], 2016).

A transicao segura de cuidados € definida como

gualguer momento da prestacdo em que se verifique a transferéncia de
responsabilidade de cuidados e de informacédo entre prestadores, que tem como
missdo a continuidade e seguranca dos mesmos (..) S&o momentos

vulneraveis/criticos da transi¢&o de cuidados para a seguranca do doente 0s momentos

cuja complexidade envolvem um maior risco de erro na transferéncia de informacao,
como é o caso das altas hospitalares (...) (Direcdo-Geral da Saude [DGS], 2017,
p.4).

A transicdo de cuidados do hospital para a comunidade é promotora da
autonomia e independéncia no autocuidado do cliente, da prevencéo de readmissdes
e complicacdes, potenciando uma prestacdo de cuidados de saude mais favoravel do
ponto de vista do custo-efetividade (Baixinho & Ferreira, 2019), ainda que continue a
ser uma area sensivel, com muitas limitagdes e obstaculos.

A transicdo segura para a comunidade ndo esta apenas relacionada com a
transicdo de cuidados, articulacdo e a continuidade que lhe esta inerente, mas
igualmente com o processo de adaptacédo, de normalizacdo, de bem-estar e de saude,
da crianga com DM1 e sua familia, ainda que tudo isto se interligue e relacione. O
objetivo é que a DM1 faga parte da vida da crianca e familia e ndo o contrario, porém,
para que isto aconteca, e porque a literatura manifesta insatisfacéo e défice de suporte

10



no processo de transicdo (Wolkers, Pina, Wernet, Furtado & Mello, 2019; Schiaffini et
al., 2020), é necessario que as instituicbes desenvolvam acdes facilitadoras deste
processo de transicdo, que as organizagdes desenvolvam politicas de acdo dirigidas
para a familia e para o contexto onde se inserem, definidas como sendo intervengdes
integradas nos padrdes de qualidade em saude (Joint Comission [JC], s.d.).

Relacionado com esta questdo contextual, estd a problemética que deu mote
ao projeto de estédgio, desenvolvido sob a metodologia de projeto, intitulado T A
crianca em idade escolar com Diabetes Mellitus tipo 1: o cuidado promotor de uma
transicdo segura para a comunidade. Esta tematica surgiu de uma problematica
identificada em contexto de trabalho, verificando-se uma parca articulagdo entre o
hospital e a comunidade (domicilio, escola), um défice de comunicacdo entre 0s
contextos promotores da transicdo segura, um défice de suporte da familia com o
regresso a casa, e por isso se projeta a necessidade de se desenvolver um programa
facilitador da transigéo da crianga em idade escolar com Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1)
e sua familia para a comunidade, tradutor de uma transi¢do segura, da melhoria da
gualidade de vida da crianca com diabetes e familia, da sua adaptacdo a uma doenca
cronica, adesao terapéutica e melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem.

Em paralelismo com a tematica, seleciona-se como referencial tedrico de
Enfermagem a Teoria das Transi¢Oes de Afaf Meleis, que me acompanhou e que se
foi revelando um importante constructo de aprendizagem e prética reflexiva. De facto,
dizer que o enfermeiro acompanha a pessoa alvo de cuidados ao longo de toda a sua
vida, desde o nascimento a morte, significa que a acompanha durante mdltiplas
transicdes, expectaveis ou ndo, de forma isolada ou em simultdneo. Uma transicéo é
definida por momentos, marcos caracterizados por um aumento das necessidades,
um aumento da vulnerabilidade, geradora de desequilibrio, mal-estar e perda (Chick
& Meleis, 2010). Na pediatria o EEESIP cuida do binémio crianca/familia, pelo que
sera sempre sobre esta premissa que se ira fazer referéncia ao cliente alvo de
cuidados.

A crianca em idade escolar com DM1 e a sua familia ndo vivenciam apenas
uma transicao caracterizada pelo diagnéstico de uma doencga cronica, mas igualmente
do tipo desenvolvimental e situacional, e isso requer do enfermeiro, o desenvolvimento
de intervencoes facilitadoras a uma transi¢cao segura, centrando a sua agao em todos
0S conceitos meta paradigmaticos da enfermagem, nomeadamente a pessoa, a

saude, o ambiente e a enfermagem. Tal como nos diz Meleis (2010b) os enfermeiros
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sdo os cuidadores principais, estdo atentos as necessidades e mudancas que 0s
clientes enfrentam ao longo das suas vidas, preparam-os para melhor lidarem com
essas transicfes através da aprendizagem e aquisicdo de novas competéncias,
desempenhando roe suplenergationa .e

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(EEESIP) assume assim, um papel fundamental na orientagcdo/acompanhamento e
passagem da pessoa pelos processos de transicdo, orientando a sua pratica de
cuidados numa perspetiva de promocao da saude, prevencéo da doenca, tratamento,
recuperacao, procura de bem-estar e saude (Regulamento n°351/2015). Deste modo,
contribui, para a prestacdo de cuidados de nivel avancado de forma segura e
competente a crianca/jovem saudavel ou doente, proporcionando educacao para a
saude, identificando e mobilizando recursos de suporte a familia, trabalhando em
parceria com a crianca/jovem e familia, em todos os contextos em que ela se encontre,
promovendo o mais elevado estado de saude possivel (Regulamento n° 351/2015).
Cada pessoa tem o0 seu conceito de saude, sendo um conceito subjetivo, exige do
enfermeiro a capacidade de adaptar a sua acao a pessoa e as caracteristicas das
suas transi¢des. E por isso falamos de holismo, de humanismo, de cuidados centrados
no cliente alvo de cuidados, de ambiente e de saude.

Posto isto, como forma de dar resposta as necessidades formativas e as
orientacbes da OE para a atribuicdo do titulo de Enfermeiro Especialista, foram
definidos dois objetivos gerais, perante os quais se foram planeando atividades
adaptadas a realidade de cada contexto de estagio. Os objetivos gerais definidos sédo
nomeadamente: desenvolver competéncias de enfermeiro especialista de nivel
avancado, com seguranca e competéncia a crianca e familia, com vista a
maximizacdo da sua salde e em resposta as transicées do ciclo de vida, nos varios
contextos em que se encontrem; e desenvolver estratégias de intervengcdo promotoras
de suporte a familia da crianca com DM1 e da articulacdo com a comunidade.

Este percurso foi desenvolvido ao longo de cinco estagios, como expresso no
cronograma em apéndice (apéndice 1) dos quais o Centro de Desenvolvimento; o
Servigo de Urgéncia Pediatrica Polivalente (SUPP); a Unidade Cuidados Intermédios
de Neonatologia (UCIN), o Servigo de Internamento Pediatrico; Unidade de Cuidados
de Saude Personalizados (UCSP). Foi também possivel, uma experiéncia em

contexto de estagio numa associacdo que acompanha individuos com diabetes, que
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teve um papel importante pela ligacdo com a minha temética e pelo papel de relevo
desempenhado por esta associa¢ao a nivel comunitario.

Foi ainda realizada uma Revisdo Scoping, que teve como objetivo mapear na
evidéncia cientifica as intervencdes facilitadoras na transicdo da crianca em idade
escolar com DM1 para a comunidade (apéndice Il) que se revelou um instrumento
importante para o desenvolvimento do Programa promotor da transicdo segura da
crianca em idade escolar com DM1 e sua familia para a comunidade, no meu contexto
de trabalho.

O relatério que apresento encontra-se estruturado em seis capitulos,
constituidos pela presente introdugcéo, o enquadramento conceptual que inclui além
do referencial teérico de enfermagem uma revisdo da literatura sobre a temética; o
percurso de atividades e aprendizagens significativas tendo por base os objetivos
delineados; o desenvolvimento de competéncias no percurso para atribuicdo do titulo
de Enfermeiro Especialista; as consideracoes finais e perspetivas de desenvolvimento
futuro; e por ultimo as referéncias bibliogréaficas.

Foi considerada a norma APA 62 edicdo para a estruturacdo do presente
relatorio, assim como, na referenciacdo bibliografica. Numa oOtica de combinacao
tedrica com a prética, e de desenvolvimento de uma pratica baseada na evidéncia
cientifica, foi realizada pesquisa nas bases de dados disponiveis no site da Escola

Superior de Enfermagem de Lisboa (ESEL).
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1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1 Crianga com doenca cronica e sua familia

As doencas crénicas sao representativas de consequéncias devastadoras para
a saude de individuos, familias e comunidades ameacando sobrecarregar os sistemas
de saude. Por serem cada vez mais frequentes na infancia, as doencas crénicas
representam uma das preocupacfes de saude publica (Nieto-Eugenio, Ventura-
Puertos, & Rich-Ruiz, 2020) e séo caracterizadas como sendo doencas de longa
duracdo, como resultado de uma combinacdo de fatores genéticos, fisiolégicos,
ambientais e comportamentais (World Health Organization [WHO)], 2018). As doencas
cronicas causam um conjunto de problemas de salude que comprometem as
atividades de vida diéria, exigindo uma vigilancia frequente dos servigcos de salude e
uma necessidade de capacitacdo/adaptacdo da crianca e familia com vista a sua
autonomia (Aujoulat, Dechéne, & Lahaye, 2018). Influenciam o desenvolvimento fisico
e psicossocial da crianca, assim como o desenvolvimento da dinamica familiar
(Aujoulat et al., 2018), e constituem um fator de risco para o stress cronico da crianca
e familia, contribuindo para problemas emocionais, comportamentais, e nesta
sequéncia, comprometer a sua adesao terapéutica (Compas, Jaser, Dunn, &
Rodriguez, 2012).

O diagnéstico da DM1 simboliza uma alteracdo nas rotinas familiares, no seu
estilo de vida, além das perturbacdes emocionais relacionadas com a angustia, o
receio das complicacdes e muitas vezes a dificuldade de gerir a diabetes fora do
ambiente familiar (McConville et al.,, 2020). A sua gestdo terapéutica implica
educacdo, suporte, promocdo de uma alimentacao saudavel, de atividade fisica e
saude mental (American Diabetes Association [ADA], 2017), além da adeséao
terapéutica, insulinica e do controlo glicémico frequente e constante ao longo do dia
(DGS, 2019). Uma gestéao terapéutica inadequada pode a longo prazo traduzir-se em
comorbilidades, doencgas autoimunes, alteracdes no desenvolvimento e crescimento
infantil, alteracdes neurologicas e da saude mental (ADA, 2017).

Verifica-se uma reducdo da atividade social e de lazer da familia, uma
dificuldade da familia vivenciar e desfrutar dessas atividades, uma vez, que
perspetivam as mesmas com uma quebra de seguranca (Nieto-Eugenio et al., 2020).
Acrescem as responsabilidades relacionadas com a DM1 na crianga e com 0 seu

processo adaptativo na familia (McConville et al., 2020). Em consequéncia, estudos
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revelam que a familia, maioritariamente a mae, sofre um impacto grande na sua
carreira profissional apos o diagnostico de DM1 do filho, estando documentado que
60% reduz os dias de trabalho laboral, 10% muda de emprego, 27% deixam mesmo
de trabalhar completamente (Moulin, Castets, Galon-Faure, Jego, & Reynaud, 2019).
Estes dados prendem-se com a falta de apoio e suporte na comunidade,
nomeadamente na escola.

Um estudo realizado por Abdoli, Vora, Smither, Roach e C.Vora (2020) sobre o
Burnout dos pais de criangas com DM1, descreve que o cuidado de uma crianga com
DM1, os expde a cargas fisicas, emocionais, psicologicas, sociais e financeiras,
porém, 0s impactos emocionais e psicolégicos sobre os pais sdo frequentemente
subestimados quando se considera o cuidado com a diabetes de uma crianca. Além
da exaustédo referida pelos pais neste estudo, os mesmos referem a dificuldade de
realizar pausas, de ter conversas de rotina sobre outros assuntos que nao a diabetes,
e até mesmo, da dificuldade de ter um sono calmo e reparador desde o diagndstico
da doen-a do filho, referindo do(SIC),pelocom u
medo das consequéncias da doenca durante a noite. Ainda assim, e porgue a crianca
€ dependente da familia para a gestdo terapéutica da diabetes, verifica-se nesse
estudo a presen-a de um fAHesgotamento ocul't
possibilidade para simplesmente negligenciar o cuidado, e por isso referem que nao
tém o burnout como opc¢ao (Abdoli et al., 2020).

O défice de suporte por parte de outros familiares e a incapacidade de partilhar
responsabilidades no cuidado a crianca com DM1 é definida com um sentido de
soliddo e de sobrecarga. Esta falta de suporte de outros familiares encontra-se
relacionada com o seu conhecimento limitado e com o receio das intercorréncias
(Lindstrom, Aman, Norberg, Forssberg, & Anderzén-Carlsson, 2017).

A necessidade de se desenvolver um cuidado culturalmente competente,
centrado na familia, manifesta ser também um foco de cuidado para a promocédo da
adesdo terapéutica na crianca com DM1. Estudos demonstram que a aproximagao
com o contexto sociocultural, e a personalizacdo de cuidados neste dominio se
assume como um maior envolvimento e como uma estratégia de suporte e de relacéo
com o enfermeiro, de maior compreensao e desenvolvimento de competéncias
necessarias a gestao terapéutica e adaptacéo facilitada (Klee, Thomas, Atkins, &

Ness, 2020). Tudo isto se relaciona com a necessidade de envolver a familia nos
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cuidados, e de personalizar os cuidados as suas caracteristicas socioculturais e ao

meio ambiente onde a mesma se integra.

1.2 A criangca em idade escolar com Diabetes Mellitus tipo 1

A crianca em idade escolar (6 i 11 anos) encontra-se no terceiro estagio de
desenvolvimento cognitivo de Piaget, que corresponde ao estagio operatorio-concreto
(Papalia & Feldman, 2013). Significa que faz uso do raciocinio indutivo partindo das
observacbes e da experiéncia, conseguindo solucionar problemas concretos e
determinar uma conclusdo geral, sempre relacionada com o presente (Papalia &
Feldman 2013). Por este motivo, a crianca em idade escolar, ndo possui capacidade
e maturidade cognitiva para perspetivar as sequelas futuras de uma ma gestdo da
DM1, sendo por isso essa responsabilidade exclusiva dos pais. As criancas podem
iniciar o processo de autogestdo, na medida em que conseguem através do
pensamento logico perceber que um sintoma leva a hipoglicemia, porém a sua
resolucao carece do suporte e apoio de um adulto (Silverstein et al., 2005). A crianca
através da observacéo e da experiéncia aprende progressivamente a monitorizar a
glicémia capilar, a administracao de insulina, preparacdo do material, e deste modo,
iniciar o seu processo adaptativo a doenca, sempre com 0 suporte e a supervisao
adequada (Silverstein et al., 2005; Phelan et al., 2018).

Este estagio de desenvolvimento marca o inicio da escolarizacdo e da
socializacdo (Papalia & Feldman, 2013), e é considerado um periodo critico para o
desenvolvimento do autoconceito (Rodgers, 2014). A evidéncia destaca a influéncia
do grupo de pares como fator que compromete a adesao terapéutica, uma vez que,
as criancas se podem sentir diferentes das outras (Pihoker et al., 2018).

Segundo Erikson a crianga em idade escolar encontra-se na fase industria
versus inferioridade, estando a aprender a ser ativos, produtivos, competentes e
orgulhosos pelos seus desempenhos. Esforcam-se para ser independentes, de
mostrar a si proprios e aos outros que conseguem fazer bem as coisas (Opperman &
Cassandra, 2001), porém, e apesar da necessidade das criangcas demonstrarem as
suas conquistas, varios estudos demonstram que uma responsabilizacdo na gestao
da DM1 de forma precoce, se traduz num inadequado controlo metabélico (Wysocki
& Greco, 2006), pelo que essa transicao para a autogestéo dos pais para o filho deve
ser realizada de forma gradual, consoante as competéncias e maturidade da crianca

(Arkan, Vural, Eray, & Eren, 2020). Uma vez que lutam pela independéncia e
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produtividade, as criancas em idade escolar sdo vulneraveis a situa¢cdes que possam
reduzir e comprometer o sentimento de controlo e poder (Rodgers, 2014). Por
exemplo, situacdes de incapacidade fisica, nao-aceitagdo pelos colegas,
hospitalizacdo e a doenca, podem ser considerados eventos aos quais as criancas
respondem com depressao, hostilidade ou frustracéo (Merck & McElfresh, 2014).
Deste modo, o crescimento e desenvolvimento das criancas, as suas
capacidades cognitivas e maturacdo emocional, influenciam a capacidade de lidar
com a prépria doenca e a capacidade de gestdo de uma doenca cronica, sendo por
isso necessario o desenvolvimento de um CCF e de elos de suporte a crianca/familia

para o seu adequado desenvolvimento e processo de adaptacdo a doenca cronica.

1.3 A crianga com Diabetes Mellitus Tipo 1 na comunidade

A crianga com doenca crénica vai interagindo de forma direta e indireta com os
varios contextos que compdem a comunidade, podendo esta interacdo ser inibidora
ou facilitadora do seu processo de transi¢do. E no contexto mais imediato & crianca,
que ela desenvolve os processos proximais, dos quais resultam os processos de
desenvolvimento, de aquisicdo de regras, comportamentos e estilos de vida (Benetti,
Vieira, Crepaldi, & Schneider, 2013).

Um dos contextos mais préximo e influente na crianca € o familiar, estando o
comportamento, a gestdo e adaptacdo da crianca a doenca cronica diretamente
dependente da resposta dos pais a mesma. Os conflitos familiares, a falta de apoio,
suporte e envolvimento dos pais, compromete a adaptacdo a doenca (Sparapani &
Nascimento, 2009), verificando-se que pais com dificuldades na aceitacédo da doenca,
com comportamento superprotetor, e que encaram a crianga como diferente,
apresentam uma maior dificuldade na promocao da adeséo terapéutica, um aumento
do risco de isolamento social e diminui¢cdo da autoestima (Pilger & Abreu, 2007). Além
da alteracdo na dinamica familiar, as condi¢cdes socioecondmicas da familia, o apoio
dos servicos de saude, podem representar barreiras na gestdo da DM1 da crianga,
aumentando o stress parental pela exigéncia e sobrecarga de cuidados da crianca
com doenga cronica no seio familiar (Wang, Choi, & Shin, 2020).

As criangas com doenca cronica devem frequentar a escola e ter direito a uma
formacao que garanta o pleno desenvolvimento da sua personalidade e integragéo
social, independentemente de sua condicdo de saude (Silva et al., 2020). A escola

representa um dos contextos mais influentes na transicdo e controlo metabdlico da
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DM1, uma vez que a crianga permanece neste grande parte do dia, sendo considerada
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como o contexto privilegiado para a
promocao da saude e dos estilos de vida saudaveis.

O envolvimento e o conhecimento da comunidade escolar sobre a DM1, de
forma a promover o suporte e apoio necessario a crianca, assume-se Como
fundamental neste contexto, porém, tanto os professores como a familia sentem
inseguranca no que diz respeito a gestdo da doenca (Silva et al., 2020). Verifica-se
em estudos, que o conhecimento da comunidade educativa sobre a DM1 é limitado,
dificultando a adaptacéo da crianga com DM1 na integracéo por exemplo de atividades
extracurriculares e préatica de exercicio fisico, sem esquecer, o normal controlo
glicémico e a resposta a intercorréncias (Silva et al., 2020). As criangcas com DM1
enfrentam muitos desafios e barreiras na escola, que podem resultar em depressao,
stress, diminuicdo do desempenho escolar e diminuicdo da qualidade de vida
(Pansiere & Schutz, 2015; Goss et al., 2018). Promover um ambiente escolar seguro,
torna-se assim imperativo, também porque, este contexto apresenta um elevado
potencial para influenciar outros microssistemas, como é o caso da familia e dos
amigos.

O conhecimento dos amigos sobre a patologia e o convivio com outras criancas
com a mesma patologia pode ser um fator protetor (Goss et al., 2018). As criancas
com DM1 devido as necessidades de monitorizacdo, vigilancia da doenca e
particularidades do seu autocuidado, estdo frequentemente em risco de estigma,
intimidacdo, exclusdo e bullying (Andrade & Alves, 2018). Apresentam maior
dificuldade na integracdo social, um menor apoio dos pares, S40 propensos a ter
menos amigos, 0 que consequentemente o0s conduz ao isolamento e menor
participacdo em atividades sociais (Andrade & Alves, 2018). O apoio dos amigos,
facilita a adaptacdo a doenca, na medida que para um crescimento saudavel a crianca
necessita de socializar, conviver com 0s seus pares, além de se constituirem como
parceiros na vigilancia e identificacdo de intercorréncias. Os amigos estdo presentes
na escola, nas atividades de lazer, na vizinhanca, e em muitos outros contextos
comunitarios. Estudos demonstram que a maioria das criangas com DM1 tem
vergonha ou receio de transmitir o diagnéstico aos amigos, porém que o desejam fazer
para minimizar constrangimentos relacionados com a gestao da DM1 e a alimentacao

(Sparapani, Borges, Dantas, Pan, & Nascimento, 2012).
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A articulacdo entre os contextos da crianca/familia é bastante relevante no
processo adaptativo da crianca e familia a doenca crénica, na medida em que confere
0 suporte comunitario, a reducdo de barreiras, pontos criticos, e a preparagado

necessaria a transicao segura.

1.4 Referéncial Teorico de suporte a intervencao de Enfermagem em
Pediatria

A elaboracéo deste relatorio foi sustentado em teorias, modelos e filosofias de
cuidados que suportam a enfermagem de saude infantil e pediatrica. A enfermagem
centra a sua agcao em quatro conceitos principais, denominados de conceitos meta
paradigmaticos, que sdo nomeadamente a pessoa, a saude, o ambiente e a
enfermagem (Regulamento n® 351/2015). O ambiente envolvente a crianga/jovem vai
convergindo e influenciando os outros conceitos, proporcionando estimulos que
podem ser facilitadores ou inibidores da maximizagdo da saude da crianca/jovem
(Regulamento n° 351/2015). Neste sentido o EEESIP, tem como foco de atencédo a
interdependéncia crianca/jovem/familia e o ambiente, considerando os fatores
protetores e stressores que |lhe estdo associados, numa Gtica de cumprimento dos
padrées de qualidade dos cuidados especializados em enfermagem de salude da
crianga e do jovem (Regulamento n® 351/2015), e igualmente de cumprimento do
regulamento de competéncias de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica (Regulamento n° 422/2018).

Em concordancia est4 a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano
de Urie Bronfenbrenner, que refere que o desenvolvimento infantil € o resultado da
interacdo entre a componente biolégica e contextual, na qual a crianca € parte
integrante do contexto ambiental onde esta inserida (Papalia & Feldman, 2013). Esta
teoria destaca que o desenvolvimento humano é sustentado por quatro niveis
dindmicos e inter-relacionados: a Pessoa, o Processo, o Contexto e 0o Tempo
(Bronfenbrenner, 2011). As caracteristicas da pessoa, sao consideradas produto e ao
mesmo tempo produtor do desenvolvimento, na medida em que a mesma vai
interagindo de forma ativa e participativa com o meio envolvente (Bronfenbrenner &
Morris, 1998). O processo diz respeito a esta interacao e relacéo bidirecional, ou seja
caracterizada pela reciprocidade entre a crian¢ca e o ambiente, devendo esta interacao
ser evolutiva em grau de complexidade para ser promotora de desenvolvimento
(Bronfenbrenner & Morris, 1998). O contexto € definido pelo ambiente no qual a
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crianca cresce e se desenvolve, sendo que nao é limitado a um dnico contexto mas
sim incorpora varios, que se conectam, que se encontram contidos uns nos outros e
gue vao convergindo e influenciando os processos (Bronfenbrenner, 2011). Posto isto,
a teoria descreve os contextos fazendo analogia a imagem das bonecas-russas para
representar que 0S contextos se encaixam uns nos outros e se influenciam.
Comecando do contexto mais proximo a crianca, destaca-se o Microssistema, o

Mesossistema, 0 Exossistema e o Macrossistema. O Microssistema é composto pelos

ambientes com o0s quais a cr ifaceto taced gomea a g e

familia, domicilio, a escola e os amigos. O Mesossistema compreende as interacdes
entre dois ou mais Microssistemas nos quais a crianga em desenvolvimento participa
ativamente (relagdes entre a casa, escola e vizinhanca; entre a familia, trabalho e a
vida social). O Exossistema refere-se a contextos nos quais se verifiqgue uma interacao
indireta com a crian¢a, mas que a influenciam, como por exemplo o trabalho dos pais.
O Macrossistema é referente a consisténcias de sistemas que influenciam todos os
contextos, tais como o sistema politico, econdémico, saude (Bronfenbrenner, 2011).

No fundo, estes sistemas constituem os contextos de uma comunidade, que
podem ser facilitadores ou inibidores das transi¢des. A familia € o Microssistema mais
proximo a crianca e por isso detém uma forte influéncia no seu crescimento,
desenvolvimento e no processo de gestdo e adaptacdo a uma doenca crénica.
Concomitantemente esta o facto de, na pediatria, se considerar a crianca e a familia
como o sistema alvo de cuidados, sendo por isso fundamental desenvolver um
Cuidado Centrado na Familia (CCF), descrito na literatura como uma teoria, um
modelo ou uma filosofia para a prestacéo de cuidados em pediatria (Smith, 2018).
Nesta, a familia é central e especialista, e por isso considerada como uma unidade
essencial no cuidado a crianca (Phiri, Chan & Wong, 2020).

O CCF é fundamentado numa parceria de cuidados mutuamente benéfica para
todos os intervenientes (Smith, 2018). Esta parceria possui como principios o respeito
e a dignidade; a capacidade de reconhecer a individualidade e as necessidades da
familia; a colaboragéo entre a familia e os profissionais; a negociacdo para a tomada
de decisdo; a comunicacdo aberta e honesta; e a relacdo de ajuda (Smith, 2018),
também denominados pelo Institute for Family Centred Care como conceitos que
permitem a operacionalizacdo do modelo (Phiri et al., 2020). No que respeita a
participacdo da familia nos cuidados, os mesmos autores referem que é importante

gue a esta seja uma opc¢ao, negociada, permitindo igualmente o desenvolvimento de
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competéncias no cuidar em situacdes de especial complexidade, na promocéo da
vinculacdo e da parentalidade. O objetivo é que 0s pais se sintam como parte da
equipa, parceiros no cuidado a crianga, e quando tal acontece a comunicacéo e a
colaboracédo é mais eficaz (Giroux, Wilson & Corkett, 2019).

As caracteristicas culturais, os valores e as crencas da familia a respeito da
doenca crénica e suas causas, a estrutura familiar, as préticas de educacgéo, e as
questdes espirituais podem condicionar a resposta da familia a doenca cronica
(Docherty, Barfield, Thaxton, & Brandon, 2014). Para adotar um CCF os profissionais
precisam de assumir um comprometimento em relacéo a esta filosofia de cuidados,
conhecimento cultural e sensibilidade, considerando a crianga e a familia como
especialistas das suas préprias necessidades, valorizando o conhecimento e a
experiéncia dos pais no cuidado a crianca (Coyne, Holmstrom & Séderbéack, 2018). O
CCF aumenta a probabilidade de alcancar os objetivos de salude e de educacao de
uma crianca (Giroux et al., 2019), uma vez que a familia é central para o seu bem-
estar, é sindbnimo de conforto, de seguranca e protecdo, principalmente durante
experiéncias que podem ser traumaticas e stressantes (Shields, 2015).

O aparecimento de uma doenca cronica, como é o caso da DM1, que requer
uma vigilancia continua, administragfes de insulina por meio de técnicas invasivas e
dolorosas, a consequente hospitalizacdo no momento do diagnostico e em situacdes
de agudizacdo da doenca, € geralmente acompanhada por uma emocionalidade
negativa por parte da crianca e familia, presenciada por sentimentos de medo, perda
de seguranca, angustia, dor e sofrimento (Merck & McElfresh, 2014). Estas situacfes
geradoras de stress, podem quando geridas de forma inadequada, dar origem a
traumas, por vezes com um carater irreversivel, e afetar o normal desenvolvimento da
crianca (Shah, Jerardi, Auger, & Beck 2016). Ao se desenvolver um CCF promove-se
o desenvolvimento de Cuidados Nao Traumaticos (CNT), que tém como objetivo
prevenir o dano (Matziou et al., 2018). A par de tudo isto, esta a Convenc¢ao sobre os

Direitos da Crian-a (CDC) que refere que 0t

considerar O superior i nteresse da <crian- a
Crianca [UNICEF], 1990, p.2), que se deve i . . . garanti rsegpada e st a
dos pais...o0o (UNI CEF, 1990, p.3) e ainda a

adequada aos pais e aos tutores legais no desempenho de suas fun¢des na educacao
dacri an-ao (UNI CEF, 1990, p. 6).
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O EEESIP atua no sentido da melhoria dos cuidados, aumenta a confianca, a
satisfacdo, minimiza a ansiedade da crianca e familia (Coyne et al., 2018), tornando-
se 0 CCF uma intervencéo facilitadora e protetora do processo de transi¢céo. A par do
exposto, esta o facto da diade crianca/familia vivenciar varios processos de transicao,
pelo que se optou pela Teoria de Médio Alcance de Afaf Meleis, das Transicdes
como a teoria que ird acompanhar e orientar este percurso de formacao.

As transicoes englobam todos os processos de vida de uma pessoa e
correspondem a passagem de um estado de estabilidade para outro igualmente
estavel, durante a qual a pessoa vivencia desequilibrio, incerteza, conflitos
interpessoais e perturbagdes (Chick & Meleis, 2010; Schumacher & Meleis, 2010).
Essa transicdo pode estar relacionada com processos de desenvolvimento,
situacionais, organizacionais ou de saude-doenca, e sao definidas como fases
dindmicas, marcos e pontos de viragem que requerem tempo, adaptacdo e
desenvolvimento (Schumacher & Meleis, 2010).

Proporcionar transicdes seguras torna-se desafiante, uma vez que, 0
enfermeiro define intervencdes e estratégias que melhorem a qualidade de vida,
facilitando a transicdo, diminuindo o risco e a vulnerabilidade inerente ao proprio
processo (Costa, 2016). O Enfermeiro atua de forma holistica em todas as dimensées
do cuidar, sendo importante caracterizar a transi¢cao, as suas condic¢des, indicadores
de processo e de resultado, para definir terapéuticas de enfermagem facilitadoras do
processo (Im, 2014). Assim, as transicdes podem ser caracterizadas quanto ao tipo
(desenvolvimento, situacionais, de saude-doenca, organizacionais), aos padrbes
(isoladas, mdltiplas, sequenciais, relacionadas ou néo) e as propriedades (se a pessoa
estd consciente, envolvida, se experiencia o processo de mudanca e de diferenca
implicita) (Im, 2014; Costa, 2016). As condicdes das transicfes sdo importantes na
avaliacdo e planeamento da intervencdo de enfermagem, na medida em que
perspetivam um cuidado personalizado e individualizado, tendo em conta as
condicdes pessoais, determinantes de saude e condicbes ambientais que facilitam a
transicdo ou que a podem comprometer, igualmente numa dimenséo antecipatoria
(Meleis, 2015). O ambiente, € inseparavel da pessoa e dos seus processos de
transicéo, pelo que a intervencdo do enfermeiro tem como objetivo promover, manter,
regular ou alterar o ambiente e/ou 0s processos de vida das pessoas para efetuar
mudanc¢as em qualquer um ou em ambos (Meleis, 2012). Os indicadores de processo

(sentir-se conectado, interagir, relacionar-se, estar localizado, desenvolver confianca
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e autocuidado), permitem ao enfermeiro realizar avaliacdes e intervengdes precoces
em prol de resultados favoraveis, demonstrados com os indicadores de resultado (Im,
2014).

Meleis define transicbes ineficazes ou prejudiciais como as que levam a
insuficiéncia de papéis e definiu insuficiéncia de papéis como qualquer dificuldade no
conhecimento e/ou desempenho de um papel, ou de sentimentos e objetivos
associados ao comportamento conforme percebido pelo proprio ou por outras pessoas
significativas (Meleis, 2010a). Uma transicdo bem-sucedida implica conhecimento
para o desenvolvimento de novas competéncias e comportamentos para gerir a
transicdo e portanto redefinir a sua identidade; a continuidade dos cuidados e
envolvimento (Meleis, 2010a; Im, 2014; Bonati, 2020; Mackie, Fournier, Swan, Marelli,
& Kovacs, 2019). Desta forma, o enfermeiro avalia, suplementa, mobiliza e promove
um ambiente saudavel a transicéo (Costa, 2016).

A crianca em idade escolar com DM1 e sua familia, vivenciam varios tipos de
transicdes, nomeadamente de desenvolvimento, de salude-doenca e situacional. De
desenvolvimento, uma vez que a crianga se encontra num periodo marcado pelo inicio
da socializacdo e da escolarizacdo. De saude-doenca pelo diagndéstico de uma
doenca crénica, e situacional pela vulnerabilidade relacionada com o processo de alta
hospitalar e regresso ao domicilio/escola (Meleis, 2015). Sdo assim transicbes
multiplas, que ocorrem de forma relacionada e em simultaneo. Como fatores inibidores
a transicdo destacam-se os procedimentos dolorosos, a falta de conhecimento da
crianca e familia, a hospitalizacdo decorrente do processo de doenca, o stress da alta
e o défice de articulacdo com a comunidade. O enfermeiro neste sentido desenvolve
uma intervencao redutora destes stressores, promovendo a capacitacdo da familia a
gestao terapéutica; promovendo a articulacdo com a comunidade, para garantir um
ambiente seguro e facilitador da continuidade de cuidados apdés a alta. Como
indicadores de processo, define-se o envolvimento da crianga e familia/cuidador e
profissional no processo de adesdo terapéutica, a capacitacdo a DM1, a confianga, 0
sentimento de suporte e o bem-estar. Por ultimo, os indicadores de resultado
culminam no conhecimento, envolvimento, mestria e na continuidade de cuidados fora

do contexto hospitalar.
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2. PERCURSO DE ATIVIDADES E APRENDIZAGENS
SIGNIFICATIVAS

Procuro neste capitulo espelhar o percurso de atividades desenvolvidas
durante as 18 semanas de estagio, numa otica de reflexdo para o desenvolvimento
de aprendi zagens e de constru-«o do
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica. Neste sentido, os dois objetivos gerais
que trilharam este percurso de aprendizagem, que se encontram em consonancia com
a problematica e o referencial teorico selecionado, servirdo também neste capitulo de
matriz organizadora, definidos aqui como subcapitulos.

O primeiro subcapitulo diz respeito ao desenvolvimento de uma pratica
especializada, nos varios contextos de prestacdo de cuidados a crianca/familia, em
resposta as transicdes do seu ciclo de vida. O segundo subcapitulo encontra-se
intimamente relacionado com o contexto de estagio no meu local de trabalho, no qual
se desenvolveu uma proposta de um programa promotor da transicdo segura da
crianca em idade escolar com DM1 para a comunidade, para dar resposta a
problematica identificada e a melhoria da qualidade dos cuidados. Este objetivo
apesar de mais especifico para o meu contexto de trabalho, também me acompanhou
em todos os contextos, no sentido da articulacao intersetorial, de transi¢cao segura, de
suporte a familia e crianca apés a alta hospitalar. Assim, segue-se a descricdo e a
analise das atividades desenvolvidas, organizadas de acordo com os objetivos gerais

definidos.

2.1 Desenvolver competéncias de enfermeiro especialista de nivel
avancado, com seguranca e competéncia a crianca e familia, com
vista a maximizacdo da sua saude e em resposta as transi¢fes do

ciclo de vida, nos varios contextos em gque se encontrem.

A maximizacdo da saude de uma crianca esté relacionada com o processo de
otimizacdo da saude, adequacdo da gestdo do regime e da parentalidade
(Regulamento n°422/2018). A otimizacdo da saude por sua vez esta intimamente
interligada com a satisfacdo das suas necessidades ao longo do seu crescimento e
desenvolvimento, com a promog¢ao da saude, a prevencgdo da doenca, o tratamento e

a recuperacao, respeitando os principios da proximidade, da capacitacao, dos direitos
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da crianca numa perspetiva holistica, ética e culturalmente sensivel (Regulamento n°
351/2015).

Os Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem de
Saude da Crianca e do Jovem, referem que a saude de uma crianca € o resultado de
um processo dinamico e continuo, variavel no tempo, que traduz a importancia da
potenciacdo do crescimento/desenvolvimento da crianca/jovem, tal como a sua
adaptacao as transicbes normativas e/ou acidentais, através da otimizacéo do estado
de bem-estar fisico, psicoldgico, intelectual, social e espiritual, que estando presente
permite a criangca/jovem conseguir alcancar todo o seu potencial (Regulamento n°
351/2015).

O Enfermeiro Especialista na préatica de cuidados especializados e de nivel
avancado, na mobilizacdo das competéncias, e no cumprimento da misséo e visao
dos padrbes de qualidade, é promotor da passagem pelos varios processos de
transicao e da transi¢céo segura dos mesmos. Ao longo destas 18 semanas de estagio,
véarias foram as atividades desenvolvidas para a promocéo de transi¢cdes seguras,
para a mobilizacdo de recursos favoraveis as transi¢cdes, desenvolvendo intervencdes
promotoras, facilitadoras, minimizadoras e até mesmo adaptativas, huma otica de
bem-estar, de normalizacéo, de reducao das dificuldades, de adaptacéo e portanto de
maximizacdo da saude da crianca/jovem.

Porque estamos em tempos pandémicos, destaco desde j4 a transicédo
organizacional, referente a alteracdes na estrutura, dindmica e politicas de cuidados
(Schumacher & Meleis, 2010). A pandemia, Covid-19, tem exigido uma transi¢cao
organizacional, que acarreta sentimentos de inseguranca, stress ndo so por parte dos
profissionais mas também por parte da crianca/familia. Posto isto, foram varias as
situacdes em que assumi o papel de educador para a saude, por exemplo, através da
instrucdo quanto a colocacao correta da mascara, quanto a desinfecdo das maos tanto
da crianca como do familiar; quanto a distribuicdo de instrumentos de apoio e fixacdo
de documentos informativos, de sensibilizacéo e prevencgéao da infecéo pelo Sindrome
Respiratorio agudo grave Coronavirus-2 (Sars-Cov 2); contribuindo igualmente para a
definicdo de planos de cuidados adaptados ao contexto pandémico, caracterizado por
mudancas de circuitos, de normas e praticas. Ainda neste dominio foi atualizado o
guia de acolhimento no Centro de Desenvolvimento, adaptado a este periodo

pandémico (apéndice Ill) e promotor de um ambiente de cuidados seguro e informado.
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As transicdes de desenvolvimento estdo relacionadas com as respostas e
comportamentos das pessoas quando experienciam mudancgas que ocorrem durante
o ciclo de vida (Kralik, Visentin, & Loon, 2010; Schumacher & Meleis, 2010). Sao
exemplos de transicdes de desenvolvimento, as proprias mudancas decorrentes do
processo normal de vida da crianca e jovem, que se encontra em desenvolvimento
fisico, psicoldgico, cognitivo, emocional; e ainda as transi¢des relacionadas com a
mudanca de papel tais como a maternidade/paternidade (Schumacher & Meleis, 2010;
Meleis, 2015).

Franklin e Prows (2014) definem o desenvolvimento infanti como uma
mudanca e expansdo gradual, um progresso dos estadios mais simples para outros
mais avancados de complexidade, com progressdo das capacidades através do
crescimento, da maturacdo e da aprendizagem. Brazelton (2013) defende que o
mesmo € uma sequéncia de processos descontinuos, que se influenciam através de
multiplas dimensdes e de relacionamentos estabelecidos com o exterior da crianga.
Assume um carater multidimensional uma vez que sofre a influéncia de fatores
bioldgicos, psicologicos, ambientais e sociais, sendo por isso Unico para cada crianca,
ainda que com a existéncia de padrbes previsiveis (OE, 2010). Para avaliar o
crescimento e desenvolvimento infantil, o EEESIP deverd ter presente, quais 0s
marcos de desenvolvimento adequados a cada idade, os sinais de alerta, conhecer a
crianca/familia e estar atento a fatores de risco (DGS, 2013). O Programa Nacional de
Saude Infantil e Juvenil preconiza também a avaliacdo do desenvolvimento infantil
com recurso a escalas de avaliacdo como forma de detetar eficazmente areas do
desenvolvimento que possam estar afetadas, como meio orientador para o
profissional quanto a sua atuacao e planeamento, como meio promotor de cuidados
antecipatorios, tomada de decisao, sinalizacdo e garantia de um cuidado continuado
e articulado com a equipa multidisciplinar (DGS, 2013).

O Centro de Desenvolvimento ¢é direcionado para a promoc¢do do
desenvolvimento infantil em criangas até aos 5 anos de idade, com aplicacdo de
instrumentos de avaliacao, referenciagcdo para o Sistema Nacional de Intervencao
Precoce na Infancia (SNIPI), desenvolvimento e capacitacdo de intervencdes
facilitadoras do desenvolvimento e da adaptacéo a condi¢cdo de saude de cada crianca
e familia. Neste centro, nas consultas de desenvolvimento, as quais participei
ativamente, recorre-se frequentemente ao brinquedo terapéutico, ao jogo simbdlico, a

observacgio, comunicacéo e relacdo com a crianca e familia. E utilizado o modelo
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Developmental Individual difference Relationship based (D.l.R), que vincula o método
Floortime. Este modelo é descrito na literatura como um modelo baseado nas
diferencas individuais de cada criancga, na relagéo e interagdo com o meio envolvente
(Hierro & Abelenda, 2012). O método Floortime utiliza como intervencao terapéutica
primordial o brincar no chéo (Chaim & Costa, 2016). Através da brincadeira, avaliamos
e observamos a forma como a crianga brinca; abrimos circulos de comunicacgéo e
relacdo; entramos no mundo da crianca; conseguimos expandir de forma gradual a
brincadeira para a promocao de competéncias cada vez mais complexas, assim como,
promovemos a vinculacédo e a parentalidade (Chaim & Costa, 2016). Este método &
voltado para uma pratica especializada, pois envolve um CCF, um Cuidado N&o
Traumatico, a expressao de sentimentos e afetos manifestados por um conjunto de
emocles, a partiha e a comunicacdo, e avalia o desenvolvimento infantil
(Regulamento n° 420/2018).

No Centro de Desenvolvimento onde realizei o estagio, a equipa de
enfermagem considera que a aplicacdo de escalas de avaliagdo de forma
sistematizada, tende a padronizar as criancas em competéncias, com foco nas
competéncias que estdo afetadas e desvalorizando as restantes éareas de
desenvolvimento, e por isso procura que a aplicacdo de instrumentos de avaliacéo
seja realizada de forma discreta, para reduzir a ansiedade dos pais perante 0s scores
obtidos, para tornar a propria avaliacdo o mais fiel possivel, tendo em conta que a
crianca e a familia se encontram num meio totalmente diferente do seu. Uma das
escalas mais utilizada neste contexto € a Schedule of Growing Skills Il. Participei em
varias consultas, com recurso ao método floortime e com aplicacdo da Schedule of
Growing Skills 1l para avaliacdo do desenvolvimento infantil, tendo inclusive realizado
um estudo de caso com aplicacdo pratica da mesma (apéndice 1V), permitindo-me
além da aplicacdo da escala, avaliar, diagnosticar, identificar necessidades, planear,
intervir e articular. O EEESIP promove o desenvolvimento infantil (regulamento n°
422/2018) de todas as criancas, saudaveis ou portadoras de condicdo
cronica/necessidades de salde especiais, aproveita todos 0s contactos possiveis
para a sua concretizacdo, transmite orientacdes antecipatorias e estratégias que
possam ser facilitadoras do processo de transicao de desenvolvimento (Regulamento
n® 351/2015). O acompanhamento de criangcas com necessidades especiais é
frequente neste contexto, e a preocupacéo pela inclusdo na comunidade, de potenciar

capacidades e minimizar dificuldades proprias da condicdo de saude de cada crianca
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€ uma realidade. A referenciacdo ao SNIPI, a articulagdo com as escolas no sentido
de capacitar a comunidade educativa e a identificacdo de estratégias facilitadoras do
desenvolvimento no sentido da incluséo social e da normalizagédo/adaptacéo fez parte
da minha pratica de cuidados neste contexto. Recordo-me por exemplo de uma
crianca de 5 anos com limitacdo na motricidade fina, relacionada com antecedente de
Acidente Vascular Cerebral neonatal. Nesta consulta foi incentivada a realizacao de
jogos com picotados, pintura, contagem de feijdes, manipulacdo com legos mais
pequenos para treinar e promover competéncias ao nivel da motricidade fina. Como
estratégia facilitadora da transicao e cuidados antecipatérios, e numa o6tica de reducao
do stress futuramente em ambiente escolar, foram orientados os pais para iniciar o
uso do teclado do computador, podendo este ser um recurso futuro na escola. Outro
exemplo que me ocorre, diz respeito ao uso de lupas para leitura em crianca com
diminuicdo da acuidade visual, ou orientacdo para adiar o ingresso na escola de
criancas com limitacdes fisicas, cognitivas. Infelizmente por estarmos em tempos
pandémicos, as visitas as escolas ndo se concretizaram, porém foram varios os
contactos por telefone e correio eletrénico com escolas, terapeutas, instituicdes de
apoio e familiares de criancas.

Ao nivel dos cuidados de saude primarios, numa UCSP, observei e participei
ativamente nas consultas de saulde infantil. Nestas consultas, a avaliacdo do
crescimento e desenvolvimento infantil sdo parametros de carater obrigatorio, com
registo no Sistema de Cuidados de Saude Hospitalares (S.Clinic) e Boletim de Saude
Infantil e Juvenil. Nas consultas, era utilizada como escala de avaliagdo do
desenvolvimento a Mary Sheridan Modificada até aos 5 anos de idade, que permite
avaliar a postura e motricidade global, visdo e motricidade fina, audicdo, linguagem,
comportamento e adaptacao social (OE, 2010). A sua aplicacdo é facil, considerada
fiAvel, precisa, e encontra-se integrada no sistema informatico de registos de
enfermagem, S.Clinic.

N&o podemos esquecer que a aplicacdo de escalas para a avaliagdo do
desenvolvimento, nos permite uma apreciacdo com base nos padrées de referéncia
Anor mai so0 para a f,amasxqae aenestha deee sat avaliada s0h o
ponto de vista multidimensional, como por exemplo o contexto de vida do bebé e da
crianga/familia, a sua cultura, o nivel socioecondmico e educacional dos pais (OE,
2010). Por ser um contexto de atendimento a criancas/familias com grande

diversidade cultural e com niveis socioeconomicos muito dispares, este foi um
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exercicio frequente, com necessidade de avaliar as necessidades e fornecer
orientagfes antecipatérias ao desenvolvimento. Foi notério por exemplo a maior
necessidade de informacéo e suporte das familias imigrantes e que estas eram as que
realizavam menos questdes sobre os cuidados e intervencdes de desenvolvimento.
Este ponto relaciona-se com a vulnerabilidade sociocultural e econdmica que estas
familias enfrentam, com o0 acesso aos cuidados de saude, com risco de estigma, de
preconceito e de denuncia de ilegalidades. Associado a isto, estdo as muitas barreiras
comunicacionais, e a ainda parca sensibilidade multicultural de profissionais de saude
para uma prestacdo de cuidados culturalmente competentes. Um dos pontos criticos
identificados nestas consultas foi a comunicagéo, pela barreira linguistica existente,
recorrendo-se como estratégia ao inglés, ao Google tradutor e & comunica¢do ndo-
verbal. Ainda assim, o fato de estarmos em tempos pandémicos, com a exigéncia
institucional de permitir apenas a um dos pais estar presente na consulta, resultou na
identificacdo de outra barreira a transmisséo de cuidados antecipatérios, promog¢ao
do desenvolvimento e continuidade de cuidados, visto que em determinadas culturas
0 cuidado ao bebé/crianca é maioritariamente da responsabilidade materna. Esta
barreira prende-se com o fato de nas consultas o bebé/crianca ser maioritariamente
acompanhada pelo pai, por estar mais adaptado a nossa sociedade, por ter mais
facilidade na comunicacdo. Além das estratégias comunicacionais, era frequente a
entrega de folhetos e suportes informativos, traduzidos, como forma de promover a
continuidade de cuidados, garantindo que a informacdo transmitida ao pai era
recebida pela mée. Neste sentido verificou-se a necessidade de realizar um folheto
informativo sobre os cuidados ao coto umbilical do Recém-Nascido (RN), traduzido
para inglés (apéndice V).

Na UCIN a avaliacdo do desenvolvimento infantil é realizada sempre que
prestamos cuidados ao RN prematuro, através da presenca dos reflexos primitivos,
da avaliacdo do comportamento do RN e do desenvolvimento gradual das
competéncias do RN. Uma das preocupacdes neste contexto sdo as competéncias
oromotoras do RN para a alimentacdo, no sentido da sua avaliagdo, promocéao e
potenciagdo. Uma das atividades relevantes neste dominio foi a participagdo enquanto
formanda de duas ac¢bes de formacdo elaboradas por profissionais deste contexto,
uma delas relativamente a esta tematica e outra sobre os posicionamentos ao RN

prematuro. Estas formacfes, além de me permitirem rever conceitos, foram
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importantes para uma prestacdo de cuidados segura e fundamentada durante o
estagio.

Como descrito na literatura o desenvolvimento do Sistema Nervoso Central
(SNC) ocorre no meio intrauterino, protegido com um aporte continuo de nutrientes,
temperatura estavel e ritmos biologicos regulares. Ap0s 0 nascimento ocorre um
processo de maturacao neuronal até cerca dos 3 anos de idade, caracterizado por ser
uma fase vulnerdvel ao crescimento e desenvolvimento, com grande influéncia
ambiental (Papalia, 2013). O nascimento prematuro interrompe 0 processo de
desenvolvimento neuronal num meio 6timo e consequentemente exige o internamento
numa Unidade de Cuidados Neonatais, verificando-se uma sobrecarga de estimulos
sensoriais, documentada na literatura como sendo prejudicial para o seu
desenvolvimento (Coughlin, 2017). Cada experiéncia sensorial, proporcional ou
desproporcional no cérebro do RN causa uma resposta comportamental, que por sua
vez resulta em outra experiéncia sensorial (Altimier & Philips, 2013). Quando o RN
prematuro tem experiéncias sensoriais desproporcionais ao seu estagio de
desenvolvimento, o seu neurodesenvolvimento sera diferente de quando ele esta no
ambiente protetor do Utero (Altimier & Philips, 2013; Soleimani et al., 2020). Posto isto,
como facilitador e protetor do desenvolvimento neuronal, o EEESIP desenvolve uma
série de intervencdes redutoras dessa sobrecarga de estimulos sensoriais,
denominados de Cuidados Neuroprotetores, presentes no modelo de Cuidados
Centrados no Desenvolvimento Neonatal de Altimier e Philips (2013). Este modelo é
baseado na teoria Sinativa do Desenvolvimento Infantil de Als e procura suportar o
desenvolvimento neuronal e reduzir os stressores no cérebro em desenvolvimento
(Coughlin, 2017; Sathish et al., 2019; Griffiths, Spence, Loughran-Fowlds, & Westrup,
2019). Estes cuidados refletem que a qualidade da interacdo entre o RN, o cuidador
e 0 ambiente s&o o resultado da maturidade do SNC e organizagdo comportamental
do RN (Coughlin, 2017).

Na UCIN, durante a prestacéo de cuidados, os Cuidados Neuroprotetores eram
orientadores do desenvolvimento de intervencdes protetoras do sono do RN,
planeando cuidados atempadamente e coordenando 0s mesmos com 0s restantes
elementos da equipa multidisciplinar; da otimizacdo da alimentagcéo, avaliando as
competéncias oromotoras e adequando o método de alimentagdo (por gavagem em
sonda orogastrica, tetina, amamentacéo quando a mae esta presente e disponivel) as

competéncias e estado geral de saude do RN; do posicionamento do RN, mantendo-
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o em linha média, fletido e contido promovendo-se assim, o conforto, a protecéo e a
seguranca que seria conferida pelo meio intrauterino; da prestacdo de cuidados
protetores a pele; da promocéo da parceria de cuidados com a familia e inerente
possibilidade dos pais participarem nos cuidados, de se envolverem na tomada de
decisdo, sendo igualmente uma intervencdo promotora da vinculacdo e da
parentalidade; do desenvolvimento de intervengdes preventivas e minimizadoras da
dor e do stress, através do recurso a intervengdes ndo farmacologicas aquando dos
procedimentos dolorosos, dousodoipol voo e dos posi cij@edaament
promocao de um ambiente sensorial de apoio ao desenvolvimento. Neste ultimo, mais
uma vez, verificamos a influéncia do meio envolvente para a maximizagédo da saude.
Aqui o objetivo € tornar o ambiente da incubadora o mais semelhante possivel com o
meio intrauterino, e neste sentido ter cuidados com a luminosidade (tapando a
incubadora depois dos cuidados com protetores de luz); com os cheiros intensos (por
exemplo utilizando sabdo neutro sem cheiro, aguardando alguns segundos apés
colocacdo de desinfetantes, evitando perfumes muito intensos minimizando
experiencias olfativas negativas e promovendo positivas através do contacto com a
mae/pai); com a manutencdo de uma temperatura corporal adequada e constante;
com o toque (suave durante os cuidados, tendo atencéo a temperatura das maos); e
minimizando o ruido. O ruido é referido na evidéncia como o ponto critico a promoc¢ao
do desenvolvimento nas UCIN, ndo s6 pelo ruido provocado pelos profissionais, mas
principalmente pelos monitores e aparelhos tecnoldgicos fundamentais aos cuidados
(Coughlin, 2017; Sathish et al., 2019). Ainda assim, a preocupacgao pela sua
minimizacdo foi notéria durante o periodo de estagio, programando alarmes,
planeando cuidados de forma a evitar os ruidos das seringas infusoras, nao utilizando
o tampo da incubadora como prateleira de apoio e cumprindo a hora do siléncio.

No meu contexto de trabalho, de internamento hospitalar, comecei a visualizar
esta questdo do desenvolvimento e da sua promoc¢ao de uma forma mais interventiva
e critica, articulando com equipa multidisciplinar para fazer emergir estas
preocupacdes, desenvolvendo atividades promotoras do desenvolvimento através do
brinquedo terapéutico, dos cuidados nado traumaticos e através do empowerment dos
pais.

Ao longo deste documento, fiz mengdo a promocdo da parentalidade e da
vinculagdo como intervencao promotora do desenvolvimento infantil. A vinculagao tem

origem na teoria do apego, descrita por Bowlby, como sendo o vinculo/ligacdo
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reciproco entre o bebé e a mée/pai, sendo que o apego promove a sobrevivéncia do
bebé (Papalia, 2013). Na UCIN, a promoc¢éo do vinculo foi desenvolvida permitindo
aos pais no horério da visita pegar no seu bebé ao colo, amamentar ou alimentar por
tetina sempre que a situacédo clinica o permitia. Foi ainda refletido com a equipa de
enfermagem a promocao do contacto pele com pele através do método canguru, uma
vez que ajuda o RN prematuro a fazer a transicdo da vida fetal para o meio
extrauterino (Papalia, 2013). Esse contato pele com pele é tranquilizador e reduz o
stress no SNC além de ajudar na autorregulacdo do sono e da atividade (Papalia,
2013). Com a pandemia, Covid-19, este método deixou de ser praticado
temporariamente na UCIN, porém, a literatura descreve beneficios a sua pratica que
superam o risco de infecdo pelo Sars-Cov-2, nomeadamente a promocao do
neurodesenvolvimento, a estabilizacdo das funcdes fisioldgicas, a diminuicdo do
sofrimento materno apds o nascimento e melhor eficacia no inicio da amamentacéo
(Hakimi, 2020). Verifica-se em estudos recentes que, com as devidas medidas de
precaucéao estipuladas pela OMS para minimizar o risco de infe¢éo pela Sars-Cov-2,
0s riscos no desenvolvimento, vinculacdo, perturbacdes psicologicas e stress
materno, sdo mais prejudiciais, que a utilizacdo do método canguru (lonio, Ciuffo &
Landoni, 2021). O papel do EEESIP é igualmente de reflex&o, partilha de evidéncia e
melhoria dos cuidados, mesmo em tempos controversos como 0 que vivenciamos, e
aguando do término do meu estagio esta era uma pratica em mudanca.

N&o s6 na UCIN se avaliou e promoveu o vinculo, igualmente nos Cuidados de
Saude Primarios, no Centro de Desenvolvimento, em contexto de urgéncia e de
internamento. O vinculo, a relagdo cuidador/crianca pode igualmente ser um forte
indicador de cuidados adequados e ou de risco associado a maus tratos. O fato de ter
sido orientada por EEESIP que pertencem ao Nucleo de Apoio as Criancas e Jovens
em Risco (NACJR), foi importante no sentido da reflexdo sobre sinais de alerta e
referenciacéo ao Nucleo.

A par da vinculagdo esta a promocao da parentalidade, definida por Meleis
como uma transi¢ao do tipo desenvolvimental e situacional (Meleis, 2010b). Do tipo
desenvolvimental uma vez que, como referido anteriormente exige um crescimento,
psicolégico, e uma mudanca de papel e de comportamento (Meleis, 2010b; Tralhdo et
al., 2020). Este tipo de transi¢do, acompanha mudancgas na vida da familia, da mée e
do pai, que podem influenciar a saude, e que podem ser perturbadas pelas condi¢cdes

em que a transi¢cao ocorre, como o significado do acontecimento, as expectativas, o
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conhecimento ou competéncia, o ambiente, o bem-estar fisico e emocional (Tralh&o
et al., 2020).

A Classificacéo Internacional para a Pratica de Enfermagem [CIPE] (Conselho
Internacional Enfermeiros, 2018) define a Parentalidade como a acto de tomar conta,
de assumir as responsabilidades relacionados com o ser mae/pai; de assumir
comportamentos facilitadores da incorporagédo de um RN na familia; de promover o
crescimento e desenvolvimento das criancas; e de cumprir as expectativas dos
individuos, familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel
parental adequados ou inadequados.

A promocgédo da parentalidade é uma intervencdo do EEESIP fundamental ao
desenvolvimento infantil e adequagédo do ambiente familiar, uma vez que promove
praticas parentais positivas, eficacia e satisfacdo parental, estimula a relacdo que os
pais tém com os filhos, promove o coping familiar, suporta emocionalmente os pais,
reduz o stress parental, traduzindo-se assim, em melhoria do contexto familiar onde a
crianca se desenvolve (Tralh&o et al., 2020).

O EEESIP neste dominio transmite cuidados antecipatorios, potenciadores do
crescimento e desenvolvimento infantil, da capacitacdo dos pais para o cuidado ao
RN/bebé/criancal/jovem e adolescente de forma gradual e adequada a condicdo de
saude, em todos os contextos de prestacéo de cuidados. Por exemplo nao é por estar
em contexto de urgéncia ou de internamento, que se desvalorizam as necessidades
identificadas que estao além do motivo de ida ao SUP ou do internamento. A titulo de
exemplo destaco o ensino sobre a administracdo de medicagcdo, a prevencao de
acidentes e o risco de infecdo, os cuidados com a seguranca e transporte da crianca,
a diversificacdo alimentar, a promocao do sono e do brincar. Também na associacao
gue acompanha os individuos com diabetes foram varias as intervencdes realizadas
neste dominio da parentalidade, tais como a promog¢ao da imunizacédo e de medidas
de controlo de infecéo, de sinais de alerta e recomendacdes as mesmas; cuidados
com a alimentacao e pratica de exercicio fisico.

A parentalidade é também definida por Meleis como uma transicéo situacional.
As transi¢cdes situacionais estdo relacionadas com a adicdo ou subtracdo de
pessoas, uma definicdo ou redefinicdo de papéis, um reajuste familiar com alteracéo
de papéis que podem gerar conflitos se ndo forem antecipados, reconhecidos ou
ignorados (Meleis, 2010Db).
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A parentalidade enquanto transicdo situacional esta relacionada com o
processo de adaptacao inerente ao nascimento de um filho que faz com que se inicie
uma nova fase de transi¢éo do ciclo vital da familia, movendo-se da fung&o conjugal
para a parental (OE, 2015). A adaptacéo a parentalidade € um processo de transicao
com riscos, uma vez que a qualidade da relacdo pais/filhos pode ser afetada ou
colocada em causa, sendo por isso necessario compreender o modo como 0s pais
experienciam a adaptagdo a este periodo de transicéo (OE, 2015).

No decorrer dos estagios, perceber como se sentiam 0s pais e como
experienciavam este processo de adaptacao fez parte da minha pratica de cuidados.
Identificar quais eram as dificuldades sentidas, se os pais estavam a conseguir
descansar, conciliar o seu papel conjugal com o parental e com o social, e inclusive,
se estavam a conseguir lidar com a adaptacdo de um novo elemento na familia,
sobretudo quando este nao é filho unico. Por exemplo, na UCSP uma méae fazia-se
acompanhar de um bebé e de uma crianca de 4 anos na consulta de saude infantil.
Uma das intervencfes mobilizadas nesta consulta foi a identificacdo de estratégias e
i di slcaustdn a mae, para que esta nova adicdo no seio familiar ndo fosse
prejudicial para a relacdo com o filho mais velho, tais como, despender tempo para
brincar e estar s6 com ele, envolve-lo nos cuidados ao irméo, evitar nas préximas
consultas de saude infantil do bebé trazer o irm&o, uma vez que o bebé vai requerer
mais atencdo, com a agravante de neste periodo pandémico apenas um dos pais
poder estar presente na consulta.

A transicao para a parentalidade nos RN prematuros na UCIN, é diferente, pelo
fato de muitas vezes ser acompanhada por sentimentos de desilusdo, culpa, medo
em relacdo a sobrevivéncia do RN e do seu processo de crescimento e
desenvolvimento. Tudo isto faz com que a experiéncia da maternidade seja diferente
da que havia sido idealizada (Shin & White-Traut, 2010), uma vez que néo 0s prepara
para receber um bebé mais fragil e os desvincula da imagem que idealizaram e
construiram em relacdo ao bebé saudavel e de termo (Santos & Teixeira, 2017).
Transmitir apoio emocional e promover apoio espiritual se o desejarem; estar
disponivel para ouvir; comemorar com 0s pais as pequenas vitorias do seu RN;
promover o suporte e valorizar o papel dos pais na recuperacédo do RN, através das
visitas, do envolvimento nos cuidados, do incentivo & amamentagdo e quando esta
ndo € possivel a alimentacdo com leite materno, foram algumas das intervencgdes

mobilizadas ao longo da minha prestacao de cuidados no servigco de neonatologia.
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Outro tipo de transicéo situacional, e que de certa forma se relaciona com a
adaptacao a parentalidade é a admisséo hospitalar e a alta, por serem situacfes que
tornam os pais vulneraveis, pela inseguranca e pelo sentimento de impoténcia perante
uma experiéncia nova e inesperada (OE, 2015). A hospitalizacdo implica muitas vezes
uma crise de identidade parental com indefinicdo dos papéis, do que podem/devem
fazer e do que os profissionais esperam que facam (OE, 2015). Neste sentido surge
o planeamento dos cuidados com 0s pais, a negociagao, a capacitacao e a parceria
de cuidados inerente aos CCF, que se aplicam em todos os contextos.

A alta hospitalar e o regresso a casa € descrito como sendo um ponto critico
da transicao situacional, principalmente, quando estas sucedem de uma neonatologia
ou de um internamento com diagndstico de uma doenca crénica. Os pais verbalizam
uma ambiguidade de sentimentos, que se mantém com a alta e o regresso a casa,
sentindo-se despreparados e inseguros (Shin & White-Traut, 2010). Porém mesmo
com a preparacao para 0 regresso a casa, e 0 processo de capacitacdo inerente, a
literatura descreve que os pais de RN prematuros sentem uma desconexao abrupta
com o internamento no momento da alta (Balasundaram et al., 2021). A ideia de que
existe disponibilidade para retirar dividas com um membro da equipa apds o regresso
a casa, revela-se como sendo uma medida promotora de seguranca e suporte (Fraser,
2014). Neste sentido foi desenvolvida na UCIN uma proposta para o desenvolvimento
de uma consulta telefénica de Follow-up apds a alta do RN (apéndice V1), e no servico
de internamento pediatrico onde exerco func¢des, foi realizada uma proposta de um
programa promotor da transicao segura da crianca em idade escolar com DM1 para a
comunidade, a qual envolve igualmente uma consulta de follow-up 24h apés a alta e
intervencdes promotoras da articulagcdo com a comunidade (apéndice VII).

Falando em doenca crénica, destaco outro tipo de transicdo que ocorre de
forma inesperada no ciclo de vida da crianca/familia, denominada transicdo saude-
doenca. Como ja percebemos o aparecimento de uma doenca cronica ou aguda, com
necessidade de hospitalizacdo e/ou de adaptacdo a uma nova condi¢do de saude,
coloca em risco o desenvolvimento infantil, a parentalidade, a maximizacéo da saude
da crianca. A transicdo de saude-doenca esta relacionada com o aparecimento de
uma doenca aguda, de uma doenca crénica e agudizacdo da mesma, provocando um
periodo de desequilibrio no bem-estar (Meleis, 2010b; Schumacher & Meleis, 2010).

Estes processos de saude-doenca, sdo geralmente vividos com stress e medo pela
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crianca e pela familia, associado frequentemente ao desconhecido, ao sofrimento, a
dor e a perda (Diogo, Vilelas, Rodrigues, & Almeida, 2015).

A transicdo saude-doenca esteve presente em todos os contextos de estagio.
Na UCSP quando em consulta, as criancas apresentavam sinais de dificuldade
respiratoria, ictericia, ma progressado ponderal ou outros sinais e sintomas, com
necessidade de encaminhamento e orientagao para outros profissionais de resposta
mais adequada ao problema identificado. Nestas situag6es foi notorio o receio dos
pais com a possibilidade de os folhos terem se ser hospitalizados, também pelo fato
de estarmos em tempos de pandemia. Transmitir conforto, seguranca e confianca nos
profissionais foi fundamental, além de promover a comunicac¢ao intersectorial, através
de notificacdo no Boletim de Saude Infantil e Juvenil. No contexto de urgéncia, alertar
para este meio de comunicacado, quando referenciados do centro de saude foi uma
pratica bem-recebida, uma vez que maioritariamente este boletim ndo era visualizado
na triagem.

O servico de urgéncia, por ser um cont e x tlife sadiegd fie xi gi u u
conhecimento das doencas mais comuns para adequada resposta rapida. Foram
varias as situacfes clinicas de criancas com diferentes doencas com as quais me
deparei, desde criancas com anemia das células falciformes, diabetes mellitus tipo 1,
epilepsia, gastroenterites, infecdes respiratorias, condicdes de saude do foro
ortopédico e cirurgico, entre outros. O cuidado a crianca/familia que é portadora de
uma doenca crénica ja diagnosticada ou de uma crianca/familia com doenca crénica
com diagnostico recente é diferente, e houve esta necessidade de adequar a minha
intervencdo perante estas duas situacfes. Ainda assim, € no diagnostico de uma
doenca crénica que se experiéncia por parte da familia mais ansiedade, divida, medo
e muitas vezes negagao.

Identificou-se no SUPP e relacionado com a minha tematica, a necessidade de
desenvolver um instrumento de suporte informativo sobre a diabetes e a sua
fisiopatologia, de modo a dar resposta a algumas davidas da crianca/familia, que
possam surgir apos o diagndstico, que até podem ser abordadas pelo enfermeiro, mas
gue pela surpresa, ansiedade e davida caracteristica do momento néo € interiorizada
e percebida. Este suporte informativo foi elaborado também numa ética de promocéao
da esperancga, através da imagem selecionada para a sua apresentacdo, que nao
estando relacionada com a doenca, poderd transmitir calma, tranquilidade e

normalizacéo, e através de uma mensagem de apoio como ferramenta de suporte e
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parceria (Apéndice VIII). Ainda neste contexto, a equipa identificou a necessidade de
suporte informativo, tedrico, de apoio a pratica de cuidados. Esta necessidade prende-
se com o fato de em tempos pandémicos alguns elementos da equipa, peritos de
enfermagem, terem sido mobilizados, substituidos por outros menos experientes no
cuidado a crianca com DM1 neste contexto. Foram assim desenvolvidos varios guias
que se pretendem ser orientadores para a pratica de cuidados a crianga com diabetes
neste contexto (apéndice 1X), e partiihados com a equipa documentos cientificos. A
par de tudo isto, foi também desenvolvida uma proposta para um projeto de carater
institucional, cujo objetivo é a criacdo de uma equipa dinamizadora de suporte a
crianga/jovem com DM1 e familia, de forma a promover uma transicdo segura da
crianca com diabetes entre niveis de cuidados, intrainstitucional e extrainstitucional
(apéndice X).

Em todo o tipo de transi¢cdes do ciclo de vida da crianca/familia, o EEESIP
desenvolve intervencdes facilitadoras ao processo de transicao. Adicionalmente ao
gue se foi mencionando destaco o CCF, os CNT, a relacao terapéutica, a comunicacéo
e a continuidade de cuidados.

Ao longo deste relatorio ja por varias vezes foi feita referéncia ao CCF, atraves
do envolvimento da familia nos cuidados, da sua colaboracéo e parceria, mantendo-a
informada, negociando, capacitando-a para a maximizacdo da salude da
crianca/jovem/adolescente e garantindo a sua tomada de deciséo.

Os CNT tém como objetivo evitar ou minimizar lesées e dores, controlar a dor,
preparar a crianga antes dos procedimentos e tratamento, permitir escolhas e
promover o envolvimento da crianc¢a no cuidado (Hockenberry & Barrera, 2014). Neste
dominio de intervencdo, estd a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da
crianca/jovem (Regulamento n° 422/2018), pelo que foram mobilizadas estratégias
farmacoldgicas e ndo farmacolégicas para o alivio da dor em todos os estagios.
Destaco o desenvolvimento de um procedimento sectorial de administracdo da
sacarose a 24% ao RN e latente realizado na UCSP, uma vez que neste contexto esta
estratégia ndo farmacolégica ndo era aplicada (apéndice Xl). Ainda no ambito dos
CNT, além da gestdo da dor que sera abordada em mais pormenor noutro capitulo,
destaco a promocéo do conforto. Importa aqui abordar uma experiéncia de estagio,
vivenciada na UCIN, relacionada com a prestagao de cuidados em fim de vida a um
bebé internado e acompanhado pela equipa de cuidados paliativos da instituicao.

Neste caso em concreto a gestao da dor e a promocao do conforto, além da satisfacéo
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das necessidades do bebé, eram o pilar da minha atuacdo, sem esquecer que a
familia se encontra numa fase de preparacdo para uma transicdo situacional
relacionada com o luto e a perda. Neste sentido o apoio emocional a familia, a
promocdo da relacdo de ajuda e empatia pelo sofrimento, o respeito pelas suas
escolhas (de nem sempre irem visitar o bebé, ou de recusarem contactos telefénicos
do servico relacionados com a progressao, ou nao do estado de saude), a promogao
do conforto e tranquilidade em relacdo aos melhores cuidados prestados, a
disponibilidade para permanecerem com o bebé fora do horario da visita se assim o
desejassem, foram alguns dos cuidados prestados.

No que toca a relacao terapéutica com a crianca, minimizadora do stress toxico,
e porque as condicBes atuais com a pandemia a dificultam ndo s6 pelo uso de
Equipamento de Protecdo Individual, mas também pela quase inexisténcia de
brinquedos nos contextos de estagio, ressalto como intervencdes colocadas em
pratica o recurso a desenhos nas batas, o brincar ao faz de conta, a adequacédo da
linguagem a idade da crian¢a, o desenvolvimento da comunicag&o ao mesmo nivel da
crianca, e ainda permitindo que a crianca se fizesse acompanhar de um brinquedo
préprio, servindo igualmente de elo de ligacdo e comunicacao.

A continuidade de cuidados, foi igualmente uma estratégia de intervencéo

facilitadora das transicbes e que procurei no decorrer dos estagios envolver nos
cuidados, ndo sO através da comunicagdo intersectorial, com notas de alta,
notificacdes no Boletim de Saude Infantil e Juvenil mas também através dos registos
de enfermagem em S.Clinic ou em suporte papel como ainda se verifica na UCIN onde
decorreu o estagio. Relacionado com a continuidade de cuidados encontra-se a
proposta de um programa, desenvolvida no meu contexto de trabalho, em servico de

internamento, que irei explanar no proximo capitulo.

2.2 Desenvolver estratégias de intervencdo promotoras de suporte a

familia da crianca com DML1 e da articulagcdo com a comunidade.

No ambito do desenvolvimento de intervengdes promotoras de suporte a familia
da crianca com DM1 e da articulagdo com a comunidade, destaco quatro contextos
de estagio importantes para a mobilizacdo e concretizacdo deste objetivo, que sdo
nomeadamente o SUPP, o servigco de internamento de Pediatria, a consulta externa

de endocrinologia e a associacdo que acompanha os individuos com diabetes.
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O SUPP por ser um contexto de impacto inicial da crianca/familia com o
diagnostico da DM1 faz com que, muitas vezes 0s pais se sintam vulneraveis,
colocando em causa 0 seu papel parental e por isso culpabilizando-se pelo
diagnoéstico. Como referido no capitulo anterior, foram desenvolvidas intervencdes de
suporte, uma vez gque nesta fase inicial do diagnéstico, o papel do EEESIP é mais
direcionado para o apoio emocional, o suporte, a promoc¢ao da esperanca, a relacéo
de ajuda, o reforgo positivo em relacdo ao papel parental e a desmistificacdo para a
etiologia do diagnostico, para depois numa fase posterior, se iniciar o processo de
capacitacao relacionada com a gestao terapéutica da DM1. Transmitir seguranca nos
cuidados prestados e promover um ambiente terapéutico seguro foi também uma
preocupacao, visto que igualmente nesta fase do diagndstico a crianca se encontra
hemodinamicamente instavel, e por vezes em risco de vida. Neste sentido os guias
de orientacdo para a pratica elaborados e os artigos disponibilizados para consulta,
procuram além de reduzir lacunas no conhecimento, minimizar o erro e promover uma
pratica segura.

A associacdo que acompanha os individuos com diabetes, permitiu a
mobilizacdo de competéncias na promocdo da gestdo terapéutica a
crianca/jovem/adolescente com DML1 e sua familia. Por ser uma associagéo que cuida
da crianca com diabetes e familia ao longo de todo o seu crescimento e
desenvolvimento, com transicdo posterior para a idade adulta e com promocédo de
cuidados antecipatoérios e intervencao precoce ao longo do ciclo vital, torna esta
experiéncia de estagio muito enriquecedora. O fato de ser uma instituicdo de cuidados
de carater comunitario, dedicada ao suporte, controlo e vigilancia da salde da crianca
e adulto com DM1, permitiu a identificacdo de estratégias, as quais poderei incluir na
minha intervencao de cuidados com vista a articulacdo e continuidade, tais como, 0s
cursos destinados a comunidade educativa, a profissionais de salde, cuidadores e 0s
campos de férias.

O servigo de internamento de pediatria, durante o qual surgiu a oportunidade
de observar e participar numa formacdo, na consulta externa de endocrinologia,
referente a colocacdo de um sistema de infusdo subcutéanea de insulina e inerente
capacitacdo para a gestao terapéutica a um adolescente e sua familia. A passagem
pela consulta de endocrinologia foi igualmente relevante sob o ponto de vista da
promocéao de continuidade de cuidados e articulagdo, uma vez que o internamento de

pediatria onde se desenvolveu a proposta de um programa promotor da transicao
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segura da crianca em idade escolar com DM1 para a comunidade, articula diretamente
com esta consulta. Deste modo foi possivel, partilhar a problematica, os objetivos da
proposta a desenvolver e definir linhas de comunicacéo e articulagdo com a equipa.

2.2.1 Proposta de um programa promotor da transicdo segura da crianca em
idade escolar com DM1 para a comunidade

A proposta que se apresenta (apéndice VII) emergiu de uma necessidade
identificada na pratica clinica. Fundamenta-se na experiéncia profissional associada
as necessidades que a crianca com DM1 e sua familia enfrentam, nos beneficios que
a evidéncia cientifica descreve e nos resultados obtidos na Revisdo Scoping realizada
com vista a identificar e mapear as intervencgdes facilitadoras na transicdo segura da
crianca em idade escolar com DM1 para a comunidade (apéndice Il). Encontra-se
ainda suportada pelos Padrbes de Qualidade dos Cuidados Especializados em
Enfermagem de Saude da Crianca e do Jovem (Regulamento, n® 351/2015); pelo
Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (Regulamento
n°140/2019) no sentido da melhoria da qualidade dos cuidados e do desenvolvimento
profissional; e pelo Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Saude Infantii e Pediatrica (Regulamento
n°422/2018) que orienta a intervencdo do enfermeiro especialista, maximizando a
saude da crianca e promovendo o cuidado da crianca em situacdes de especial

complexidade.

Identificac&o do problema

A literatura descreve que a DM1 traduz custos econdmicos para a saude em
Portugal e que uma gestdo inadequada, associada as comorbilidades que a
perseguem e assombram, acrescentam custos com a hospitalizacéo e a necessidade
crescente dos servicos de saude (SPD, 2016). Implica uma gestdo terapéutica
complexa, da qual faz parte a vigilancia e monitorizagdo da glicémia ao longo do dia,
a administracdo de insulina frequente, educacao, capacitacdo da crianca e familia, e
um sistema de suporte dos servicos de saude e da comunidade eficientes (ADA,
2017). Por causa destes desafios diarios, o tratamento eficaz da diabetes requer, total
dedicacgéo e envolvimento dos pais, e progressivamente da crianga; assim como dos

profissionais e cuidadores (Schiaffini et al., 2020).
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Para uma transicao segura da criangca com DM1, a familia necessita aquando
do internamento de adquirir conhecimentos sobre a patologia, para desenvolver uma
série de competéncias de modo a atestar de forma segura a sua gestédo terapéutica
(Tong, Qui, & Fan, 2021). O internamento representa o primeiro contexto, no qual se
inicia este processo de capacitacdo para a gestdo da DM1, promotor da autonomia
para a posterior alta e portanto para o regresso a comunidade. O enfermeiro é
facilitador do processo de transicdo na medida em que desenvolve cuidados
antecipatorios, identifica os pontos fortes, fracos e criticos da transicéo; trabalha em
parceria com a familia; desenvolve uma suplementacdo de papéis, através da
educacao para a saude e empowerment da familia/crianca; e promove a articulacéo e
coordenacao de cuidados (Meleis, 2015). Porém muitos sdo os desafios e barreiras
gue se colocam a transicdo segura, nomeadamente as falhas de comunicacao entre
contextos de cuidados; o défice de conhecimento sobre a gestéo terapéutica da DM1
entre os profissionais de saude, contextos e consequentemente, as falhas no
processo de capacitacdo e suporte a crianca/familia; a quebra na responsabilidade e
envolvimento, relacionada com a ineficaz coordenacdo de cuidados, gestdo de
recursos e tempo, ndo se assegurando que recursos estardo disponiveis para o cliente
no momento da transicéo; e ainda a elevada carga de trabalho dos profissionais (Joint
Comission, s.d.; Ferrito, 2017). Bahr e Weiss (2019) acrescentam ainda a inexisténcia
de um profissional que assuma a lideranca neste processo e coordenacdo e que
garanta a continuidade de cuidados.

Por sua vez, Bonati (2020) identifica como fatores facilitadores da transicao
segura o envolvimento dos familiares e profissionais, 0 conhecimento necessario para
a gestdo da nova condicdo de saude e a continuidade de cuidados. Promover a
continuidade de cuidados a crianca com DML1 e familia, planeando de forma atempada
a alta hospitalar, contribui para a qualidade de vida, suporte, adesao terapéutica,
minimizacédo dos custos e obtencédo de ganhos em salde, apresentando-se como uma
efetiva estratégia e politica de saude a cumprir pelos servicos (Mendes, Gemito,
Caldeira, Serra, & Casa-Novas, 2017). Ainda assim, e apesar do exposto, a transi¢cao
da crianca com DM1 e sua familia do hospital para a comunidade nem sempre é
realizada de forma eficiente, com a garantia do suporte, do apoio para 0 processo
adaptativo e para as necessidades sentidas na alta (Paniagua et al., 2018).

A alta hospitalar € geralmente referida como um periodo dificil, no qual a crianca

e a familia aléem de se sentirem isolados experimentam uma sobrecarga de
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responsabilidades, nem sempre com a preparacao prévia adequada (Santos & Grilo,
2012). Varios estudos manifestam o receio dos pais no regresso a casa, uma vez que
deixam de ter o apoio dos profissionais como acontece durante o internamento
hospitalar. O receio pela ocorréncia de complicacdes (hipoglicémia, hiperglicémia com
cetonemia positiva), a falta de suporte nas primeiras situacées em que tal acontece,
as duvidas relacionadas com a alimentacdo, rotinas de casa e mudanca de
comportamentos, sem esquecer, o desconforto relacionado com o regresso da crianca
a escola (Abolhassani, Babaee & Eghbali, 2013).

Do ponto de vista do suporte e apoio a crianca e familia, é igualmente
importante o trabalho da equipa multidisciplinar, e desta, a referenciacdo e
interdisciplinaridade com a psicologia, uma vez que ha evidéncia cientifica de uma
maior incidéncia de depressdo, ansiedade, stress, desordens alimentares, e até
mesmo de problemas na aprendizagem em criancas/adolescentes com DM1
(Delamater et al., 2018). A melhoria da qualidade de vida € o resultado central no
cuidado a crianca com doenca cronica, podendo esta, estar comprometida por
perturbacdes da salde mental, relacionadas com o diagndstico e adaptacao implicita
(Delamater et al., 2018).

Concomitantemente a este confronto com a evidéncia cientifica foi realizada
uma entrevista exploratéria com a Sra. Enf.(a) chefe do servico de internamento de
pediatria e da consulta externa de endocrinologia e constatei que a articulacdo com a
Unidade de Saude Escolar era realizada pela consulta, no momento da primeira
consulta ap6és a alta, e que a articulagdo com o centro de saude da crianca ndo era
realizada em nenhum dos contextos. Foi ainda no decurso da identificacdo desta
problematica, estabelecido contacto com alguns colegas dos cuidados de saude
primarios e percebido que de facto a falha de comunicacéo definida como barreira na
literatura se presenteia como uma realidade, uma vez que as notas de alta elaboradas
em S.Clinic no internamento nem sempre sao visualizadas pelos colegas, que a
notificacdo ao centro de saide nem sempre acontece ou acontece futuramente pelos
pais, e que ao nivel da Unidade de Saude Escolar, responséavel pela formacédo da
comunidade educativa e pelo suporte neste contexto comunitario, a articulacdo por
vezes acontece tardiamente n&do tendo a equipa a preparacdo necessaria para dar
resposta a necessidade oportunamente.

Verifica-se também um défice de suporte tanto no internamento relacionado

com a auséncia de envolvimento da psicologia, como no regresso a casa, provocado
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por um corte abrupto com a familia no momento da alta, manifestada como uma
situacd@o vulneravel e stressante, pela necessidade de se tomarem decisfes sem o
apoio dos profissionais. Neste sentido, o desenvolvimento de interven¢des promotoras
de suporte no internamento e no regresso a casa devem ser analisadas e
implementadas, com a finalidade de promover uma transicdo segura da crianca em

idade escolar com DM1 e sua familia para a comunidade.

Objetivos

Com base nas barreiras identificadas a transicdo, nomeadamente o défice de
articulagdo com os servigos comunitarios, as falhas de comunicacgéo intersectoriais, o
défice de apoio e suporte psicolégico hum periodo de maior vulnerabilidade, a
auséncia de um elemento da equipa inteiramente responsavel e o défice de suporte
Nno regresso a casa, identifica-se como objetivo: desenvolver e implementar um plano

de transicdo segura para a comunidade.

Procedimentos

O Programa foi estruturado tendo por base trés areas de intervencédo: a gestao
de cuidados; a comunicacao e a articulacdo entre niveis de cuidados; o suporte e
apoio no regresso a casa.

A gestdo de cuidados, mediante proposta de alteracdo da metodologia de
trabalho, através da introduc¢éo do método de trabalho por Enfermeiro de Referéncia;
através da elaboracdo de um plano de transicao para a alta de apoio a capacitacao,
envolvimento e continuidade, personalizavel consoante as caracteristicas da
crianca/familia; e através da introducédo de focos e intervengdes no plano de cuidados
de enfermagem desenvolvido em linguagem CIPE no programa informético S. Clinic,
relacionados com a continuidade de cuidados. O Enfermeiro de Referéncia vai ao
encontro de um cuidado centrado no cliente, de um cuidado individualizado e holistico,
corroborando com o preconizado pelos Padroes de Qualidade dos Cuidados
Especializados em Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem (Regulamento, n°
351/2015), sendo promotor da comunicacao, envolvimento, suporte e continuidade.

A comunicacéo e articulacao de cuidados, através da definicdo de intervencdes
promotoras do mesmo, homeadamente através do contacto telefénico e por correio

electrénico com os Cuidados de Saude Primarios/Consulta externa de endocrinologia/
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Unidade de Saude Escolar; através da elaboracao de notas de alta e notificacées do
internamento no Boletim de Saude Infantil e Juvenil.

No suporte e apoio no regresso a casa, através da referenciagéo a psicologia,
e atraveés da integracao no plano de transicao para a alta, de uma consulta telefénica
de Follow-up nas 24h apos a alta.

O Programa que se apresenta, além das premissas descritas por Bonati (2020),
como sendo facilitadoras do processo de transi¢cao, foi realizado em consonancia com
os resultados da Revisdo Scoping (RS) realizada ao longo deste percurso. Deste
trabalho de investigacdo, emergiram trés categorias de intervencdes facilitadoras da
transicdo, nomeadamente o conhecimento; o suporte e envolvimento; a comunicagao
e a continuidade de cuidados. Umas das intervencfes mais presente na RS é a
elaboracdo de um plano de transicéo para a alta, com continuidade apds a alta, sendo
precisamente este o impeto deste Programa.

Procurou-se ainda definir o processo de avaliacdo do programa, destacando-
se como uma etapa fundamental para o desenvolvimento de politicas institucionais de
apoio a transicdo, permitindo futuramente a sua restrutura e melhoramento. Pela
complexidade inerente a avaliagdo de uma transicdo, uma vez que engloba questbes
de conhecimento e gestdo terapéutica, suporte, apoio e adaptacdo a uma condicéo
cronica, foram selecionados varios indicadores de processo e de resultado. Seréo
obtidos estes resultados, através da andlise da HbA1C, Tempo no Alvo (intervalo de
tempo entre valores de glicemia considerados representativos de um adequado
controlo glicémico, considerado pelas guidelines internacionais entre 70 1 180mg/dl),
Variabilidade Glicémica; aplicacdo de teste de conhecimento para avaliar a mestria e
a identificacdo de lacunas; e a aplicacao da escala DisabKids (de auto e heterorrelato)
referente a qualidade de vida. Foram realizados contactos por correio eletronico aos
autores, a solicitar os referidos instrumentos e o consentimento para a sua introducéo
no programa.

A avaliacdo da HgA1C, Tempo no alvo e Variabilidade Glicémica, sdo métricas
que quando utilizadas em conjunto nos permitem uma avaliagdo mais efetiva do
controlo metabdlico, gestdo e adesao terapéutica. Com a evolucdo tecnoldgica e a
possibilidade de monitorizacdo continua da glicemia a obtencédo destes dados tem
reduzido a incompleta apreciacdo obtida com a HgA1C, ainda que continue a ser um
importante indicador do risco de complicagdes microvasculares, a mesma néo espelha

a percentagem de hipoglicemias, hiperglicemias, a variabilidade glicémica cuja
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percentagem é diretamente proporcional com o risco de complica¢cdes secundarias a
diabetes (DiMeglio et al., 2018; ADA, 2021).

Disseminacédo do Programa

Um dos fatores mais importantes para melhorar as transicdes de cuidados,
consequente continuidade de cuidados e respetivo processo de transicao da crianca
e familia com DML é a cultura organizacional (World Health Organization, 2016). Esta
depende do desenvolvimento de intervencdes promotoras da transicdo, como o0
programa que se apresenta. Ainda assim, e a par das transicdes organizacionais, a
sua implementacéo é geradora de alguma vulnerabilidade e requer tempo, formacao
e treino.

O Programa (apéndice VII) foi partilhado e discutido ao longo da sua elaboracéao
com os elementos de gestdo do servico, um dos quais referente a Sra. Enf.(a)
Orientadora, e tem-se de forma gradual e embora ndo tdo rapido como gostaria,
realizado formacéo e sensibilizacdo da equipa de enfermagem (apéndice XIl). Este
facto prende-se com a pandemia, que tem inevitavelmente, definido mudancas
frequentes nos recursos humanos do servico e as exigéncias em cuidados de uma
forma geral. Estamos, portanto, na fase de disseminacdo do Programa a equipa
multidisciplinar, e na fase de elaboragcéo de procedimentos setoriais e instrucdes de
trabalho, com a sua incorporacdo, para necessaria aprovagao pelos 6rgaos

competentes.
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3. O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS NO PERCURSO
PARA ATRIBUICAO DO TITULO DE ESPECIALISTA

O desenvolvimento de competéncias para atribui¢cao do titulo de especialista, €
a luz da teoria de Afaf Meleis uma transicdo do tipo situacional, relacionada com a
progressao de enfermeiro graduado a perito (Meleis, 2015). Para o desenvolvimento
de competéncias e pericia, varios foram os instrumentos de apoio envolvidos, tais
como a teoria, a pratica, a observacao e a reflexdo. Como refere Benner (2001, p.32)
i a teoria ® um excelente instrumento par a
longo de todo este percurso, quer atraves do uso do referencial tedrico, como através
do recurso a evidéncia cientifica disponivel. O desenvolvimento da pericia é obtido
através do confronto entre a teoria e a pratica, testando-se e refinando-se propostas,
hipbteses e as expectativas em situacfes de pratica real. A experiéncia/pratica é por
iSso necessaria ao desenvolvimento da pericia e a semelhanca do Modelo de Dreyfus,
o enfermeiro vai adquirindo competéncias, que lhe permitem passar de enfermeiro
graduado a perito, de cuidados gerais a especialista, desenvolvendo uma visdo
holistica, dando resposta a um cuidado especializado, focado, com as questdes certas
e as respostas imediatas a situacdo (Benner, 2001). Este cuidado especializado,
incorpora no seu saber as competéncias comuns de EE e as competéncias
especificas de EEESIP.

Relativamente as competéncias comuns de enfermeiro especialista, 0
regulamento faz referéncia a quatro dominios fundamentais, nomeadamente da
responsabilidade profissional, ética e legal; da melhoria continua da qualidade; da
gestdo dos cuidados; e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais
(Regulamento n°® 140/2019). Esmiucando individualmente cada um destes dominios,

e comecando pelo primeiro, apresso-me a referir que o desenvolvimento de uma

pratica profissional ética e legal tem sido o pilar do meu exercicio profissional, ndo sé
ao longo destes cinco anos em contexto pediatrico mas igualmente em todo o meu
percurso profissional de aproximadamente doze anos.

O Caddigo Deontolégico dos Enfermeiros faz referéncia a principios éticos que
orientam a nossa conduta profissional, em prol da beneficéncia, da ndo-maleficéncia,
da autonomia, da justica e da vulnerabilidade (Nunes, Amaral, & Goncalves, 2005).
Todos estes principios estédo diretamente relacionados com o quadro conceptual dos

cuidados especializados na area de enfermagem de saude infantil e pediatrica, do
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CCF e dos CNT. Promover CNT é dar resposta ao principio da ndo maleficéncia e da
beneficiéncia que se refere a um exercicio profissional que previna o dano (Nunes et
al., 2005) e que da resposta a CDC. O dano, trauma, stress, que uma vez frequente,
sem que se verifiguem capacidades cognitivas e emocionais para experienciar uma
situacao stressante, denominados de mecanismos de coping, e sem a presenca ou
insuficiéncia de fatores protetores na crianca/familia pode ter consequéncias nefastas
para o desenvolvimento infantil e da parentalidade (American Academy of Pediatrics,
2014). Neste sentido, tenho desenvolvido um Cuidado sustentado no Trauma
Informed Care, que possui como objetivo minimizar cuidados potencialmente
traumaticos, fornecer a crianca e familia suporte e informacéo, valorizar o sofrimento
da crianca, promover apoio emocional, estar atento as necessidades da
crianca/familia; avaliar e detetar precocemente quais as criancas que poderao
precisar de apoio diferenciado e neste sentido fornecer orientacdo antecipada
(Kassam-Adams et al., 2015).

A familia € considerada um elo da cadeia do Trauma Informed Care, pelo que,
o desenvolvimento de um CCF é redutor do stress ao mesmo tempo que é promotor
da autonomia e tomada de deciséo. As necessidades da familia, nem sempre sédo as
mesmas da crianga e por isso devemos igualmente desenvolver um Cuidado Centrado
na Crianga, para expressar a sua opiniao, as suas preocupacdes e os seus medos. O
13° artigo da CDC refere que as criancas tém direito a exprimir 0s seus sentimentos,
de procurar e receber informacgéo (UNICEF, 1990). A evidéncia é clara quando refere
gue a falta de envolvimento da criangca em situacdes que podem ser potencialmente
traumaticas potencia o medo e a ansiedade (Coyne, Amory, Kiernan, & Gibson, 2014).
Claro que este envolvimento depende do estagio de desenvolvimento da criancga, das
suas capacidades cognitivas, mas esta igualmente relacionado com o direito a
informacéo (Nunes et al., 2005), pelo que o EEESIP desenvolve intervencdes
promotoras da informacédo, quer através do brinquedo terapéutico, quer através do
ajuste comunicacional. A par deste direito a informacdo esta a promocdo da
autonomia da familia e do empowerment parental, mas também da autonomia da
crianca quando a mesma ja tem idade e competéncias cognitivas e emocionais para
tomar decisdes e desenvolver praticas autbnomas. Por exemplo, como ja ocorreu na
minha experiéncia profissional, relativamente a capacitacdo de adolescentes nos

cuidados de didlise peritoneal e gestdo da DM1, ainda que com 0 hecessario apoio e
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suporte familiar, esta capacitacdo esta igualmente relacionada com o necessario
autocuidado de preparacgao para a idade adulta.

O principio da vulnerabilidade esta intimamente relacionado com o contexto
pediatrico, com o fato das criancas serem seres fisiologicamente vulneraveis e
dependentes de terceiros, com necessidade de protecdo dos seus direitos e vigilancia
em prol do que é benéfico para o seu crescimento e desenvolvimento, minimizando o
dano e protegendo a crianca de situagcdes que a possam colocar em risco e/ou perigo.
A promocéao da saude através da capacitacao dos pais para uma parentalidade segura
e redutora dos riscos, assim como a observacéo atenta de sinais indicadores de maus
tratos ou negligéncia parental, tem sido uma prética didria nesta area de intervencéo.
Na vigilancia de risco/perigo de maus tratos, recorro ao guia pratico de abordagem
diagnoéstica e intervencdo direcionado para maus tratos em criancas e jovens,
publicado pela DGS (2011) e a peritos na area.

O EE garante préticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as
responsabilidades profissionais, assegurando o direito da familia/crianca a informacéo
e a tomada de decisdo, garantindo o direito ao consentimento informado, a
privacidade e ao sigilo profissional, com respeito pelos valores, costumes e crencas
espirituais. O principio da justica, relacionado com a equidade de cuidados (Nunes et
al., 2005), prende-se igualmente com individualidade de cuidados a crianca/familia e
com a antecipacdo de medidas promotoras da igualdade de direitos, através da
articulacdo com a equipa multidisciplinar, da notificacdo de instituicdes de suporte e
apoio, da humanizacao dos cuidados, do direito a informacédo independentemente da
nacionalidade da crianca/familia recorrendo, se necessério, a estratégias de
comunicacao e interpretes. Desta forma garanto uma tomada de decisdo assente nos
principios, valores e normas deontoldgicas (Regulamento n°140/2019).

No dominio da melhoria continua da qualidade, surge o desenvolvimento da

proposta de um programa (apéndice VII), a proposta de projeto para a formacao de
uma equipa dinamizadora da diabetes (apéndice X), capaz de dar resposta as
necessidades da crianca/familia com DM1; e o procedimento setorial referente a
administracdo de sacarose a 24% no RN e lactente (apéndice Xl). Destaco ainda o
fato de colaborar na realizacao de procedimentos setoriais e de instru¢cdes de trabalho,
relacionados com os cuidados de enfermagem a crianga/familia com DM1, com a
Dialise Peritoneal e Hemodialise; e ainda de fazer parte do grupo de trabalho da

endocrinologia, que funciona como grupo de referéncia ao cuidado da crianca/familia
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com DML1. Verifica-se assim o desenvolvimento de praticas de qualidade, gerindo e
colaborando em programas de melhoria continua (Regulamento n°140/2019), do
mesmo modo que se mobilizam conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria
continua da qualidade (Regulamento n®140/2019), ndo sO através do partilha de
conhecimentos, da reflexdo de praticas e do desenvolvimento de atividades na area
da qualidade, mas igualmente através da divulgacéo de experiéncias avaliadas como
sendo de sucesso (Regulamento n°140/2019).

No dominio da gestdo dos cuidados, reforco desde ja a importancia de ter

acompanhado Enfermeiros Orientadores, com papel direto na gestédo dos cuidados, o
gue se declarou uma importante fonte de aprendizagem, nomeadamente no que diz
respeito a adaptacao da lideranca e gestao dos recursos as situacdes e contexto, em
prol da garantia da qualidade dos cuidados e da promocdo de um ambiente
terapéutico seguro, promotor do bem-estar e gestdo do risco (Regulamento
n°140/2019), mediante otimizacdo dos recursos e organizacdo dos cuidados, na
resposta a intercorréncias, na articulagdo de cuidados, na gestdo de conflitos, na
garantia de recursos humanos e materiais necessarios.

A proposta de um programa promotor da transicdo segura (apéndice VII)
integra procedimentos de gestédo, orientados para a tomada de decisao no cuidado a
crianca/familia com DM1, otimizando o trabalho de equipa e reconhecendo a
necessidade de referenciar para outros prestadores de cuidados (Regulamento
n°140/2019). Esta proposta espelha também a implementacdo de métodos de
trabalho adequados (Regulamento n°140/2019), nomeadamente o de Enfermeiro de
Referéncia, considerado pelos padrbes de qualidade dos cuidados especializados
c o mo s e.nirdpoesciiidivel a uma prestacdo de cuidados de elevado nivel de
complexidade, que contemple e promova a satisfacdo da crianca/jovem, permitindo
simultaneamente a implementacdo de sistemas para a monitorizacdo do
custo/ benef2cio efetivo e gest«o da segur an

A Ultima competéncia comum de EE, no dominio do desenvolvimento das

aprendizagens profissionais, distingo todo o meu percurso profissional de construgéo

do fAsaber ser 0 maardaode énferanbgem, e & ingresséiono curso de
mestrado em enfermagem na area de especializacao de enfermagem de saude infantil
e pediatria, que culmina com este relatorio.

No processo de desenvolvimento de competéncias de enfermeiro de cuidados

gerais a enfermeiro especialista, destaco a minha experiéncia profissional, a
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passagem por diferentes contextos de estagios, o recurso a evidéncia cientifica
(Regulamento n°140/2019), a observacao e o desenvolvimento de analises criticas e
reflexivas sobre os cuidados prestados e o0 seu confronto com a teoria. Refletir sobre
a pratica permite visualizar a experiéncia de forma mais clara e focada, dar sentido a
experiéncia e articular conhecimentos teéricos e praticos, rumo a um pensamento
critico e metacognitivo (Benner, 2001).

Em todos os contextos de estagio a reflexdo foi uma realidade partilhada com
os Srs. Enfermeiros Orientadores, ndo s6 numa perspetiva de mudanca e melhoria
dos cuidados mas também numa dimensdo de refor¢co positivo, gratificacdo por
praticas implementadas, tais como, a construgdo no Centro de Desenvolvimento dos
kits de brinquedos e da sua utilizacdo continua mesmo em contexto de pandemia; da
realizacdo de reunides multidisciplinares de preparacdo para a alta com a familia na
UCIN; do desenvolvimento de um protocolo de gestdo da dor em procedimentos major
no SUPP, com recurso a inducdo sedo-analgésica e imaginacao guiada; e ainda na
associacdo que acompanha os individuos com diabetes a existéncia de uma linha
telefénica de apoio a familia e crianca com Sistema de Perfusdo Continua de insulina.
A reflexdo e andlise da préatica permite assim a identificacdo de lacunas, de pontos
fortes na pratica de cuidados, contribuindo para o conhecimento e desenvolvimento
de uma pratica especializada (Regulamento n°® 140/2019) ao mesmo tempo que
promove a incorporacdo de conhecimentos na area da qualidade dos cuidados

prestados e perspetiva a mudanca e aprendizagem.

OEE assume a fi. . . rescedpicamdsaemindre levar d @bod e
i nvestiga-«o r el ev agutamente n®a40/2019, p. d14) eomo € 0

exemplo a Revisdo e, elaborada ao longo deste percurso com divulgagéo e partilha
dos seus resultados no | Congresso Internacional de Enfermagem da Crianca e do
Adolescente (apéndice XIllI), no sentido da sua aplicacdo pratica em outros contextos.

No que se refere as competéncias especificas de EEESIP, o seu
desenvolvimento passa pela aquisicdo de competéncias técnicas e/ou relacionais,
garantindo o cuidar da crianga/jovem saudavel ou doente, do desenvolvimento de
conhecimentos e habilidades com resposta aos enunciados descritivos dos padrbes
de qualidade da especialidade, homeadamente a satisfacdo da crianca/familia, a
promocdo da saude, a prevencdo de complicacdes, o bem-estar e o autocuidado, a
adaptacao as condi¢des de salde e a organizacdo dos cuidados de enfermagem na

procura da exceléncia profissional (Regulamento n°® 351/2015).
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A c o mp e tASsiste d caanga/jovem com a familia, na maximizacao da sua
salided ( Regul ament o n U4egt? relaciorad,compa. adequh@@@ da,
gestédo do regime e da parentalidade. Assenta assim, na comunicac¢ao; na negociacao

de cuidados; na capacitacdo e informacdo; na personalizacdo dos cuidados a
crianca/familia; na referenciacdo e continuidade; na vigilancia, identificacdo e
assisténcia de conhecimentos, comportamentos e riscos. Nesta area de competéncia
importa além do que anteriormente foi dito no que toca a promocédo da parentalidade
e vinculacdo, cuidados antecipatorios e a prestacdo de cuidados culturalmente
competentes, acrescentar, a procura sistematica para criar e aproveitar todas as
oportunidade para trabalhar com a crianca/familia no sentido da adocdo de
comportamentos potenciadores de saude, como tendo sido uma estratégia que me
acompanhou em todos os contextos de estagio.

Ainda no dominio desta competéncia, procuro suportar e apoiar a reinsercao
social da crianca/jovem e familia, estabelecendo redes de recursos comunitarios de
suporte a crianca/jovem e familia com necessidades de cuidados, através da
articulacdo com a equipa multidisciplinar, a referenciagcao/orientacéo para recursos de
apoio da comunidade, como servicos da Junta de Freguesia, Servicos Sociais,
Instituicdes de apoio, e através da promocao da continuidade de cuidados. Desta
forma trabalho em parceria com agentes da comunidade, garantindo a acessibilidade
e a inclusdo (Regulamento n° 422/2018). Encaminhar para outros profissionais de
saude, como um meio para a maximizacdo da saude, implica uma identificacdo de
necessidades que envolvam outras areas do conhecimento dando resposta a um
cuidado holistico, diagnosticando precocemente, intervindo nas doengas comuns e
situacdes de risco que possam afetar negativamente a vida ou a qualidade de vida da
crianca/jovem. Como contextos nos quais mobilizei esta competéncia destaco o
SUPP, no qual através da triagem tive a necessidade de diagnosticar precocemente
e gerir a resposta em tempo oportuno; a UCSP com necessidade de encaminhar para
servicos hospitalares situagfes que perante a minha avaliacdo e apreciagao critica
careciam de observacgéo e cuidados de cariz hospitalar, e a orientagao para cuidados
no domicilio perante necessidades identificadas relacionadas com doengas comuns;
e a referenciacdo ao SNIPI nas criangcas com necessidade de intervengao precoce no
Centro de Desenvolvimento. A proposta de um programa elaborado no internamento
pediatrico é igualmente representativo deste trabalho de equipa multidisciplinar e

necessidade de articulagéo, assim como, demonstra a identificacéo de necessidades,
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cuidados antecipatérios e o diagnostico precoce de situacdes de risco, relacionadas
com a incluséo social e escolar da crianga com doenga cronica.

O Programa Nacional de Saude Escolar refere que todas as criancas e jovens
tém direito a saude e a educacao, com a possibilidade de frequentar uma escola que
promova a saude e o bem-estar (DGS, 2015), com vista a igualdade de oportunidades
e de direitos. Desta forma as escolas devem acolher as criangas com necessidades
especiais, garantindo uma educacdo de qualidade, capaz de potenciar as suas
capacidades (DGS, 2019). Por estarmos em tempos pandémicos a participacdo nos
programas de saude escolar ndo foi uma atividade desenvolvida, ainda assim, tem
sido uma preocupacdo a qual procuro dar resposta, através da orientacdo para
estratégias de adaptacdo, minimizacdo de barreiras relacionadas com a condi¢cédo de
salde da crianca e sua inclusdo na escola, e mediante proposta de articulacdo com a
Unidade de Saude Escolar da crianca com DM1.

Outra competéncia especifica de EEESIP € o cuidar da crianca/jovem e familia

nas situacbes de especial complexidade (Regulamento n° 422/2018). Esta

competéncia incorpora varias unidades de competéncia que se relacionam com a
necessidade do EE mobilizar recursos, abordagens e terapias perante situacdes de
saude/doenca com uma exigéncia acrescida.

Talvez esta tenha sido a competéncia menos desenvolvida nos contextos de
estagio, uma vez que a mesma tem sido mobilizada ao longo do meu percurso
profissional, tendo inclusive originado o titulo do meu projeto de estagio e presente
relatério. Ainda assim, as situagfes de instabilidade das func¢des vitais e risco de vida
foram experienciadas no SUPP perante situacOes de instabilidade hemodinamica,
agudizacdo de doencas cronicas, com necessidade de mobilizar conhecimentos e
recorrer a evidéncia cientifica para a adocdo de uma pratica segura e fundamentacao
da tomada de decisdo. O fato de trabalhar num servico de especialidades médicas,
com uma grande percentagem de criangas com doencas cronicas e de doencas raras,
fez com que no SUPP mobilizasse conhecimentos e habilidades para uma rapida
identificacdo de focos de instabilidade. No entanto, o contexto de urgéncia e
emergéncia que caracteriza o SUPP i o b r -img 0 ne\er protocolos e procedimentos
de atuacéo imediata em situacdes de instabilidade aguda da doenca e de emergéncia
médica. Apesar de ndo ter presenciado nenhuma situacdo de emergéncia médica,
com Paragem CardioRespiratéria, a revisdo do algoritmo da cadeia de atuagédo do

Suporte Avancado de Vida, a entrevista exploratdria quanto a forma de
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atuacao/disposicdo na sala de emergéncia e a definicho do meu papel enquanto
mestranda neste contexto perante estas situagbes de risco de vida, foram
fundamentais para a minha preparacgéo e planeamento se uma situacéo deste caracter
surgisse. Apesar de nao ter acontecido neste contexto, ja tive outrora que mobilizar
conhecimentos de suporte avancado de vida, noutros contextos de pratica clinica,
sendo que pelo carater imprevisivel que muitas vezes acompanha estas situagdes, 0s
conhecimentos sobre a cadeia de atuacdo e algoritmo devem estar presentes e
atualizados com formacéao tedrico-pratica periodica, que no caso foi recentemente
realizada.

As doencas raras como referi anteriormente sédo frequentes na minha pratica
de cuidados. O meu contexto de trabalho € centro de referéncia de doencas
metabdlicas e de doencas respiratorias, e recebe criancas/familia com doencas
neuroldgicas, hematoldgicas, endocrinas e nefrolégicas, permitindo-me concluir que
mobilizo a unidade de compet°ncia Arespond
enfermagem apropriadoso (Regulamento nU 42:
raras estdo as doencas cronicas, que requerem por parte da crianca/familia adaptacéo
e o desenvolvimento de estratégias de coping. O meu papel enquanto EE além da
capacitacdo da crianca/familia na gestao terapéutica da doenca crénica é a promoc¢ao
da adaptacdo da doenca crénica a vida da crianca e familia. O programa tem estas
vertentes bem identificadas como parte do processo de transicdo e por isso de
adaptacao.

Relacionado com esta questdo da adaptacdo a uma doenca crénica e o
desenvolvimento de estratégias de coping, considero necessario referir o papel do EE
no que toca a promocdo da esperanca. A esperanca € considerada como sendo
essencial num contexto de stress, de vivéncia de condi¢cdo de doenca, pela incerteza
relativa a salde e qualidade de vida da crianca no futuro (OE, 2011). A aplicacédo
pratica de intervencdes promotoras da esperanca foram uma realidade ao longo dos
estagios, através da escuta ativa, da relagdo de ajuda com a crianca/familia,
encorajando a comunicacao expressiva de emogoes; encorajando o envolvimento dos
pais no cuidado a crianca; elogiando o seu desempenho; e promovendo o0 pensamento
positivo.

A esperanca é promotora do bem-estar fisico, psicossocial e espiritual, sendo
por isso considerada como uma importante estratégia de coping de conforto, perante

uma doenga cronica (Smith, 2014; Daneault et al., 2016). Daneault et al. (2016) fazem
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referéncia a um espetro de esperanca, que vai evoluindo da esperanca pela cura, para
o controlo dos sintomas e da doenga até a esperanca de uma morte pacifica e sem
sofrimento, quando a sua progressao culmina num progndostico de fim de vida.

A promocao da esperanca é dignificadora da morte e dos processos de luto,
com respeito pela verdade e pela partilha. Neste dominio dos processos de luto e da
dignificacdo da morte, estdo os cuidados em fim de vida, com 0s quais contactei na
UCIN. Nesta situacdo em concreto a familia estava numa fase de luto antecipado,
negando telefonemas que néo estivessem relacionados com a noticia da morte,
rejeitando a visita a bebé e quando a realizavam, rejeitando o contacto direto com o
propdsito de carinho e colo. Porém, deslocavam-se sempre ao hospital para suprir as
necessidades de leite materno da bebé, o que me fez refletir sobre a nocgéo de
esperanca ha recuperacdo, mesmo quando o0s pais tém medo de
desenvolver/aprofundar o vinculo com o bebé, num momento de medo, perda e duvida
pela sua sobrevivéncia.

No que respeita a unidade de competéncia gestédo diferenciada da dor e do
bem-estar da crianca/jovem (Regulamento n°422/2018) foram aplicadas estratégias
farmacoldgicas e ndo farmacolbégicas para a sua gestdo em todas as situacdes
geradores de stress, dor, desconforto fisico e emocional. A dor € considerada o 5°sinal
vital e segundo a carta da crianca hospitalizada, devem evitar-se e minimizar-se as
agressoes fisicas, emocionais e a dor, que esta de acordo com uma prética de CNT.

As intervencdes ndo farmacoldgicas sdo classificadas como intervencdes
autonomas do enfermeiro, e podem ser aplicadas de forma isolada ou em conjunto
com as intervencdes farmacoldgicas, estando a selecdo das mesmas dependentes
dos recursos existentes no servico, da sensibilidade da crianca, das suas
preferéncias, estratégias de coping e desenvolvimento cognitivo (OE, 2013). Foram
varias as técnicas ndo farmacoldgicas colocadas em pratica, durante procedimentos
invasivos e dolorosos, dos quais destaco as técnicas cognitivas (informacéo
antecipada e adequada a idade da crianga; técnicas de distracdo, reforco positivo e
imaginacdo guiada); comportamentais (relaxamento muscular); cognitivo-
comportamentais; os métodos fisicos de alivio da dor (aplicacéo de calor local, de frio,
massagem, posicionamentos antialgicos, contencao) e ainda o recurso a estratégias
de controlo ambiental, como o ruido, a luminosidade, o recurso & musica. Todas estas
estratégias foram selecionadas e ajustadas a idade da crianca e ao seu

desenvolvimento cognitivo, pelo que nos Recém-Nascidos e bebés, as técnicas néo
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farmacoldgicas adotadas foram a succdo ndo nutritiva, a amamentacéo, o colo dos
pais, e a administracao de sacarose a 24%.

Destaco ainda relacionado com o controlo da dor e prestacdo de CNT, a
aplicacdo do EMLA®, que sendo uma intervencdo farmacologica é igualmente
autonoma de enfermagem, porém, carente de coordenacédo de cuidados e gestédo de
tempo, uma vez que a sua aplicacado e efeito pretendido esta dependente do tempo
de atuacdo do farmaco. Constatei que infelizmente, ainda se verifica uma
desvalorizacdo da dor na crianca perante procedimentos invasivos, principalmente
perante procedimentos considerados minor. Além da adogdo de estratégias nao
farmacoldgicas, procurei coordenar cuidados para possibilitar a aplicacdo do EMLA®,
e refletir com as equipas sobre a importancia da gestéo da dor na pediatria.

O SUPP foi o contexto onde a aplicacdo do EMLA se demonstrou menos
frequente, no entanto, a colheita de sangue e a puncao para colocacdo de cateter
venoso periférico, sdo considerados os procedimentos invasivos mais realizados em
contexto de urgéncia, e que mais causam medo, stress, ansiedade e dor a crianca e
familia (Batalha, Almeida, Lourenco, & Esteves, 2009). Numa ética de reflexdo com a
equipa relativamente a aplicacdo do EMLA® num contexto onde a gestao do tempo e
i nt er venlfessavingdd ® i mp,rfoepartillsa8lowcen a Sra. Enf.(a) chefe do
SUPP um estudo realizado por Batalha et al. (2009) num SUPP de um Hospital
Central, cujo obijetivo foi definir critérios de necessidade de puncédo venosa, permitindo
a aplicacdo do EMLA® no momento da triagem.

Na pediatria a avaliacdo da dor é complexa, pelo seu carater multimodal,
subjetivo e porque as criangas, estando em desenvolvimento, podem exteriorizar a
dor de diversas formas, nem sempre com a possibilidade do autorrelato. A utilizacao
de escalas de dor exige conhecimento sobre as mesmas, a sua selecédo deve estar
em conformidade com a idade da crian¢a, a condicdo de salude e a sua etapa de
desenvolvimento (Santos, Santos & Lacerda, 2017). Das escalas utilizadas ao longo
dos estagios destaco a FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) em menores
de quatro anos ou criangas sem capacidade de autorrelato; FLACC-R (Face, Legs,
Activity, Cry, Consolabilityi Revised) nos bebés e criancas com alteragdes cognitivas;
Faces de Wong-Baker nas criangas entre 0s quatro e os seis anos; Numérica na
crianca a partir dos 6 anos e adolescentes; e a N-PASS (Neonatal Pain, Agitation &

Sedation Scale) no RN prematuro submetido a ventilagéo assistida.
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A ¢ 0 mp e tPfestaccuidado$i especificos em resposta as necessidades do

ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovemo ( Ragngnto n° 422/2018,

p.19194), foi a competéncia que carecia de maior desenvolvimento no inicio deste
percurso. Esta necessidade estava relacionada com o facto de trabalhar num servico
de internamento pediatrico, no qual a avaliacdo do desenvolvimento infantil ficava até
certo ponto, definida como uma intervencdo secundéaria. Apesar da avaliagdo do
desenvolvimento infantil ser o mais fiel possivel num contexto proximo a crianga, a
hospitalizacéo da crianca/familia dependendo da condicéo de saude/doenca, decorre
por periodos de tempo mais ou menos prolongados, verificando-se um risco de
regresséo do desenvolvimento perante estas situagdes. O EE desempenha um papel
importantissimo como redutor do stress, do trauma, do risco de regressao do
desenvolvimento neste contexto, uma vez que se define como um ponto critico ao
desenvolvimento. Ao longo deste periodo de transicdo e de mobilizacdo de
competéncias, a minha perspetiva profissional a respeito da avaliacdo do
desenvolvimento e sua potenciacdo comegou a ser mais critica e interventiva,
aproveitando todas as oportunidades para promover a maximizacdo da saude da
crianca e do desenvolvimento infantil. Neste sentido, a promocédo do crescimento e
desenvolvimento infantil foi sendo mobilizada em todos os contextos, tendo sido
crucial a passagem pelo Centro de Desenvolvimento e pela UCSP. A par da avaliagcéo
do crescimento e desenvolvimento infantil esta a sua potenciacdo, garantindo os
cuidados especificos para as necessidades do ciclo de vida da crianca. Tudo isto esta
relacionado com a promocéao da parentalidade que foram e séo parte da minha pratica
de cuidados diérios.

A promocédo da vinculacdo foi uma unidade de competéncia mobilizada com
mais incidéncia no contexto da UCIN, uma vez que neste contexto o cliente alvo de
cuidados é relativo ao RN prematuro e de termo com necessidades especiais. O
nascimento de um RN prematuro, associado ao internamento numa UCIN, pode
comprometer a vinculagdo ao interromper os estagios iniciais da interagédo e ligagéo
gue caracteriza este processo (Santos & Teixeira, 2017). Estudos demonstram que a
vOz materna promove a estabilizacdo dos parametros fisioldgicos e comportamentais
do RN, a diminuicdo dos eventos criticos, a regulacédo da frequéncia cardiaca e a
estabilizacdo da frequéncia respiratoria, além de reduzir a ansiedade parental e ser
veiculo de relagéo e vinculacdo (Filippa et al., 2020). Neste sentido, outra estratégia

colocada em pratica, concomitantemente com as anteriormente mencionadas, foi o
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incentivo dos pais a comunicagdao com o RN, uma vez que a voz e o toque, associado
a todos os outros sentidos séo facilitadores da vinculagao.

A comunicacéo, verbal ou n&do verbal, é como sabemos um meio de relagdo
com a crianga/familia, que deve ser adequada ao seu estagio de desenvolvimento e
cultura. Esta unidade de competéncia foi mobilizada ao longo deste percurso, com
recurso a técnicas de comunicacao adaptadas a crianca e familia. Por exemplo na
crianca em idade pré-escolar o recurso ao brinquedo, na idade escolar a utilizagéo de
linguagem simples, substituindo-se termos técnicos por outros mais frequentes na
linguagem da crianc¢a; no adolescente direcionando a comunicagdo ao proprio. Este
cuidado é promotor da relacao terapéutica e da confianca, e no caso dos adolescentes
permite que estes expressem as suas emogodes, se envolvam na tomada de deciséo,
nas escolhas e negociacdo relativa a sua saude (Regulamento n°422/2018), do
mesmo modo que se promovem cuidados antecipatorios, referentes a
responsabilizagdo pelo seu processo de desenvolvimento e aquisicdo da
independéncia caracteristica desta etapa de desenvolvimento.

Ao longo dos estagios foram surgindo algumas barreiras a comunicacao verbal,
que foram ultrapassadas, utilizando imagens, gestos, recorrendo ao inglés e ao
tradutor. Uma importante barreira, presente na maioria dos estagios, mas
principalmente no SUPP foi a utilizacdo do Equipamento de Protecdo Individual
inerente ao contexto pandémico. Esta barreira foi colmatada mediante intervencfes
facilitadoras da comunicacao e redutoras do stress inerente ao ambiente hospitalar,
como por exemplo a analogia ao astronauta ou a outro personagem de animagao com
0 qual a crianca se identifique, com a transmissao de carinho, afeto e a realizacdo de
desenhos na bata.

Para terminar concluo que este percurso foi marcado pelo desenvolvimento de
competéncias de EEESIP, respondendo de forma global ao mundo da crianga, com
recurso a uma pratica baseada em evidéncia, teorias, modelos e filosofia de cuidados

de suporte a intervencdo da enfermagem pediatrica.
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4. CONSIDERACOES FINAIS E PERSPETIVAS DE
DESENVOLVIMENTO FUTURO

A crescente complexidade de cuidados de enfermagem, aliada a exigente
resposta na enfermagem de saude infantil e pediatrica, pela intervencdo numa fase
do ciclo vital crucial, que ocorre desde o nascimento até a idade da adolescéncia, com
0 acréscimo da familia como cliente e fundamental no cuidado, tornou esta
Especialidade um meio necessério a uma pratica de cuidados diferenciada, promotora
da saude e da resposta a barreiras, desafios e transicdes que se colocam nesta area.
Este relatorio além de espelhar o desenvolvimento de competéncias, representa o
inicio de uma prética especializada, tendo por base um cuidado holistico e referenciais
de cuidados proprios da Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, tais como o CCF
e 0s CNT.

Perspetiva-se, ap0s este percurso de aprendizagem e de desenvolvimento, o
desenvolvimento de uma Pratica Baseada em Evidéncia (PBE) como sendo
necessaria a tomada de decisdo, a seguranca dos cuidados, a exceléncia e a
qualidade. Adicionalmente, ao recurso da PBE utilizada de forma conscienciosa e
judiciosa, esta a crescente experiéncia que me permite o julgamento clinico, reflexao,
pericia no cuidado a crianca e familia, tendo sempre como presente, o cddigo
deontoldgico, os padrdes de qualidade, o cliente e os recursos disponiveis no contexto
de pratica.

A experiéncia permite o confronto da evidéncia cientifica, e por isso, torna o EE
um profissional capaz de desenvolver investigacdo, colocando as questbes e
procurando solucfes para uma prética de cuidados de qualidade, propicia a satisfacéo
da crianca/familia, & maximizacdo da saude, ao cuidado adequado e especializado
nas situacdes de especial complexidade e no crescimento e desenvolvimento infantil
Otimo e seguro. Recorrer a investigacdo como meio de evolucao da pratica através da
elaboracdo da RS, tornou este periodo aliciante, ultrapassando-se a fase da questao
e da disseminagcdo do conhecimento mediante divulgacdo dos resultados em
congresso, faltando para ja a sua publicagédo, a qual se ambiciona como um objetivo
futuro, como contributo a evolugéo profissional.

O desenvolvimento de uma proposta de um programa promotor da transicao
segura da crianca em idade escolar com DM1 para a comunidade, teve origem de

uma problemética identificada no contexto de trabalho, porém apesar de direcionado
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para a DM1, projeta-se a sua extensao para outros servicos que prestem cuidados a
criangas com DM1, a sua extensé&o a todas as idades, com o devido ajuste contextual
e consoante as necessidades identificadas. Projeta-se igualmente a sua expansao
para todas as doencas cronicas, dando assim resposta ao cuidado nas transi¢cdes de
criancas em situacdes de especial complexidade. Perspetiva-se assim a melhoria da
qualidade dos cuidados, através do planeamento e do desenvolvimento de préticas
organizacionais orientadas para a crianca/familia e suas transicoes.

Esta questdo das transicbes e das transicbes para a comunidade foram
acompanhando este percurso, recorrendo para o efeito a teoria das transicdes de Afaf
Meleis, como mediadora, orientadora e estruturante de pratica. Na verdade, esta
teoria sera um guia na minha pratica de cuidados, de ora em diante, pela visdo
completa, holistica e humanistica que imprime nos cuidados e no planeamento dos
mesmos.

Voltando a PBE, depois da identificacdo da evidéncia disponivel, da apreciacédo
da sua aplicabilidade na pratica e da sua implementacdo, estd a avaliacdo dos
resultados esperados. Neste sentido, e no decorrer da identificacdo da evidéncia
sobre a tematica do relatorio, verificou-se alguma discrepancia de resultados. Se por
um lado a DGS elabora um algoritmo de atua¢do no qual os pais sdo responsaveis
pela comunicacédo e informacéo das escolas sobre o diagndstico do filho, por outro é
a Unidade de Saude Escolar, que ndo sendo diferenciada no cuidado a DM1, se
responsabiliza pelo ensino da comunidade educativa sobre os cuidados a crianca. A
evidéncia cientifica demonstra ainda que os pais se sentem sobrecarregados, nem
sempre com 0 apoio da comunidade educativa para o culminar de uma transigédo
segura. Em concordancia com tudo isto, estd o resultado da RS que apresenta
escassa evidéncia sobre as intervencdes relativas a continuidade de cuidados e
articulacdo com os contextos comunitérios. Tudo isto levanta sérias questbes de
investigacdo, necessarias a qualidade dos cuidados e satisfacdo da crianca/familia
com doenca cronica, que cativam e projetam o desejo de investigacao primaria.

Concluo, que este foi um percurso de mudanca e desenvolvimento profissional,
motivado pela procura de um cuidado especi a
de forma holistica, planeando, antecipando, gerindo, supervisionando e avancando
rumo a exceléncia, sempre com a presenca da influéncia do ambiente nos resultados

da nossa intervengéo e na continuidade dos cuidados da mesma.
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Revisdo Scoping



Intervencdes facilitadoras na transicdo da crianca em idade escolar com

Diabetes Mellitus tipo 1 e sua familia para a comunidade: Uma Revisdo Scoping

Vania Pinto | Enfermeira no servico de Especialidades Médicas do Hospital Dona Estefania. Mestranda

em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa i Portugal

Maria Isabel Malheiro | PhD. Professora Coordenadora da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

i Portugal

Questdo de Revisao / objetivo: A presente Revisdo Scoping tem como objetivo
mapear a evidéncia cientifica relativamente as intervencdes facilitadoras da
transicdo para a comunidade da crianga em idade escolar com Diabetes Mellitus
tipol.

A investigacao tera por base a seguinte questao: Quais as intervencdes facilitadoras
da transicao para a comunidade da crianca em idade escolar com Diabetes Mellitus
tipol?

Palavras-chave: Diabetes Mellitus tipol, comunidade, transicdo, familia, crianca

INTRODUCAO

A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) é caracterizada como uma doenca autoimune
na qual o sistema imunitério ataca as células beta do pancreas produtoras de insulina
(International Diabetes Federation [IDF], 2019). A insulina é a hormona que controla
os niveis de glicose no sangue, necessario ao funcionamento das células e producéo
de energia, sendo igualmente fundamental para o metabolismo das gorduras e
proteinas (IDF, 2019; World Health Organization [WHO], 2018). O défice de insulina,
provoca um descontrolo metabdlico caracterizado por hiperglicemia, cetoacidose e se
nao for detetado e corrigido atempadamente, a0 coma e em casos extremos a morte.
E considerada a doenca cronica mais frequente na infancia, com uma taxa de
incidéncia em crescimento em todo o mundo (IDF, 2019). A regido da Europa possui
das taxas de prevaléncia mais elevadas do mundo (IDF, 2019), verificando-se em
Portugal uma taxa de 0,16% (Sociedade Portuguesa de Diabetologia [SPD], 2016). A

literatura descreve como resultado destes dados estatisticos uma etiologia



multifatorial, na qual se inclui além da vulnerabilidade genética, a influéncia ambiental,
os estilos de vida e comportamentos de saude (IDF, 2019).

Uma inapropriada gestao terapéutica da DM1, pode a longo prazo traduzir-se
em comorbilidades microvasculares, macrovasculares, doencas autoimunes,
alteracdes no desenvolvimento e crescimento infantil, alteracdes neurologicas e da
saude mental (American Diabetes Association [ADA], 2017). Deste modo, uma
adequada gestao terapéutica da DM1 é fundamental para o controlo metabdlico,
manutencao da qualidade de vida da crianca com DM1, prevencao de comorbilidades
e diminuicdo de hospitalizacbes (ADA, 2017). Esta gestdo terapéutica implica
educacédo, suporte, promocdo de uma alimentacdo saudavel, de atividade fisica e
saude mental (ADA, 2017), além da adesdo terapéutica, insulinica e do controlo
glicémico (Direcdo-Geral da Saude [DGS], 2019).

A crianca em idade escolar (6 7 11 anos), encontra-se no estagio operatoério -
concreto do desenvolvimento cognitivo de Piaget (Papalia & Feldman, 2013), pelo que
ainda n&do possui capacidade cognitiva para perspetivar as sequelas e consequéncias
relacionadas com uma inadequada gestao terapéutica (Silverstein et al., 2005). Desta
forma a familia assume, também, o papel de gestor terapéutico, sendo por isso a DM1
considerada uma doenca da familia (Christie, 2019). O conceito de familia tem sofrido
uma série de alteracbes nas Ultimas décadas, na sua estrutura e dinamica. Porém,
independentemente do seu numero de elementos, pode ser definida como uma
unidade fundamental para a promoc¢édo e manutencédo da salude, uma vez que é na
familia que se adquirem os comportamentos e estilos de vida (Regulamento n°
351/2015). O diagnéstico da DM1 simboliza uma alteracdo nas rotinas familiares,
colocando a familia vulneravel a stressores e a perturba¢des emocionais relacionadas
com a angustia, o receio das complicacdes e muitas vezes a dificuldade de gerir a
diabetes fora do ambiente familiar (McConville et al., 2020; Sparapani & Nascimento,
2009). Acrescem responsabilidades relacionadas com a gestéo terapéutica da DM1,
e com 0 seu processo adaptativo na familia, nomeadamente com a monitorizacao da
glicemia capilar, administragbes multiplas de insulina, contabilizacdo e vigilancia da
ingestao de hidratos de carbono (McConville et al., 2020).

Uma intervencdo multidisciplinar é necesséria, na qual o cuidado centrado na
familia é a prioridade (ADA, 2017; Nascimento et al., 2011), capacitando esta, para a
gestdo da DM1 na crianga de acordo com as suas necessidades, com a estrutura e

din&mica familiar, promovendo a adaptagdo a DM1 e a tomada de decisdo (Sparapani



& Nascimento, 2009). O empowerment familiar funciona como um meio para
reconhecer, promover e aumentar a competéncia, assumindo o controlo pela gestao
da DM1, pela sua supervisdo, suporte e educacédo de forma progressiva, tanto na
crianca em concordancia com a sua etapa de desenvolvimento, como na comunidade
(Sparapani & Nascimento, 2009). A familia vai-se tornando perita no cuidado a crianca
com DML e parceira dos enfermeiros nos cuidados ap6s a alta hospitalar.

A crianca em idade escolar encontra-se no inicio da socializacdo e
escolarizacdo, estando por isso a adaptacdo e gestdo terapéutica da DM1 mais
vulneravel as influéncias do contexto escolar e dos pares (Papalia & Feldman, 2013).
O momento da alta hospitalar, € muitas vezes acompanhado por sentimentos de
desamparo, isolamento, medo, depressédo, inseguranga, informagdes insuficientes,
duvidas quanto a possibilidade de retomarem os empregos, da crianca regressar a
escola e ao convivio com os amigos (Docherty, Barfield, Thaxton & Brandon, 2014,
Nieto-Eugenio, Ventura-Puertos, & Rich-Ruiz, 2020). Tudo isto comprova, que a
saude de uma crianca e sua familia € indiscutivelmente influenciada pela comunidade
onde se encontram inseridos.

A comunidade € constituida por um grupo de individuos com caracteristicas e
interesses comuns, incluindo a crianca, familia, a vizinhanca, os amigos, o ambiente
fisico, servicos educacionais, servicos de salde e sociais, espac¢os de lazer (Brosnan,
Upchurch & Gallanger, 2014). O Enfermeiro desenvolve um trabalho em parceria com
a crianca e familia em todos os contextos que a envolvem (Regulamento n® 422/2018),
articulando com a comunidade, como forma de promover a saude, a qualidade de
vida, identificando e mobilizando recursos de suporte (Regulamento n° 422/2018). A
crianca em idade escolar com DM1 e sua familia vivenciam periodos de transicao,
relacionados com o processo de desenvolvimento e com o diagnostico de uma doenca
cronica desestabilizadora da rotina e dinamica familiar. Uma transi¢cédo diz respeito a
transferéncia de responsabilidades de cuidados numa Gtica de promocdo da
continuidade e seguranca (DGS, 2017) e ainda, & passagem de um estado de
estabilidade para outro igualmente estavel, caracterizado por uma mudanca, que pode
ser esperada ou inesperada e por isso causadora de vulnerabilidade e inseguranca
(Meleis, 2010). A transi¢cao nao diz respeito a transferéncia de cuidados, assume um
papel ativo, correspondendo ao processo de preparacdo para a transicdo (Bonati,
2020). Estudos que identificam os fatores envolvidos para uma transicdo segura nos

individuos com condi¢cdes cronicas, destacam a continuidade dos cuidados, o



relacionamento com os profissionais de saude e familiares, conhecimento e
envolvimento na gestdo terapéutica (Bonati, 2020).

Segundo a World Health Organization ([WHO], 2016), uma transi¢cao
inadequada € responsavel por um aumento da mortalidade, morbilidade, eventos
adversos; falta de suporte, demora no acesso a cuidados adequados e apoio da
comunidade; aumento da necessidade de servicos de saude adicionais e episodios
de urgéncia; aumento da necessidade de exames adicionais ou duplicados perdidos
durante o acompanhamento; readmissdes hospitalares evitaveis; dor, sofrimento
emocional e fisico para a crianca e familia e ainda para a sua insatisfacéo.

Promover a continuidade de cuidados a crianca e familia com DM1, planeando
de forma atempada a alta, contribui para a qualidade de vida, suporte, adesao
terapéutica e minimizacdo dos custos em saude, representando uma estratégia e
politica de satde a cumprir pelos servicos de saude (Mendes, Gemito, Caldeira, Serra,
& Casa-Novas, 2017; Paniagua et al., 2018). Ainda assim, e apesar do exposto, a
transicdo do hospital para a comunidade nem sempre é realizada de forma eficiente,
garantindo o suporte, 0 apoio para 0 processo adaptativo e para as necessidades
sentidas na alta (Paniagua et al., 2018).

Deste modo, torna-se relevante mapear e identificar na evidéncia cientifica as
intervencdes da transicdo para a comunidade da crianca em idade escolar com DM1
em contexto hospitalar.

Neste sentido e justificando a pertinéncia da Reviséo Scoping, foi realizada uma
pesquisa inicial na Joanna Briggs Institute Database of Systematic Reviews and
Implementation Reports e nas bases de dados MEDLINE e CINAHL, ndo tendo sido
verificada na evidéncia cientifica nenhuma Revisdo Sistematica da Literatura efetuada

ou em desenvolvimento referente a tematica.

CRITERIOS DE INCLUSAO

1 Participantes

Foram incluidas na Revisdo Scoping todas as criancas em idade escolar com DM1 e
sua familia.

1 Conceito

A Revisdo Scoping inclui estudos que abordem intervencgdes facilitadoras da

transicdo para a comunidade da crianca em idade escolar com DM1 e sua familia.



1 Contexto
Foram incluidos todos os estudos em contexto hospitalar, sem limitacdo geogréfica e
de subsistema de saude.

M Tipo de estudos

Foram considerados para a Revisdo Scoping, estudos de natureza qualitativa,

guantitativa e todo o tipo de Revisfes Sistematicas da Literatura.

METODOS
Estratégia de pesquisa

A presente revisdo scoping procura encontrar todos os estudos publicados e
por publicar (literatura cinzenta) que abordem a temética, nos ultimos 5 anos, de 2016
a 2021, em lingua portuguesa, inglesa, espanhola ou francesa.
Terd por base os critérios de inclusdo definidos e sera realizada em trés etapas,

seguindo a metodologia do Joanna Briggs Institute (JBI).

1 Etapal
Foi realizada uma pesquisa inicial nas bases de dados MEDLINE (Medical

Literature Analysis and Retrieval System Online) (via EBSCO) e CINAHL (Cumulative
Index to Nursing and Allied Helth Literature Complete) (via EBSCO) utilizando os
termos em linguagem natural. Foram analisados os termos em linguagem natural,
presentes no titulo e no resumo, e os termos indexados que descrevem 0s artigos
resultantes da pesquisa.

Com base nos termos em linguagem natural e indexada identificados, foram
agrupados os conceitos que correspondem a definicdo dos Participantes, Conceito e
Contexto (PCC), utilizando o marcador boleano OR entre os termos que definem o
conceito chave, e o marcador boleano AND entre os termos que definem os
participantes, conceito e contexto.

Termos em linguagem natural:

P: child*; school age children; Diabetes Mellitus type 1; Diabetes Mellitus type I;

C: community; home; transition*; discharge transition; transitional care; continuity care;
safe transition;

C: hospital; hospital discharge; hospital pediatric; hospital units; pediatric unit; pediatric

nursery.



Termos em linguagem indexada do Mesh (MEDLINE):
P: child; Diabetes Mellitus type 1

C: Community integration; transitional care; continuity of patient care

C: Hospital units; hospital pediatric

Expressao de pesquisa:

( (child* OR MH "child" OR school age children ) AND (diabetes OR diabetes mellitus
type 1 OR diabetes mellitus type | OR MH " diabetes mellitus type 1") ) AND (
(community OR home OR MH "community integration” ) AND (transition* OR continuity
care OR discharge transition OR coordination OR transitional care OR MH "continuity
of patient care” OR MH "transitional care")) ) AND ( hospital OR hospital pediatric OR
hospital units OR pediatric unit OR pediatric nursery OR hospital discharge OR MH
"hospital units” OR MH "hospital pediatric") )

Termos em linguagem indexada da CINAHL:
P: child

C: Community reintegration; Continuity of patient care; transitional care

C: Hospital units: hospital pediatric; pediatric units

Expressao de pesquisa:

( (child* OR MH "child" OR school age children ) AND (diabetes OR diabetes mellitus
type 1 OR diabetes mellitus type | OR MH " diabetes mellitus type 1") ) AND (
(community OR home OR MH "community reintegration”) AND (transition OR
continuity care OR discharge transition OR coordination OR safe transition OR
transitional care OR MH "continuity of patient care" OR MH "transitional care") ) AND
( hospital OR hospital units OR pediatric nursery OR hospital pediatric OR hospital
discharge OR pediatric unit OR MH "hospital units” OR MH "hospital pediatric" OR MH

"pediatric units" ) )

1 Etapa?
Posteriormente foi realizada uma pesquisa extensiva de todos os termos em

linguagem natural e indexada selecionados, nas bases de dados CINHAL complete,

Medline complete, JBI, Cochrane, Eric, MedicLatina e Nursing Reference.



No que respeita a pesquisa dos artigos por publicar (literatura cinzenta), foi utilizado o

Google Scholar e o RCAAP i Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portugal.

1 Etapa3
Nesta etapa foi realizada uma pesquisa das referéncias dos artigos identificados,

com vista a encontrar fontes adicionais.
Dos artigos recuperados, procede-se a exclusdo dos duplicados. Os restantes foram
analisados por dois revisores independentes, tendo por base a relevancia do titulo e
do resumo, das palavras-chave e termos de indexagdo Mesh. Em caso de duvida
realizou-se a leitura do texto completo.

ApoOs selecdo de todas as publicacdes, foram considerados o0s artigos
completos, e avaliados em detalhe em relagdo aos critérios de inclusdo. Os textos
completos que ndo estavam disponiveis na biblioteca da universidade do revisor
principal foram solicitados como empréstimos entre bibliotecas e adicionados, se
encontrados. Em caso de discérdia, a mesma foi resolvida com recurso a um terceiro

revisor como forma de determinar a elegibilidade da publicacéo.

Extracdo de dados

Para os estudos que cumprem os critérios de inclusdo, foram extraidos os
dados que se verificaram relevantes para dar resposta a questdo de investigacéo e
objetivos da reviséo scoping. Foi utilizado um instrumento de extracado de dados com
o intuito de facilitar a consulta de detalhes especificos da populagdo em estudo, do
conceito, do contexto e dos métodos de estudo. Os dados foram extraidos por dois
revisores independentemente. As discordancias que surgiram foram resolvidas por
meio de discussao ou com recurso a um terceiro revisor. Os autores dos artigos foram

contactados para solicitar dados ausentes ou adicionais, sempre que necessario.

Avaliacdo da qualidade metodoldgica

A revisdo a ser realizada pretende mapear a evidéncia cientifica em relacdo as
intervencdes facilitadoras da transicdo para a comunidade da crianca em idade
escolar com Diabetes Mellitus tipol. Nenhuma tentativa sera feita para avaliar

formalmente a qualidade dos artigos incluidos.



Apresentacdo dos Resultados

Tal como apresentado no Fluxograma (Figura 1) foram identificados nas bases
de dados supracitadas 162 artigos potencialmente relevantes, tendo sido removidos
2 por se encontrarem duplicados. Foi analisado o titulo e o resumo, quanto aos
critérios de inclusdo e indexacdo, excluindo-se 146. Ficam para analisar o texto
integral 14 artigos, tendo-se excluido 1 por ser um artigo incompleto e ndo ter sido
possivel a sua aquisi¢cao, o que consideramos ter sido uma limitacdo. Apds a leitura
integral dos 13 artigos, procedeu-se a analise dos mesmos excluindo-se 7 artigos. Aos
restantes 6, adicionam-se 2 artigos encontrados na literatura cinzenta, igualmente
analisados quanto aos critérios de inclusdo definidos em texto integral. Inclui-se nesta

revisao scoping 8 artigos no total, que se encontram sintetizados na Tabela 1.

Tabela 1. Selecédo e descricdo dos artigos

AUTOR/ANO OBJECTIVO (S) POPULACAO CONCEITO CONTEXTO
1. Sparud- Explorar a 36 Diades: 17 Os pais das criangas Hospitalar
Lundin, C. e experiéncia dos pais no grupo foram selecionados Domiciliario -
Hallstrém, I., pais perante duas  do cuidado de um estudo clinico Hospitalar
2016 (Sparud- abordagens hospitalar e 19  randomizado
Lundin & diferentes de pais no grupo controlado,
Hallstrém, cuidados: cuidado aleatoriamente umas
2016) cuidados domiciliario ficaram com o
baseados no hospitalar. cuidado hospitalar e
hospital e Quatro outras no cuidado
cuidados criangas eram domiciliario
domiciliarios criangas em hospitalar.
hospitalares em idade pré- Foi analisado por
criangas recém- escolar, 14 meio de entrevistas
diagnosticadas eram criancas aos pais da crianga,
com diabetes tipo  em idade qual a sua percecao
1. escolar,e 5 em relagdo ao
eram cuidado prestado.
adolescentes. Foram analisadas as
condi¢bes ambientais
e de aprendizagem
para o regresso a
casa.
2.Schub, T. e Desenvolver um Criangas em Foram identificadas Hospitalar
Smith, N., 2017  programa idade escolar, intervencoes
(Schub & promotor da adolescentes e  facilitadoras da
Smith, 2017) capacitagéo e familias capacitacao da
adaptacdo das crianga e familia com
criangas, DM1 para a gestdo
adolescentes e terapéutica com inicio
familia com na admissao
Diabetes Mellitus hospitalar e possiveis
tipo 1 recursos para e na
comunidade (escola,
campos de férias).




3. Pennafort,
V.P.S.; Queiroz,
M.V.O,;
Nascimento,
L.C. e Guedes,
M.V.C., 2017
(Pennafort,
Queiroz,
Nascimento &
Guedes, 2017)

Compreender a
influéncia do modo
de vida da crianga
e familia, as suas
redes de apoio
social, de modo a
orientar o cuidado
a crianca com
diabetes mellitus
tipo 1

26 diades mée
-crianca em
idade escolar

O processo de
colheita de dados foi
orientado pelo
modelo

Observacao-
Participacao-Reflexao
(OPR). Na parte da
observacéo-
participacéo, realizou-
se entrevista
estruturada por
questdes
relacionadas com o
apoio social recebido.
As redes de apoio
identificadas, foram a
familia, os amigos, a
escola, a convivéncia
com outras familias
de criancas com
diabetes, as crencas
espirituais e o
acompanhamento de
profissionais de
saude

Ambulatério de
referéncia
especializado no
tratamento da
Diabetes

4. Wolkers,
P.C.B., Pina,
J.C., Wernet,
M., Furtado,
M.C.C. e Mello,
D.F., 2019
(Wolkers, Pina,
Wernet,

Investigar a
trajetéria e o
acompanhamento
de criangas com
diabetes mellitus
tipo 1 no que
concerne a
atencao prestada

46 Mées, 8
pais, 2 avos

A colheita de dados
foi realizada com
recurso a entrevista
aberta. Os dados
foram categorizados
com a falta de
profissionais
qualificados;

Ambulatério do
Centro Municipal
de Atencéo ao
Diabético de
Minas Gerais e
Ambulatério de
pediatria do
hospital

Furtado & pelos diferentes dificuldades no universitario
Mello, 2019) servigos de saude acesso; défice de
a coordenacao comunicagado entre 0s
entre os servigos, servicos de saude;
a crianca e sua confianga nos
familia ambulatorios
especializados e
inseguranca nos
outros servigos;
excesso de
burocracia;
necessidade de
humanizacéo,
individualizag&o nos
cuidados e de
coordenacéo.
5.Schiaffini, R., Avaliar a eficacia 22 diades (pais Foi comparado o Unidade Diabetes
Barbetti, F., do retorno - criangas com  controlo metabdlico do hospital infantil
Rapini, N., exclusivo aos DM1 entre os 3 através da MCG entre Bambino Gesu
Inzaghi, E., cuidados parentais e 0os 10,5 anos) as duas ultimas
Deodati, A., em criangas em Todas as semanas do fim da
Patera, I.P., idade pré-escolar criangas pandemia e as 2
Matteoli, M.C., e escolar com possuiam semanas de
Ciampalini, P., DM1 com o tecnologia confinamento pela
Carduci, C., sistema Tandem Tandem Basal  pandemia a Covid-19.
Lorubbio, A., Basal IQ durantea 1Q para a Durante as semanas
Schiaffini, G. e pandemia COVID- gestéo e de confinamento as
Cianfarani, S., 19. controlo criangas ficaram
2020 metabdlico. inteiramente ao

(Schiaffini et
al., 2020)

cuidado dos pais.




6. Klee, K., Explorar as Familiares de Foi realizada Consulta de
Thomas, K., percecdes das criangas (3171 entrevista com endocrinologia
Atkins, D. e familias de 16 anos) com recurso a um associada ao
Ness, K., 2020 criancas com DM1 DML nativos de intérprete, e com Hospital
(Klee, Thomas, sobre aformacdo  um pais da analise dos dados
Atkins & Ness, recebida, a sua Africa Oriental foram definidas duas
2020) capacidade de categorias

transferir a relacionadas com o
aprendizagem processo de
para o domicilio, capacitacéo obtido no
como forma de momento da
melhorar o hospitalizagéo, e
contetdo relacionada com a
educacional. transi¢éo dos
conhecimentos para
o domicilio.

7. Braune K., Avaliar a 28 criangas (3-  Realizado estudo Hospital
Boss K., viabilidade de uma 12 anos) com qualitativo, por meio Universitario
Schmidt-Herzel  plataforma de DM1, com de um ensaio clinico
J., Gajewska caodigo aberto bomba de de consultas remotas,

K.A., Thieffry interoperavel num  insulina e seus  com acesso clinico de
A., Schulze L., hospital cuidadores dados através de
Posern B. e universitario, e ferramentas digitais.
Raile K., 2021 analisar os fatores Analisada a
(Braune et al., de sucesso € as satisfacdo e a
2021) barreiras na eventual incluséo

transi¢cdo do deste tipo de

atendimento acompanhamento a

convencional para crianga e familia.

o digital nas

criangas com DM1

e sua familia.

8. Tong, H., Qiu Explorar a 102 diades: Realizado um estudo  Internamento
F.eFan, L., influéncia do plano  criangas (59 quase experimental, hospitalar
2021 de alta hospitalar em idade com grupo de
(Tong, Qiu & com base nas escolar) com controlo e grupo de
Fan, 2021) necessidades de DMl e intervencgédo, ao qual

cuidados parentais familiares foi aplicado um plano

de criangas com
DM1 sobre a
preparacéo para
alta, a qualidade
da educacéo para
aaltaea
monitorizagéo da
glicose no sangue.

de transicdo para a
alta com continuidade
apos a mesma.




IDENTIFICACAO

SELECAO

ELIGIBILIDADE

INCLUSAO

Registos identificados através das pesquisas nas bases
dados:

CINAHL Complete (4);MEDLINE Complete (44); MedicLatina (0)
Eric (0); Cochrane Central Register of Controlled Tr{&l6); Cochrane
Clinical Answers(0); Cochrane Database of Systematic Revi€d)s
Cochrane Methodology Regist{®); Nursing Refeence Center Plug
(58); JBI EBP Resources on O\ia)

(n = 162)

Registosanalisados por titulo e resumo

(n =160)

Registodduplicados
excluidos
(n=2)

Registos excluidos por
titulo e resumo:
(n =149

Registosanalisdos peldexto integral

(n=14)

V

Registodncompletos
excluidos
(n=1)

Registosem texto integral avaliados por elegibilidade

(n=13)

Artigos em texto
integral excluidos:
(n=7)

Estudos incluidos na scoping
(n=8)

Artigos identificados
por pesquisa manual:
(n=2)

Figura 1. Fluxograma PRISMA (adaptado) do processo de selecdo dos estudos
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Paises de origem

Dos artigos incluidos, 2 tiveram origem no Brasil (Pennafort et al., 2017;
Wolkers et al., 2019), 1 na China (Tong, Qiu & Fan, 2021); 1 na Itlia (Schiaffini et al.,
2020); 1 na Suécia (Sparud-Lundin & Hallstrém, 2016), 1 no Canada (Braune et al.,
2021) e 2 nos Estados Unidos da América (Klee et al., 2020; Schub & Smith, 2017).

Ano de Publicacéo

Os artigos incluidos foram publicados nos ultimos cinco anos, de 2016 a 2021,
sendo que 2 sao de 2021 (Tong, Qiu & Fan, 2021; Braune et al., 2021) e de 2020
(Klee, 2020; Schiaffini et al., 2020), 1 é de 2019 (Wolkers et al., 2019), 2 sao de 2017
(Pennafort et al., 2017; Schub & Smith, 2017) e 1 é de 2016 (Sparud-Lundin &
Hallstrém, 2016).

Objetivos/Finalidade

Dos 8 artigos selecionados, um esté relacionado com o desenvolvimento de um
plano de alta hospitalar (Tong, Qiu & Fan, 2021); outro procura compreender a
influéncia da comunicacdo intersetorial e a consequente satisfacdo da familia no
cuidado a crianga com DML1 nos diferentes setores (Wolkers et al., 2019); outro estudo
procura analisar a utilidade das consultas remotas como plano institucional (Braune et
al., 2021); trés procuram analisar a importancia da individualidade de cuidados a
crianca e familia e a influéncia da comunidade no cuidado e na gestédo terapéutica
(Klee et al., 2020; Pennafort et al., 2017; Schiaffini et al., 2020); um procura explorar
a percecdo dos pais de criangcas com diabetes diagnosticado recentemente,
relativamente a duas abordagens de cuidados (Cuidados Hospitalares e Cuidados
Domiciliarios Hospitalares) (Sparud-Lundin & Hallstrom, 2016), e por fim, outro estudo
esta relacionado com a promoc¢éao do conhecimento e envolvimento da familia para a

adequada gestao terapéutica da Diabetes (Schub & Smith, 2017).

Tipos de estudo

Dos 8 artigos, 2 sao estudos quantitativos (Tong, Qiu & Fan, 2021; Schiaffini et
al., 2020), 3 sao estudos qualitativos (Klee et al., 2020; Wolkers et al., 2019; Pennafort
et al., 2017), 2 sdo mistos (Braune et al., 2021; Sparud-Lundin & Hallstrém, 2016) e 1

diz respeito a um manual de procedimentos/guideline (Schub & Smith, 2017).



Dos estudos quantitativos, verifica-se que um faz uso do método observacional
retrospetivo (Schiaffini et al., 2020) e o outro utiliza um estudo quase-experimental,
utilizando como metodologia um ensaio clinico prospetivo (Tong, Qiu & Fan, 2021).

Dos 3 estudos qualitativos, um utiliza uma abordagem fenomenoldgica
(Pennafort et al., 2017). Dos 2 estudos mistos, ambos utiliza na vertente qualitativa a
entrevista e na vertente quantitativa um apresenta um desenho de coorte longitudinal
prospetivo, e 0 outro um ensaio clinico randomizado controlado (Braune et al., 2021;
Sparud-Lundin & Hallstrom, 2016).

Populacao

Os estudos envolvem como participantes a diade crianca-familia (Tong, Qiu &
Fan, 2021; Braune et al., 2021; Klee et al., 2020; Schiaffini et al., 2020; Wolkers et al.,
2019; Pennafort et al., 2017; Schub & Smith, 2017; Sparud-Lundin & Hallstrém, 2016).
No estudo de Tong, Qiu e Fan (2021) fizeram parte 102 diades, sendo que mais de
metade (59) dizem respeito a criangas em idade escolar. No estudo de Schiaffini et al.
(2020) das 22 criancas a idade média era de 8,7 anos (variacdo de 3,5 a 10,5 anos).
As criancas envolvidas no estudo de Klee et al. (2020) eram menores de 16 anos e
no estudo de Schub e Smith (2017) apenas hé referéncia a crianca em idade escolar.
No estudo de Braune et al. (2021) fazem parte 22 criangas, com idade compreendida
entre 0s 3 e 0s 12 anos. No estudo de Pennafort et al. (2017) todas as criancas
envolvidas se encontram na idade escolar. Por sua vez, no estudo de Wolkers et al.
(2019) as criancas envolvidas tinham uma idade inferior a 12 anos, e por fim, no
estudo de Sparud-Lundin & Hallstrom (2016) das 23 criancas, 14 encontram-se na
idade escolar, 4 na idade pré-escolar e 5 na adolescéncia. Desta forma esta revisao

scoping expressa claramente a populacéo definida na inclusao do estudo.

Contexto

Um dos critérios de inclusdo nesta revisao scoping, € de que o contexto fosse
hospitalar, incluindo ambulatério, consulta, internamento. Deste modo verifica-se que
dos artigos selecionados 1 é referente a internamento hospitalar (Tong, Qiu & Fan,
2021), 4 em consultas de endocrinologia / ambulatorio (Pennafort et al., 2017; Wolkers
et al., 2019; Schiaffini et al., 2020; Klee et al., 2020), 2 apenas fazem referéncia ao
contexto hospitalar (Braune et al.,, 2021; Schub & Smith, 2017), 1 em contexto

hospitalar e contexto domiciliario hospitalar (Sparud-Lundin & Hallstrom, 2016)



Profissionais envolvidos

Dos 8 artigos, verifica-se que 5 dos estudos foram realizados por enfermeiros
(Klee et al., 2020; Tong, Qiu & Fan, 2021; Schub & Smith, 2017; Wolkers et al., 2019;
Pennafort et al., 2017), 2 por médicos (Schiaffini et al., 2020; Sparud-Lundin &
Hallstrom, 2016) e um por uma equipa multidisciplinar constituida por médicos,
enfermeiros, nutricionistas, psicologo e assistente social (Braune et al., 2021).
Verifica-se que a maioria dos estudos foi realizada por profissionais de enfermagem o

gue os torna relevantes para a questado de investigacdo em estudo.

Intervencéo e avaliagdo

Um dos estudos faz referéncia ao desenvolvimento de um plano de cuidados
para a crianca e familia com diabetes, de apoio ao exercicio profissional (Schub &
Smith, 2017).
Noutro estudo foi desenvolvida uma entrevista semiestruturada a cuidadores de
criangas com DM1 oriundos da Africa Oriental que receberam formac&o para a gest&o
terapéutica da DM1 no hospital no momento do diagnéstico, 2 anos antes da
realizacdo do estudo (Klee et al, 2020). A entrevista foi realizada com recurso a um
intérprete, foram gravadas em audio e da avaliagdo surgiram duas categorias, que
sdo nomeadamente treino adequado e transi¢céo para casa (Klee et al, 2020).
Um dos estudos utilizou um método observacional retrospetivo da vida real, para
avaliar o cuidado parental constante, relacionado com a pandemia pela Covid-19, em
comparacgao com o periodo em que as criangas frequentavam a escola ficando sob os
cuidados da comunidade educativa (Schiaffini et al., 2020).
Noutro estudo o processo de colheita de dados foi realizado pelo modelo de
Observacao-Participacdo-Reflexdo, sendo que na fase da participacdo com
observacéo continua foi realizada entrevista com o objetivo de perceber como tem
sido o cuidar do filho com DM1 e qual a rede social e familiar de apoio. A entrevista
foi gravada e foi desenvolvido um diario de campo. No final foram definidas duas
categorias, a rede de apoio social as familias e a tecnologia interativa como estratégia
de apoio social (Pennafort et al., 2017).
Um outro estudo realizou uma anélise tematica indutiva, baseada nos referenciais
tedricos da vulnerabilidade e redes de atencdo a saude. Foi realizada entrevista

aberta, gravada, dirigida a cuidadores e familiares de criangas com DM1 para avaliar



como tem sido o acompanhamento do filho pelos servigcos de saude (Wolkers et al.,
2019).

Outro artigo de investigacao realizou um estudo quase-experimental, utilizando como
metodologia um ensaio clinico prospetivo, para avaliar a influéncia de um plano de
alta hospitalar com base nas necessidades parentais de criancas com DM1 sobre a
prontiddo para a alta, a qualidade da educacéo para a alta e os niveis de controlo
glicémico (Tong, Qiu & Fan, 2021). Das 102 diades que pertencem a amostra, 50
estavam no grupo de controlo e 52 pertenciam ao grupo de intervencdo a quem foi
aplicado o plano de alta hospitalar (Tong, Qiu & Fan, 2021).

Com metodologia de investigacdo mista destacam-se 2 estudos. Um dos
estudos avaliou como 0 acompanhamento remoto de criancas com DM1 e sua familia,
pode melhorar os resultados clinicos e a qualidade de vida, analisa os fatores de
sucesso e as barreiras na transicdo do atendimento convencional para o digital
(Braune et al.,, 2021). Numa primeira fase foram desenvolvidas entrevistas
qualitativas, exploratérias, a elementos da equipa multiprofissional para explorar os
pontos criticos, o fluxo de trabalho, o percurso dos clientes, os pontos de vista da
equipa, as tecnologias existentes. Depois de implementada a consulta digital, ao fim
de 6 meses foi realizado um workshop online com cuidadores e familiares para
explorar a opinido dos mesmos sobre esta forma de atendimento. Foi também
utilizada a metodologia quantitativa através de desenho de coorte, longitudinal e
prospetivo, com uma amostra de 28 familiares sob atendimento remoto, sendo critério
de inclusdo a monitorizagdo continua da glicemia e a utilizacdo de bombas de insulina
(Braune et al., 2021).

No outro estudo misto, procurou-se explorar a perspetiva dos participantes,
com base nas consequéncias das condicdes ambientais envolvidas nos cuidados
iniciais para o processo de capacitacao dos familiares da crianca com DM1. Os pais
das criancas foram selecionados de um estudo clinico randomizado controlado,
aleatoriamente umas ficaram com o cuidado hospitalar e outras no cuidado
domiciliario hospitalar. Todas as criangas inicialmente receberam cuidados
hospitalares, porém quando clinicamente estaveis as que ficaram nos cuidados
domiciliarios hospitalares, foram para uma casa perto do hospital, recebendo apoio
dos enfermeiros em determinados periodos do dia, quer por visita quer por meio
telefénico, promovendo-se um processo de aprendizagem individual, com interacéo

familia - enfermeiro, num ambiente mais proximo ao do familiar (Sparud-Lundin &



Hallstrém, 2016). Foi realizada entrevista aberta aos pais das criancas 8 a 10 meses
apos o diagnoéstico da DM1 e posteriormente sob entrevista mais focalizada, obtendo-
se duas categorias, 0 ambiente e a aprendizagem (Sparud-Lundin & Hallstrom, 2016).

RESULTADOS DA PESQUISA

Atendendo aos resultados identificados para dar resposta a questdo de
investigacdo, definem-se trés categorias, os Recursos / Sistemas de suporte
facilitadores da transicdo; o desenvolvimento de competéncias (conhecimentos,

modelagem e treino); e a comunicacao.

Recursos / Sistemas de suporte a transicao

Vérios foram os sistemas de suporte / recursos apontados como facilitadores
do processo de transi¢ao da crianca e familia para o domicilio.

No momento do diagndstico e regresso a casa a familia sente medo e
sobrecarga de cuidados complexos, antes mesmo de ter aceite e compreendido o
diagnostico. Revela a necessidade de adequar a informacéo, para reduzir o impacto
e a sobrecarga de informacéao, considerando as necessidades da familia, a adequacéo
cultural nos ensinos. Revela ainda que a existéncia de intérpretes nas sessfes de
educacdo, sdo um fator favoravel ainda que por vezes possa ser confuso por estar
sujeito a interpretacdo do tradutor (Klee et al., 2020).

A escola é considerada um fator de suporte a transi¢éo (Pennafort et al., 2017;
Schiaffini et al., 2020), verificando-se um menor controlo metabdlico neste contexto
comparativamente com o periodo de confinamento, com um cuidado exclusivamente
parental (Schiaffini et al., 2020). Assim como a escola, a religido, os amigos, outros
cuidadores e a equipa de saude contribuem para o desenvolvimento de estratégias
de coping e resolucéo das adversidades relacionadas com o cuidado a crianca, pelo
que a promocéao do cuidado cultural é apontado como um resultado para a qualidade
de vida de criangas com DM1 e seus familiares (Pennafort et al., 2017), devendo-se
envolver no cuidado além da familia, os outros cuidadores, amigos da crianca e a
escola (Schub e Smith, 2017).

Os grupos de apoio, informais revelaram-se uma estratégia de suporte,
conhecimento e troca de experiéncia, demonstrando a necessidade de se

desenvolverem acgdes formais neste ambito (Pennafort et al., 2017).



O recurso a tecnologias e a consultas remotas séo considerados benéficas para
as criancas e familia, promotoras do envolvimento e da tomada de decisao (Braune
et al., 2021).

O cuidado domiciliario hospitalar, é considerado um recurso mais orientado
para a familia e para as suas necessidades, conferindo a familia um sentimento de
maior preparo e confianca no regresso a casa. E promotor da aprendizagem
situacional, por ser mais semelhante a vida diaria e por exigir a reflexdo e a tomada
de decisdo, ainda que suportada e apoiada pelo enfermeiro (contacto telefénico e
visita) (Sparud-Lundin e Hallstrom, 2016).

A equipa multidisciplinar envolvida no cuidado a criangca com diabetes e sua
familia, composta por médico, enfermeiro, nutricionista e psicologo (Braune et al.,
2021; Schub & Smith, 2017; Tong, Qiu & Fan, 2021) é apontado como essencial no

cuidado durante o processo de transicao.

Desenvolvimento de competéncias (Conhecimentos, modelagem e treino)

Os conhecimentos da familia e cuidador da crianca sobre a DM1 (fisiopatologia,
sinais, sintomas, manifestacdes clinicas e respetivo tratamento) sdo fundamentais
para a aquisicdo da autonomia na gestao terapéutica e determinantes para o sucesso
na transicdo para o domicilio (Tong, Qiu & Fan, 2021; Klee et al., 2020; Schiaffini et
al., 2020; Schub & Smith, 2017; Pennafort et al., 2017; Sparud-Lundin & Hallstrom,
2016).

A crianga em idade escolar pode nesta fase de desenvolvimento iniciar o
processo através da manipulacdo de equipamentos, podendo-se ainda através de
desenhos e imagens, se reforcar a mensagem educacional (Schub e Smith, 2017).
Faz ainda referéncia como estratégia facilitadora para o desenvolvimento de
competéncias a frequéncia nos campos de férias para criangcas com DM1 (Schub e
Smith, 2017).

A adequacao do plano de ensino a crianca e familia, atendendo a sua cultura
e estilo de vida é descrito no estudo de Klee et al. (2020) como uma estratégia a
integrar nos cuidados.

O desenvolvimento de um plano de alta hospitalar revelou ser uma estratégia
de intervencao para melhorar a preparagao para a alta, a qualidade da educacéo para
alta e um melhor controlo glicémico. O plano de capacitagdo envolvido, adotou a

educacao tematica para as criangas com DML1 e suas familias e o treino de habilidades



atrav®s do m®t odo wlkebackd s@emdbacée (viod ntga,, Qi u &
2021).

Relacionado com o empowerment profissional verifica-se que os profissionais
necessitam de aprimorar as suas competéncias no cuidado a crianca com DM1 e sua

familia, nos varios servicos de saude (Wolkers et al., 2019).

Comunicacao / Continuidade

Os familiares e cuidadores da crianca com DML1 relatam como barreira a uma
transicdo bem-sucedida a dificuldade de comunicacao entre as instituices de saude
e o vinculo fragil com os servi¢os especializados de endocrinologia, comprometendo
a seguranca dos cuidados e uma deficiéncia no acompanhamento das criangas com
DM1. Destacam a necessidade de acdes intersetoriais, a participacdo social e a
coordenacao das redes de atencdo, promotor do acesso e inclusdo (Wolkers et al.,
2019).

A realizacdo de acompanhamento telefénico e intervencdo Wechat apos a alta,
espacadas gradualmente (1 semana, 1 més, 3 meses) constituiram estratégias
facilitadoras de uma transicdo bem-sucedida ao nivel do controlo metabdlico (Tong,
Qiu & Fan, 2021).

A telemedicina centrada na escola, foi também apontada como uma estratégia
que facilita a continuidade de cuidados da crianca com DM1 na escola (Schub & Smith,
2017).

As consultas de seguimento remotas realizadas durante a pandemia pela
Covid-19 foram também consideradas pelas familias com uma boa estratégia,
melhoram a qualidade de vida das criancas com DM1 e a proximidade dos
profissionais e sugerem que se mantenham futuramente (Braune et al., 2021).

Outra estratégia muito valorizada sao os cuidados domiciliarios hospitalares,
pois oferecem uma transicdo para casa mais gradual, com a possibilidade de
consoante a preparacdo da familia, transitarem para uma casa do hospital e
retornarem ao domicilio em periodos do dia (exemplo ir dormir a casa a noite com

regresso a casa do hospital durante o dia) (Sparud-Lundin & Hallstrom, 2016).



DISCUSSAO

Nos ultimos 5 anos foram realizados 8 estudos que nos remetem para
intervencdes facilitadoras da transicéo para a comunidade na crianga com DM1 e sua
familia, dando deste modo resposta a questao de investigacdo formulada inicialmente.

Com a Scoping Review constatou-se que a comunidade, o suporte prestado, a
competéncia dos profissionais de saude, a elaboracdo de uma plano educacional e
de um plano de alta hospitalar se revelam importantes focos de atencdo para o
desenvolvimento de estratégias facilitadoras da transicao.

A promocéao da capacitacao para a gestao terapéutica, autonomia e tomada de
deciséo, foi das intervencdes mais valorizadas nos estudos analisados. Tong, Qiu e
Fan (2021) referem que a intervencao educacional, dirigida aos pais de criangas com
DM1 no sentido de promover a aquisicdo de competéncias e habilidades antes da alta
hospitalar, com foco na resolucdo de problemas e habilidades de autogestédo, séao
fundamentais para a transicdo do hospital para o domicilio. A educacao de elevada
qualidade para a alta é benéfica para prevenir as complicacfes, garantir que 0s
cuidados continuam a ser prestados apoés a alta, reduzindo as taxas de readmissées
hospitalares por intercorréncias e complicacdes (Tong, Qiu & Fan, 2021). Sy (2016)
refere que a capacitacéo efetiva da crianca e familia com DM1 é o resultado de uma
diminuicdo dos custos e satisfacdo profissional. Revelou no seu estudo que 0s
enfermeiros sentiam inseguranca, relacionada com a limitacdo de conhecimentos para
a promocao da capacitacéo, pelo que desenvolveu um plano de formacao dirigido aos
profissionais de enfermagem facilitador do processo de aquisicdo de competéncias
com foco no profissional e na familia. Este plano de formacdo incluiu além da
componente tedrica, treino de simulacdes nos profissionais e o desenvolvimento de
instrumentos e recursos de apoio para o profissional, tais como um plano educacional
a aplicar na crianca e familia, desde a admisséo até a alta, ressalvando que o0 mesmo
devera ser flexivel as necessidades do cliente (Sy, 2016).

O empowerment profissional é descrito num dos estudos como facilitador do
acesso a saude e acompanhamento da crianga com DM1 nos Varios servigos publicos
(Wolkers et al., 2019). Sparud-Lundin e Hallstrom (2016) mencionam no seu estudo
que os familiares sentem inseguranca e frustracdo quando percebem que o
enfermeiro ndo é especialista na DM1, podendo este sentimento ser uma barreira a

aquisicdo de competéncias, pela divida e inseguranca inerente.



O processo de capacitacdo comeca no hospital pouco tempo depois do
diagndstico e esta programado para ser concluido numa média de trés dias, pelo que
0s cuidadores descrevem o ritmo de aprend
complexoo (Klee et al ., 2020) . Neste sent
Pennafort et al. (2017) referem que é necessario adequar a formacdo em
concordancia com o processo de adaptacdo ao diagnostico e estado emocional, da
crianca e sua familia, relacionado ao medo e a mudanca de vida.

A prestacdo de cuidados culturalmente competentes é igualmente relevante
neste dominio. Um dos estudos realizado com cuidadores e familias oriundas da
Africa Oriental relataram que era complexo aprender a contabilizacio dos hidratos de
carbono no hospital, com alimentos e horéarios de refeicdo completamente diferentes
dos seus habitos de vida em casa (Klee et al., 2020). Apesar de apresentar como
limitacdo o numero reduzido da amostra, varios estudos apresentam como resultados
a necessidade de considerar a cultura, religido, tradicées alimentares de familias
imigrantes de criangas com DM1 (Mantwill et al., 2007 cit. por Klee et al., 2020).
Pennafort et al. (2017) no seu estudo refere inclusive que a religido € entendida pelos
familiares como um alicerce espiritual e que procuram na fé um milagre. A par de tudo
isto, verifica-se uma grande disparidade no acesso a saude, relacionada com a
linguagem, tornando estas familias mais vulneraveis e em risco. Familiares expressam
a necessidade de um profissional de saude que fale a sua lingua materna, para que
durante o processo de capacitacdo e acesso aos cuidados, a informacdo nao seja
sujeita a interpretacao do tradutor (Klee et al., 2020).

Um dos estudos refere como barreira ao cuidado da crianca com DM1 o fato
da saude ser fragmentada e organizada em pontos de atencdo isolados e sem
comunicacdo entre si, o que coloca em risco a seguranca dos cuidados, e a
continuidade dos mesmos (Wolkers et al., 2019). Este estudo revela que o défice de
comunicacdo entre os profissionais, compromete o cuidado integral a satude destas
criangas e familia. Os familiares e cuidadores envolvidos no estudo descrevem como
intervencao facilitadora um contacto telefénico disponivel continuamente e visitas
domiciliarias, além da maior especializagdo no atendimento e acompanhamento
(Wolkers et al., 2019).

Esta Revisdo Scoping revela, que a comunidade, como a escola, os amigos, a
rede de apoio social, os familiares e os servicos de saude sdo focos de atencao para

o desenvolvimento de estratégias facilitadoras de transicao.



Um dos estudos revela que a comunidade escolar nem sempre possui 0S
conhecimentos necessarios para a adequada gestéo terapéutica da crianga com DM1
(Schiaffini et al., 2020).

Como descrito na literatura as criancas passam grande parte do seu dia na
escola, pelo que é importante que a comunidade educativa possua as competéncias
e treino necesséario a promogdo de um ambiente seguro para a crianga com DM1 e
para a manutencdo do seu controlo glicémico. O défice de conhecimento para dar
continuidade ao cuidado na gestdo terapéutica da crianca com DM1, pode-se
repercutir negativamente na confianca e seguranca sentida pelos pais (Schiaffini et
al., 2020). A escola e 0s amigos representam suportes sociais importantes para o
controlo da diabetes, podendo os amigos por um lado desempenhar um papel
facilitador no processo de adaptacéo a condicdo, controlo e cuidado em situacdes de
intercorréncia, ou por outro lado, influenciar negativamente as escolhas alimentares
(Pennafort et al., 2017). Um dos estudos, realizado por Schiaffini et al. (2020)
corrobora a necessidade de fortalecer as competéncias neste contexto, constatando
gue os niveis glicémicos dentro do alvo estiveram mais controlados durante o
confinamento provocado pela pandemia, altura em que os pais foram os Unicos
cuidadores, comparativamente aos do seu periodo prévio. Schub e Smith (2017),
refere que uma forma de articular com a escola é através da telemedicina centrada na
escola.

As redes sociais informais, entre maes e cuidadores, sdo descritas como
favorecedoras do suporte, confianca, adaptacdo a doenca, contribuindo de forma
positiva para enfrentar a doenca do filho. Perspetiva-se a importancia de se
desenvolverem acdes formais pelos profissionais, que possibilitem o encontro das
maes de criancas com DM1, dando-se assim visibilidade as questdes socioculturais.
(Pennafort et al., 2017).

A construcdo de um plano para a alta no internamento revelou ser uma
intervencdo importante a instituir a nivel institucional, uma vez que promove a
transicdo de um contexto hospitalar para a comunidade, iniciando na admisséo e
sendo continuo depois da alta, através de consulta telefonica e intervencdo por
wechat. Ao preparar a familia da crianca com DM1 para a alta, promove-se a sua
satisfacdo, na medida em que se conhecem as suas necessidades e se ajusta o plano
de educacdo ao cliente e as necessidades identificadas no domicilio (Tong, Qiu & Fan,
2021).



A adocao do cuidado domiciliario hospitalar, na qual a crianca e familia apés
estabilidade clinica é transferida para uma casa do hospital, local onde se desenvolve
0 processo de capacitagdo com o0 apoio do enfermeiro e restante equipa
multidisciplinar, revelou ser uma intervencéo de transicéo e de capacitacao eficaz no
gue se refere ao controlo glicémico. Os pais referem uma maior satisfacéo, confianca
Nno regresso a casa, um maior envolvimento na tomada de deciséo e aprendizagem,
por ser mais voltado para a normalidade do dia-a-dia em comparagao com o ambiente
hospitalar e os stressores que o envolvem (Sparud-Lundin & Hallstrom, 2016).

Neste caminho da adaptacdo ao domicilio e da recetividade para a
aprendizagem, com a implementacdo de uma consulta online, devido ao contexto
pandémico é destacada pelos familiares como redutoras do stress associado a ida ao
hospital, permitindo a possibilidade de estar num contexto mais confortavel, seguro e
familiar, com um aumento do empenho (Braune et al., 2021). No entanto, referem
como constrangimento estarem dependentes de tecnologia (bombas de insulina,
monitorizacdo continua da glicose, registos de saude eletrénicos, computador, ligacéo
a internet) e da necessaria literacia tecnoldgica (Braune et al., 2021).

E notdrio o destaque que é dado ao contributo da equipa multidisciplinar
envolvida no processo de transicdo com a capacitagao para a gestao terapéutica da
DM1 que implica ndo s6 o controlo glicémico e insulinico, mas também a adequacédo
alimentar, exercicio fisico, prevencao e gestao de intercorréncias, além da necessaria
intervencao da psicologia para o desenvolvimento de estratégias de coping e gestao
emocional. (Braune et al., 2021; Schub & Smith, 2017; Tong, Qiu & Fan, 2021).

CONCLUSOES

A presente Revisdo Scoping permitiu mapear a evidéncia cientifica disponivel
sobre as intervencgdes facilitadoras da transicdo para a comunidade na crianga em
idade escolar com DM1, e dar uma resposta efetiva a questao ao objetivo proposto e
a questao de investigacéo.

Verificou-se que as estratégias encontradas nesta revisao estédo todas de certo
modo interligadas, e que a transicdo para a comunidade implica uma resposta
complexa e sob varios focos de atencéo.

Emergiram como estratégias e possiveis estratégias facilitadoras para a
transicdo segura, a individualizacdo dos cuidados e os cuidados culturalmente

competentes; o desenvolvimento de um plano de transicdo para a alta com



continuidade apos a saida do hospital; a necessidade de se desenvolverem grupos
de apoio e partilha de conhecimento e experiéncias entre cuidadores de forma formal,
a comunicacao e articulagdo de cuidados entre servigos para um acompanhamento
integral da saude da crianca com doencga cronica com destaque nas solucdes digitais
/ virtuais; a formacédo profissional como intervencédo fundamental para a seguranca,
confianga e qualidade no processo de capacitacdo dos pais; o envolvimento da
comunidade escolar, recorrendo-se por exemplo a telemedicina centrada na escola; o
uso das consultas via online, como minimizador do stress hospitalar e promocéo da
continuidade com o domicilio; a criacdo de uma linha telefénica de apoio a familia da
crianca com doencga cronica e o desenvolvimento de um cuidado hospitalar promotor
da transicao e regresso a casa através de um cuidado domiciliario hospitalar. Como
foco de atencéo ao desenvolvimento das intervencgdes, determina-se os sistemas de
suporte, o desenvolvimento de competéncias de gestdo da DM1 (conhecimento e
treino) e a comunicagao / continuidade.

Verifica-se que a transicdo é influenciavel por fatores relacionados com as
condicBes ambientais, profissionais, organizacionais e da propria familia. Que com a
pandemia pela Covid-19 emergiram novas formas de cuidar, que apesar de
apresentarem limitagbes, podem ser facilitadoras da transicdo, aliadas ao

desenvolvimento tecnolégico.

LIMITACOES DA REVISAO SCOPING

Como limitacdo para esta revisdo scoping, verifica-se a pouca evidéncia
cientifica existente. ldentifica-se ainda, o fato dos estudos serem mais direcionados
para a questdo da capacitacao, verificando-se uma lacuna na investigagdo no que

toca a continuidade e articulacao.

IMPLICAGCOES PARA A INVESTIGAGAO
Futuros estudos priméarios devem procurar conhecer as estratégias da transi¢cao
no sentido da promocgéo da continuidade de cuidados e de articulacdo intersetorial,

uma vez que foi uma das lacunas identificadas nesta revisao scoping.

IMPLICAGCOES PARA A PRATICA
Para a pratica de cuidados, emerge desta revisdo scoping um conjunto de

intervencdes facilitadoras da transicdo para a comunidade da crianca em idade



escolar com DM1, podendo as mesmas serem expandidas para outras doencas
cronicas.

Por terem sido realizadas em paises com uma politica de saude diferente de
Portugal, emerge a necessidade de se analisar e estudar criteriosamente a
aplicabilidade de algumas estratégias, interessantes, mas muito distantes da nossa
realidade, tais como o cuidado domiciliar hospitalar, a telemedicina centrada na
escola. Esta revisdo scoping além de identificar intervencbes a transicdo para a
comunidade, permitiu perspetivar uma evolucéo no cuidado mais centrado na pessoa

e no ambiente.
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Apéndice llI

Guia de Acolhimento Centro de Desenvolvimento



A sua Crianca/Adolescente vai ter uma

CONSULTA DE DESENVOLVIMENTO

INFORMAGCAO PARA PAIS
E ACOMFPANHANTES

AREA DA MULHER DA CRIANGA E ADOLESCENTE

Consulta de Desenvolvimento

Adaptado em Novembro 2020




Recolhemos algumas informacgoes e orientacoes , neste
folheto, que julgamos serem uteis para si que vem a nossa
consulta com a sua crianga.

A marcagéo da 19 consulta : Medidas preventivas para o risco de infecao pelo SarS-Cov 2

- O pedido poder ser solicitado pelo médico assistente no centro de| |1.  Desinfetar das méos com Soluglio Antissética de Base Alcodlica

- . . . . - ;o
salde, que encaminha o pedido diretamente por via correio eletrénico 2. Utilizar mdscara cirdrgica (se vier com mascara comunitaria esta

para este hospital, apenas para as criangas dos O aos 6 anos de idade. deverd ser substituida antes da consulta)

- O pedido pode ser solicitado por um médico de outro hospital ou de 3. Permitida a entrada de 1 acompanhante

consulta de outra especialidade, para as criangas dos 0 aos B anos de
idade. Quem deve utilizar mascara

- O pedido pode ser solicitado pelos pais de criangas até aos 3 anos | | . Todos os acompanhantes / pais de criangas que recorram ds consul-
de idade, em caso de preocupagéio com o desenvolvimento, relagdo tas:
interpessoal, comportamento, comunicagdo, alteragdes do padrdo do

- Criangas com idade superior a é anos, desde que a sua utilizagdio ndo

soho ou dificuldades alimentares do seu filho. j .. .
aumente o risco de transmissdo do virus.

Como posso desmarcar consulta?

Se vier de carro pode estacio-
- Presencialmente / por telefone / por correio eletrénico / ou res-| |nar num dos seguintes parques
pondendo ao sms que recebe quatro dias antes da consulta (Ver con-| | de estacionamento, perto do

tacto no final deste Guia). Hospital :
5S¢ ndo puder comporecer avise com 4B horas de antecedéncia, - Parques : Rua de D. Estefénia, ?
porque na sua vez poderd ser atendide outra crionga que espera. Rua José Estevio S e e
O que deve trazer ne dia da consulta? - Nas ruas que rodeiam o Hospi- Q

tal - parqueamento da EAEL A
Cartdo de Cidaddo / Boletim de Nascimento et

Cartdio do subsistema de sadde

Boletim Individual de Saide e Boletim de acinas

Promova o crescimento e desemvolvimento saudavel do seu filho:

1. Alimentagao saudavel com frutas e legumes em todas as refeicoes 2. Brinque e promova a brincadeira 3. Converse
com o seu filho 4. Leia diariamente histérias e contos infantis 5. Promova habitos de sono 6. Higiene oral (2 x dia)



Antes de sair, recomendamos que se dinja ao secretanado
da consulta se precisarde:

Solicitar declaragdes de presenga para si e/ou para a sua crianga
/adolescente

Validagdo de relatérios médicos e/ou documentos para a Seguranga
Social

Méo se esqueca de levar todos os documento e exames

MNotas :

Referéncias {Covid-19)

* https :/fwww .who .int/news -room/q -a-detail /q-a-children-and - masks -related -to-
covid-19

* https ://covidl? .min-zaude .pt/

Adaptado por: Enfermeira Yania Pinto

(Estudante de Mestrado com Especializagio na drea de Enfermagemn de SaddeInfantd e Pediatria da ESEL)
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ESTUDO DE CASO

1. Histéria Clinica

Crianca de 4 anos, L., referenciada ao |l pelo médico de familia em sistema
informatico Alert por atraso na linguagem, sem outra informacéo relativamente a
avaliacdo do desenvolvimento nos Cuidados de Saude Primérios.

Pai de nacionalidade Portuguesa de 58 anos e mée de Nacionalidade Brasileira
com 42 anos. De antecedentes familiares maternos identifica-se hipertenséo arterial
e Acidente Vascular Cerebral ha 3 anos e mais recentemente hi 15dias (internada no
momento da consulta), e de antecedentes familiares paternos a Doenca Pulmonar
Obstrutiva Crénica (DPOC), acompanhado em consultas de pneumologia.

Possui 1 irmé de 12 meses, sem antecedentes.

O pai era o Unico acompanhante da crian¢a, uma vez que a mae se encontrava
internada no Hospital de S&o José. ndo se fazendo acompanhar pelo boletim de saude
infantil e juvenil.

Em entrevista ao pai, toma-se conhecimento que a gravidez do L. foi vigiada e
planeada, que nasceu de parto eutdcito as 38 semanas na Maternidade Alfredo da
Costa, sem necessidade de cuidados intensivos neonatais (pai ndo se recorda do
peso ao nascer). Pai refere que o L. iniciou controlo cefélico antes dos 3 meses, iniciou
marcha com apoio aos 12 meses e sem apoio aos 18 meses. Primeira palavra que
menci onou f oi mdsgsa/prBabza palasas Mas com significado e o pai
i denti ficou cer c apiudbatatds2igup, adpaoy aviaossurqiofilgranja,
carro, sim, nao, rua, avido, d8o-« 0 0 ) , compreendidas na sua
Raramente formula frases com duas palavras. Quando precisa de alguma coisa que
nao saiba verbalizar aponta com o dedo. Segundo o pai o L. ja ndo utilizava chupeta
desde as 3 anos, porém com o nascimento da irma voltou a solicitar e utilizar a mesma,
assim como a ingestdo de leite por biberdo. Controla esfincteres, come com garfo e
colher precisando de ajuda para a preparagao do prato e comegou a vestir-se sozinho,
necessitando de ajuda nos botBes e fechos. Frequenta o jardim-escola ha
sensivelmente 1 ano, ainda que relacionado com o Covid-19 a sua frequéncia néo
tenha sido continua. Antes de irparaojardim-e scol a, estnmada numa QA

Segundo o pai, permanece muito tempo no tablet, telemovel e televisdo quando

estd em casa. O pai trabalha, € mecanico, e ndo permanece muito tempo em casa,



havendo uma série de questdes para as quais nao tinha uma resposta exata. A mae
era empregada de supermercado, atualmente esta desempregada.

Quando entrou no gabinete de consulta, o L. encontrava-se um pouco timido,
muito préximo do pai e com olhar fugaz para o espaco envolvente, porém quando
guestionado se queria brincar respondeu afirmativamente com a cabeca. Enquanto foi
feita a entrevista ao pai, fui observando a postura do L. durante o brincar, forma de
segurar nos brinquedos, deambular.

Sem antecedentes de saude significativos, sem internamentos hospitalares
anteriores e com o Plano Nacional de Vacinacao atualizado. Seguido em consulta de

saude infantil nos cuidados de saude primarios.

2. Fundamentacéao tedrica

O desenvolvimento resulta do firefinament
transformacdes que se efetuam e auto-regulam dentro de cada pessoa, de modo a
tornarem-se cada vez mai s humanos e mais aptos
dos Enfermeiros [OE], 2010, p.78), verificando-se uma especializacdo de fungdes,
com aquisicdo de competéncias. Franklin e Prows (2014), definem o desenvolvimento
infantil como uma mudanca e expansdo gradual, um progresso dos estadios mais
simples para os mais avancados de complexidade, com progresséo das capacidades
do individuo através do crescimento, da maturacdo e da aprendizagem. De forma
simples podemos definir desenvolvimento como o aumento da capacidade para a
funcdo, que habitualmente acompanha o crescimento (Opperman & Cassandra,
2001). Brazelton (2013) defende que o desenvolvimento infantil € uma sequéncia de
processos descontinuos, ndo lineares, que se interligam através de mudltiplas
dimensdes e de relacionamentos estabelecidos com o exterior da crianga.

Em suma o desenvolvimento infantil € Gnico para cada crianca, uma vez que,
ainda que com a existéncia de padrbes previsiveis, estes ndo sao lineares nem
continuos, assumindo um carater multidimensional uma vez que sofre a influéncia de
varios fatores (bioldgicos, psicolégicos, ambientais, sociais) (OE, 2010). Ao
Enfermeiro Especialista na area da Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(EEESIP), é exigido o desenvolvimento de competéncias na avaliacdo do crescimento
e desenvolvimento infantil (Regulamento n°422, 2018).

Através de uma avaliacdo atempada e precisa do desenvolvimento infantil, o

EEESIP promove cuidados e orientagbes que procuram minimizar as alteracdes



identificadas, minimizando os prejuizos para a crianca/familia, e os custos na saude
como meio promotor da qualidade de vida, da maximizacéo da saude da crianca (OE,
2010; Regulamento n°422/2018). Desta forma o EEESIP é promotor de uma
intervencao precoce, devendo na sua intervencdo munir-se do conhecimento cientifico
e da utilizacdo de um instrumento de avaliacdo do desenvolvimento fiavel, seguro e
de facil utilizacéo.

Contrariamente ao que acabei de expor, verifica-se em varios estudos que
aproximadamente 71% das avaliagdes feitas ao desenvolvimento psicomotor da
crianca sdo exclusivamente baseadas no julgamento clinico, sem o uso de qualquer
ferramenta de triagem padronizada, e isso pode comprometer a precisdao dos
resultados (Varajidas et al, 2016). Porém O Programa Nacional de Saude Infantil e
Juvenil (PNSIJ), preconiza a avaliacdo do desenvolvimento infantii de forma
sistematica, com recurso a escalas de avaliagdo como forma de detetar eficazmente
areas do desenvolvimento que possam estar afetadas, como meio orientador para o
profissional quanto a sua atuacao e planeamento, como meio promotor de cuidados
antecipatorios, tomada de decisao, sinalizacdo e garantia de um cuidado continuado
e articulado com a equipa multidisciplinar (Direcdo-Geral da Saude [DGS], 2013).

O instrumento de avaliacdo do desenvolvimento deve estar validado, ser
confiavel e ter em consideracéo a avaliacdo de areas relevantes de desenvolvimento,
a fim de fornecer resultados precisos e mensuraveis. Além de rapido e facil de utilizar.

Nas consultas de saude infantil e pediatria o instrumento de avaliacdo mais
comummente utilizado é a escala de Mary Sheridan, que se encontra inclusive nos
sistemas de registo informéticos, uma vez que sendo rapida de aplicar e de analisar,
permite a avaliacdo do desenvolvimento infantil quanto a postura e motricidade
grossa; visdo e motricidade fina; audi¢do, linguagem, comportamento e adaptacao
social (OE, 2010; DGS, 2013). Na consulta de especialidade, € utilizada a escala de
avaliacdo de competéncias Growing Skills Il (SGII). Este € um instrumento validado,
que avalia 8 areas de desenvolvimento (postura passiva, postura ativa, locomocdo,
capacidades manipulativas, capacidades visuais, audi¢do, linguagem, fala e
comunicacao; interacao social, autonomia e cognicéo), sendo por isso mais completa
e importante pela avaliagdo da componente cognitiva (OE, 2010; Varajidas et al.,
2016).

A versdo em portugués da SGSII foi publicada pela primeira vez em 2003,

reeditada em 2011 e publicada posteriormente em 2012. A traducao e adaptacao para



portugués ficou a cargo de Rocha, Machado e Ferreira com supervisdo de dois
especialistas em pediatria (médico e enfermeiro), porém até agora ainda nédo foi
padronizada.

Ainda assim, no [} esta escala é aplicada a criancas até aos 5anos, e foi o

instrumento selecionado para avaliacdo do desenvolvimento na crianca em estudo.



3. Aplicacao da Escala Growing Skills I

GS U - Escala de Avaliagdo das Competéncias no Desenvolvimento Infantil L2 e

AT

Data das Avaliagdes Data das Avaliagdes

COMPETENCIAS NO CONTROLO POSTURAL COMPETENCIAS LOCOMOTORAS
PASSIVC :

Movimento e Equilibrio

Deciibito Dorsal

22. Rebola e contorce-se, para se deslocar 1
1. Cabeca centrada em relagdo ao tronco 1 2 F
23. Tenta gatinhar, rastejar ou deslocar-se
2. Levanta as pernas até a posi¢ao vertical na posi¢do spntada (natigradacao/"shuffler”),
e agarra os pés (olha para os pés) 2 para se movimentar
Suspensido Ventral 24. Consegue andar quando lhe seguram as mdos,
rtando todo o peso d é
3. Cabega em alinhamento com o tronco, e b RESOCOI00IPO TG DES 2
ancas em semi-extensao 1 25. Anda agarrado/a 2 mobilia (ou empurrando
brinquedos com rodas) 4

4. Cabega acima da linha do tronco, 2 Z
ancas e ombros em extensio 2 26. Anda sozinho/a, com os pés afastados e os bragos
levantados para manter o equilibrio

Puxar para Sentar 27. Anda bem, com os pés ligeiramente afastados;

contornar esquinas e parar br

5. Cabega descaida para tras, quando se puxa a crianca para
a sentar com o {ronco vertical; a cabeca fica momen- 28. Apanha objectos do chao sem cair 7
taneamente direita, antes de descair para a frente 1 s

29. Corre de forma confiante, parando e recomecando
) 1

6. Cabega pouco ou nada descaida 2 e evitando '
7. Puxa os ombros para a frente e faz forga 30. Salta, levantando os dois pés do chio 9
para se sentar 3
— = 31. Anda em bicos de pés 10
Posi¢iio Sentada (com apoio de um adulto) =
32. Corre em bicos de pés 11
81, ‘Cotils cirvada ! 33. Salta de pé-coxinho trés vezes 12
P 1Costas diteitas 2 34. Consegue andar, pé ante pé (dedos l
Resuitado das Competéncias no Controio com calcanhar), dando, no minimo, 4 passos 13 (-
| Postural Passivo 35. Apoia-se, pelo menos durante 8 segundos,
2 em cada um dos pés separadamente 14

Subir e Descer Escadas

COMPETENCIAS NO CONTROLO POSTURAL
ACTIVO

e 36. Sobe escadas gatinhando 1
Deciibito Ventral s

37. Sobe escadas de mio dada, colocando
10. Cabeca de lado, apoiada numa das faces, nadegas 0s 2 pés em cada degrau 2

elevadas com os joelhos flectidos sob o abdémen,

bragos junto ao peito com os cotovelos flectidos 1 38. Sobe e desce escadas de forma confiante, colocando
0s 2 pés em cada degrau
. Levanta a cabeca momentaneamente, nadegas ]
elevadas 2 39. Sobe escadas sozinho/a (colocando 1 pé
em cada degrau) e desce (colocando os 2 pés L
. Levanta a cabega e a parte superior do tronco, 857 em cada degrau)
apoiando-se nos antebragos e mantendo i 2
as nadegas no plano de apoio 3 ] 40. Sobe e desce escadas sozinho/a - colocando um pé

em cada degrau (tal como os adultos)

13. Suporta o peso do corpo sobre os bragos estendidos

e as palmas das méos abertas 4 41. Sobe escadas a correr 6
14. Adopta a posigdo de gatinhar 5 | Resuitado das Competéncias i
- Locomotoras { 7 =5
Posi¢iio Sentada (sem apoio) — -
15. Mantém-se sentado/a sem apoio, COMPETENCIAS MANIPULATIVAS
embora sé por uns momentos 1 i
16. Mantém-se sentado/a sem apoio, por periodos Aptidio Manual 4
prolongados (pelo menos, durante 10 segundos) 2 =10 42 Msos fechadas sobre o polegar 1
17. Consegue adoptar a posi¢ao sentada, - g
a partir das posigdes ventral ou dorsal 3 43. Olha para as mdos e brinca com os dedos 2 i
3% - 44. Aperta as maos pressionando as palmas
Posicio de Pé uma contra a outra 3
18. Quando segurado/a na posigdo de pé, suporta 45. M Preensdo palmar 4
algum peso do corpo nos pés 1 -
" A 46. ® Passa um brinquedo de uma mao para a outra 5)
. Quando segurado/a na posi¢do de pé, suporta
a totalidade do peso do corpo nos pés 2 " 47. ® Scgura dois cubos, um cm cada mdo, juntando-os 6
. Consegue manter-se de pé com apoio 3 ? 48. M Preensdo de pinga inferior 75
. Consegue por-se de pé 4 49. W Preensao de pinga fina 8
Resultado das Competéncias - | 50. ™ Atira brinquedos para o chio intencional
‘ (langamento) 9

:; ne Contrelo Postural Active
: 2 g R . M Vira paginas de um livro, vérias em simultineo 10

Legenda

. ™ Vira paginas de um livro, uma de cada vez 11
B Para estes itens, € necessaria a utilizagdo de material estimulo. |} = . | 53 W Coloca 10 pinos dentro da chévena h
@ Os itens assinalados com um circulo & volta do nimero contém em 30 segundos . 12

um conteudo cognitivo.
Q Utilize esta letra quando a qualidade do desempenho
for questiondvel. Mesmo assim, pontue o item.

54. W Coloca 8 pinos no tabuleiro para pinos
em 30 segundos




GS 11 - Escula e Avaliagio das Conperércias no Desenvolvimento Infaritil

25T
s
P

Data das Avaliagdes

Data das Avaliagdes

COMPETENCIAS MANIPULATIVAS (CONT.)

{ Cubos

COMPETENCIAS NA AUDICAO E LINGUAGEM

45

‘| Resultado das Competéncias Visuais

s Pl e 7 "

Funcie Auditiva
@ ® Torre com 2 cubos 1 90. Sobressalta-se devido a um barulho subito 1
® Torre com 3 cubos 2 91. Responde a voz 2
@ ® Torre com 4 a 6 cubos 3 92. Otlha na direcgdo da voz dos pais 3
® Torre com 7 ou mais cubos 4 Compreensio da Linguagem
= 5i S¢ straci
onstoo iefh PONIE, 0N detmiotacio 2 L 93. Vira a cabega na direcgdo da fonte sonora 1
L} troi 3 d 3 2
E;SZSd:r;mnsffatiuos Com6eibos; 6 94. Esta atento/a aos sons do seu dia-a-dia 2
95. Compreende o significado de “ndo™/“adeus™ 3
Desenho & 2
£ 2 X . 96. Reconh Opri 4
W Faz rabiscos, movimentando o lapis i i | e
: de um lado para o outro 1 97. Compreende os nomes de objectos ou pessoas
= = que lhe s3o familiares 5
B Faz rabiscos circulares 2
5 2 = = 98. ® Consegue seleccionar 2 objectos
| B [mita uma linha vertical e/ou horizontal 3 de um grupo de 4 2
® Imita um circulo 4 [ - 99. Consegue indicar 2 partes dos corpo
T T 5 que sdo nomeadas (p.e. nariz e maos) 7
- 100.® Consegue indicar as partes do corpo
¥ Imitanmiguadrado 6 de uma boneca (p.e. clhos e barriga) 8
i | Desenho da Figura Humana 101.® Executa uma ordem com duas acgdes 9 l/
5 M Desenha a cabega e outra parte do corpo ) L 102.® Mostra compreender os verbos, utilizando
68) W Desenha a cabega, as duas pernas e os dois bragos 2 figuras que representam diferentes acgdes 10
£ ® Desenha a face, o tronco, as pernas e os bragos 3 103.® Mostra compreender as fungdes dos objectos, L
: utilizando figuras 11
| Resultado das Competéncias =
Manipulativas D’Zi 104. ™ Mostra compreender preposigdes 12
R T 105.™ Mostra compreender adjectivos relacionados
E com o tamanho 13
COMPETENCIAS VISUAIS 106.® Mostra compreender a negagio 14
g Funcio Visual 107.™ Executa uma ordem com duas instru¢des 15
| 70. ® Volta-se na direcgdo de uma luz difusa i 108. Compreende perguntas de alguma complexidade 16
71. ® Fixa, por um breve periodo de tempo, 109.® Executa uma ordem com trés instrugdes 17
um pompom a distancia de 30 cm 2
110.® Compreende a negagido em frases complexas 18
72. M Segue com o olhar um objecto que oscila
num movimento pendular de 90° 3 Resultado das Competéncias
£ - : na Audig3o e Linguagem 1Z\
{ 73. ™ Segue com o olhar um objecto que oscila . ;
num movimento pendular de 180° 4 ; T 55
|74 m Converge os olhos quando um objecto se aproxima 5 COMPETENCIAS NA FALA E LINGUAGEM
1 75. ® Aponta o dedo com precisdo para "
um objecto pequeno 6 L Vocalizagio
Compreensio Visual 114, Binile song gutiiraiy L
® V& 0 brinquedo cair, mas ndo o procura no chdo com 112; Yotalza quando esta COntEgte 2
0 olhar (ndo hd nogéo de permanéncia do objecto) 1 113.Ri, sorri e grita quando brinca 3
@ B Procura o brinquedo com o olhar no local 114. Palra continua ¢ melodiosamente
correcto onde este caiu (hd nogdo (variando a entoagdo da voz) 4
de permanéncia do objecto) 2
2 5 115. Imita sons produzidos pelos adultos
® Procura o brinquedo perdido 3 (tosse, “brrr”, estalar os labios) 5
Observa, com interesse, movimentos das pessoas : 2
que se encontram a alguma distdncia ou que vé nguagem Expressiva
através de uma janela 4 116. “Jargdo” constante recorrendo a vogais
E Aponta com o dedo para objectos distantes 5 caunttas consoanies .
’ B Mostra interesse por imagens 6 | 117. Utiliza uma palavra com significado 2
g M Reconhece detalhes no Livro de Figuras 7 118. Ss:)rg:]lilzc;é::orrendo simultaneamente a gestos 3
'. n (g:: (m;?c:swdm de.Encaixeicom formas 8 l 119. Utiliza vérias palavras (pelo menos 4)
| == com significado 4
= e :
Complo o Gund Js Enesa chun peiaes ? L 120. Utiliza mais de 7 palavras com significado 5 L
= :
; Reconhece pequenos detalhes de uma imagem 10 121, Teuta repetic as palavris que 580 verbalizadds L
W Combina 2 cores 11 por outros 6
® Combina 4 cores 12 L :
2 W Combina todas as 10 cores dos cartdes 13
| 89. ™ Realiza o teste de visdo linear (6 metros) 14




B T T e

srvarsmeviny argparas

Data das Avaliagdes Data das Avaliagoes
COMPETENCIAS NA FALA E LINGUAGEM (CONT.) COMPETENCIAS NA AUTONOMIA PESSOAL
122. Junta 2 ou mais palavras para construir Alimentacio i
frases simples 7
123. Nomeia objectos e figuras familiares R 157. Leva as maos ao biberdo quando alimentado/a 1
124. Fala numa linguagem habitualmente L 158. Agarra a colher 2
entendida pela mae 9 159. Segura, morde e mastiga pequenos pedagos
125. Utiliza palfxvras interrogativas de comida 3
(p-e., 0 qué, onde?) e utiliza dois pronomes 160. Consegue beber de um copo, com ajuda 4
pessoais (p.e. eu, tu) 10 -
126. Consegue manter conversas simples 161. Segura a colher mas ndo se alimenta )
e descrever acontecimentos 1 162. Segura a colher e leva-a & boca
> F y g mas ndo consegue evitar que ela se vire 6
127. Conhece diversas rimas infantis, cangdes,
ou anuncios 12 163. Segura o copo com ambas as maos
3 e e bebe sem derramar muito liquido 7
128. Com alguma imprecisdo, consegue relatar
acontecimentos recentes 13 164. Segura a colher e leva a comida 4 boca
129. Discurso claro e fluente 14 oM Segirane 8
; . Levanta o copo com uma mao,
130.® Consegue construir uma frase 165 P ’
com 5 ou mais palavras 15 bebe e volta a coloca-lo no lugar 9
131.® Consegue descrever uma sequéncia 166. Come bem com a colher 10
de eventos 16 167. Come bem com a colher e o garfo A L
132.M Consegue dar uma explicagdo para os eventos 17 168, Comie-com garfoe faca
Resultado das Competéncias na Fala % (apenas com uma pequena ajuda) 12
e Linguagem 169. Faz a refeigdo completa sem ajuda 13
Higiene e Vestir
COMPETENCIAS NA INTERACCAO SOCIAL 170. Indica que as fraldas estio molhadas ou sujas,
5 chorando ou contorcendo-se 1
Comportamento Social
. 171. Antecipa a necessidade de cuidados de higiene
133. Sorri 1 com vocalizagdes ou agitagio
134. Responde positivamente a0 toque amistoso 2 172. Mantém-se seco/a durante o dia 3
135. Aprecia o banho e os cuidados diarios 3 173. Vocaliza ou chama a atengdo para a necessidade
1368 Leva tudo 2 oca 2 de cuidados de higiene, em tempo razoavel 4 g
137. Mostra aborrecimento quando é contrariado/a 5 174. Mantém-se habitualmente seco/a durante a noite 5 *
138. Bate palmas ou acena “adeus” 6 175. Lava as méos 6
139. Explora objectos no ambiente circundante 7 176. Lava e seca as maos, tenta escovar os dentes 7
140. Imita as actividades didrias 8 177. Lava e seca completamente a face e as maos 8
141. Comportamento rebelde 9 178. bV:tsgz-ssz ue f&.“lee;l]i\)es-se sozinho/a, excluindo abotoar 6 L
142. bB r.mcae‘zj‘g;’ outras criangas mas ndo partilha 7 2 179. Veeste-se e despe-se sozinho/a, incluindo abotoar
gy ; botdes ou fechos 10 ®
Partilha brinquedos 11 o
q | Resultado das Competéncias ao
Mostra interesse pelos irmdos e companheiros L na Autonomia Pessoal
de brincadeira 12
145. Ajuda activamente os irmdos e companheiros
de brincadeira 13 5 <
Resultado das Competéncias /
146. Nomeia os seus melhores amigos 14 Cognitivas “
Brincar (54 12 %+ 12)
147.® Abana uma roca 1
148. M Procura um brinquedo que esté parcial,
mas ndo totalmente, escondido 2 Legenda
49.8 E, tr i i i 5 5 23K e i ;
i o mpidacatc s bledgjestandico: 9 B Para estes itens, € necessaria a utilizacdo de material estimulo.
® Explora, com interesse, as propriedades @ Os itens assinalados com um circulo a volta do nlimero contém
e funcionalidades dos brinquedos um conteudo cognitivo.
f" deiauiros O_b)ecms - 4 Q Utilize esta letra quando a qualidade do desempenho
151. Brinca com satisfagéo sozinho/a ou junto for questionavel. Mesmo assim, pontue o item.
de um familiar )
@ Brinca com destreza 6
=
153.8 Chuta uma bola pequena 4 % Autores: Martin Bellman, Sundara Lingam e Anne Aukett
= : . Copyright © 1996 by NFER-NELSON Publishing Company Ltd., UK.
154.8 Atira uma bola peducnacomo braq:o erguxdo 8 /( Copi:l:ht © 2003 by CEGOC-TEA para tradugiio e adaptagiio portuguesa.
@l Espera pela sua vez nas brincadeiras 9 L cegoc ::::: iM"::;::';l: ‘éf,‘.’f rp':f,:f:: Aiimioemene e
52 z G 2 " Edigio CEGOC-TEA: Av. Anténio Augusto Aguiar N°21-2" 1050-012 Lisboa.
Participa em brincadeiras de forma cooperativa {SBN:972-8817-09-6. Depésito Legal: 206581/04
10 Todos os direitos reservados. Proibida a reprodugiio total ou parcial,
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4. Interpretacdo dos dados

Verifica-se pelos resultados expressos, que o L. possui como areas de
competéncias adequadas a sua faixa etaria, as locomotoras, as relacionadas com
autonomia pessoal e as competéncias cognitivas. Um dado importante a incorporar
na avaliagdo € a data de nascimento da crianga, como forma de perceber se em
termos graficos se encontra nos 48 meses ou mais proximo dos 36 meses. No caso
do L., verifica-se que apesar de possuir 4 anos cronologicamente, a sua data de
aniversario € de 04 de novembro, ou seja ndo tinha passado um més a data da
aplicacdo da escala. Com este dado, posso concluir que a excec¢do de duas areas de
competéncias, o L. se encontra com um padréo de desenvolvimento adequado para
a sua idade, uma vez que a area manipulativa, visual, interacao social estdo alinhadas
aos 36 meses, a area locomotora, de autonomia pessoal e cogni¢do nos 48meses.

Porém, verifica-se, tal como era expectavel através da avaliacdo baseada no
julgamento critico a observacéo inicial da crianca e consequente referenciacdo, um
desvio no desenvolvimento na area da audicdo e linguagem, e na area da fala e
linguagem.

Como descrito na literatura, o desenvolvimento infantil assume um carater
multifatorial, uma vez que o mesmo € produto da interagdo da crian¢ga com 0 meio
envolvente. Dos fatores que podem ter de certa forma influenciado o desenvolvimento,
destaco por exemplo o fato de frequentar a creche ha apenas 1 ano, ndo tendo sido
continua pelos tempos de pandemia em que atualmente vivemos; o fato de dedicar
muito tempo aos aplicativos informéticos e televisivos e ainda a questdo do
nascimento de uma irma (12meses) com regressdo em relacdo ao uso da chupeta e
do biberéo podendo estar associado o ciime e a partilha da atencao dos pais. Outros
podem estar igualmente relacionados, como a escolaridade dos pais, a presenca
assidua destes em casa, 0 nivel socioecondémico, a lingua falada (a méae sendo de
nacionalidade brasileira, utiliza uma linguagem foneticamente diferente, ainda que
ligeiramente).

A guestdo que coloco é o porqué de so ter sido referenciado a consulta de
desenvolvimento aos 4 anos de idade, uma vez que um dos sinais de alerta descrito
no PNSIJ dos 24 meses aos 3 anos € o fato de ndo pronunciar palavras inteligiveis,

de ndo juntar 2 ou mais palavras para construir frases. O PNSIJ refere que o

desenvolvimentoi nf ant i | por vezes ocorre de for ma

desenvolvimento de competéncias (DGS, 2013). Ainda que se defina algumas balizas



sobre os limites de normalidade, 0 mesmo nao se verifica no que respeita a gravidade
da situacdo que justifica uma intervencdo apropriada, pelo que, os profissionais
tendem a retardar a identificacdo e o encaminhamento das situagcbes, para nao
aumentar a ansiedade dos pais e restantes cuidadores (DGS, 2013). Neste sentido é
necessario sensibilizar para a importancia da intervencdo precoce, uma vez que
nunca € cedo para comecar a envolver-se, mas facilmente podera ser muito tarde.
Claro que ndo nos podemos esquecer dos tempos pandémicos em que atualmente
vivemos, que de certa forma podem ter limitado a vigilancia do desenvolvimento
infantil, pela minimizacdo dos contactos nos servicos de saude, pelo receio dos
proprios pais aquando da solicitada deslocacdo aos mesmos, pela introdugdo de
consultas por telefone ou videochamada com os pais, que podem néo traduzir
exatamente as dificuldades e necessidades que a observacéo e a relacdo que se
estabelece em gabinete proporciona.

Outra questdo que coloco é, porqué ndo ter vindo com uma nota de
enfermagem, avaliagdo com escala Mary Sheridan, uma vez que esta € aplicada em
consulta de enfermagem nos cuidados de saude primarios. Esta avaliacao teria sido
importante para eventuais duvidas, que o pai ndo soubesse responder e para garantir
que a minha avaliacdo ndo tem o viés de ser 0 primeiro contacto com a crian¢a e
familia, de ser a primeira ida ao il e portanto pela questéo relacional e contextual
gue podera comprometer a avaliacdo da escala. Ainda assim, o L. foi muito recetivo,

ainda que timido, colaborando na consulta e aplicacdo da escala de avaliacéo.

5. Intervencbes de Enfermagem promotoras do desenvolvimento

infantil

Com base nos desvios de desenvolvimento identificados, mais concretamente
na area de competéncia da linguagem e comunicacao foram realizadas uma série de
intervencdes de enfermagem, promotoras do desenvolvimento infantil. Destaco as
seguintes:

1 Valorizados os aspetos positivos verificados aquando da avaliacdo do
desenvolvimento, relativamente a competéncias que estéo dentro dos padroes
normais para o L.

1 Orientacéo para valorizacéo das conquistas e dos esfor¢os do L., dando refor¢o
positivo promovendo o incentivo, o bem-estar, promovendo o equilibrio

emocional e reduzindo o stress relacionado com as limitagoes;



Orientagdo ao pai para definir algum limite na utilizacdo do tablet e telemdvel,
incentivando o L. a participar em atividades ludicas e fisicas, atividades de
leitura, incentivar o L. a contar historias através das imagens de um livro;
Orientacdo ao pai para incorporar nas rotinas a leitura, uma comunicacédo mais
expressiva e direcionada para a crianca, com conceitos do dia-a-dia, com
repeticao e incentivo;

Incentivada a concretizacao de brincadeiras que envolvam distingdo de cores,
cancdes e versos;

Orientacdo para que seja dada oportunidade para a crianca verbalizar as suas
vontades;

Incentivado o pai na participacao das brincadeiras do L.;

Fornecidas algumas estratégias de auxilio para que de forma gradual o L.
recomece o uso do copo/caneca para beber o leite, bem como deixar a chupeta;
Transmitidas informacgGes sobre o SNIPI, aproveitando para solicitar o seu
encaminhamento e consentimento;

Transmitidas informacdes sobre a necessidade de ser referenciado ao Otorrino,
uma vez gque este atraso na linguagem e comunica¢ao pode estar relacionado
com a capacidade auditiva e por isso € importante o despiste;

Transmitida a importancia da Terapia da Fala como técnica terapéutica
promotora de ganhos nesta area de competéncias;

Transmitidos cuidados antecipatorios relacionados com a idade da L., como por

exemplo cuidados com a alimentacéo, higiene oral.
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Apéndice V

Promover o cuidado ao coto umbilical do Recém-Nascido
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BACKGROUND

As estatisticas evidenciam que 99% das mortes neonatais ocorrem devido a
infecdes, estando uma grande percentagem relacionada com as infegcdes do coto
umbilical (Luis, Costa & Casteleiro, 2014). Em resposta a estes dados, muito se tem
discutido na literatura os cuidados ao coto umbilical, numa perspetiva de acelerar o
seu processo de isquémia (World Health Organization [WHO], 2013), minimizando
assim o risco de infecéo e assegurando a promoc¢ao da qualidade de vida do Recém-
Nascido (RN).

O cordao umbilical ap6s o parto é cortado e clampado, chamando-se a essa
porcao que fica unida a regido umbilical do RN, de coto umbilical. Posteriormente, o
coto umbilical inicia um processo de mumificagao, caracterizado pela desidratacéo e
secagem/morte das células que o constituem, culminando na sua queda/separacao
(Wheeler, 2014). Inicialmente apresenta uma coloracdo branco-azulado e humida,
ficando gradualmente seco, menor em dimensdo e com uma coloracdo preto-
esverdeada (Wheeler, 2014). Quanto mais rapida a queda do coto umbilical, menor o
risco de infecdo, uma vez que este representa um meio 6timo para a proliferacédo de
micro-organismos patogénicos, uma comunicacao direta com 0s vasos sanguineos
do RN, e por isso uma maior probabilidade de ocorrer onfalite, e em casos extremos
sépsis, peritonite, fasceite necrosante, entre outras infe¢cdes, que podem comprometer
a vida do RN (Muniraman, Sardesai & Sardesai, 2018; Stewart, Benitz & Committee
on Fetus and Newborn, 2016; Barros, 2003). Esta separacéo/queda do coto umbilical
ocorre por norma entre os 6-13 dias de vida do RN, podendo este estar dependente
de uma série de fatores, tais como os cuidados ao coto umbilical, o tipo de parto, o
local onde este ocorreu e a flora materna (Barros, 2003).

Verifica-se na pratica de cuidados alguma inconsisténcia e pouca
uniformizacéo dos cuidados ao coto umbilical, o que pode comprometer a qualidade
dos cuidados e ser gerador de duavidas. A duvida pode comprometer a continuidade
dos cuidados, aumentar a inseguranca e portanto ser tradutora de uma transi¢cao
insegura dos cuidados ao coto umbilical no domicilio por parte dos pais. Neste sentido
e como forma de uniformizar cuidados, foi realizado um panfleto sobre os cuidados ao
coto umbilical, elaborado ap6s pesquisa bibliografica sobre a tematica, optando-se
pelo método de cuidados que a literatura descreve como sendo o mais adequado e

minimizador do risco de infecao.



Neste sentido prestam-se cuidados antecipatorios, promotores da
parentalidade, e da qualidade dos cuidados, assumindo um papel preventivo de
situagdes que podem quando ndo atendidas e vigiadas, assumir um carater urgente
ou emergente.

A evidéncia cientifica tem escrutinado os métodos de cuidados ao coto
umbilical. Sdo analisados na literatura varios antissépticos para o cuidado ao coto
umbilical, as caracteristicas positivas e negativas a considerar aquando da sua
escolha. Destaco o alcool 70%, clorohexidina 4% e a iodopovidona. O alcool 70% é
utilizado em muitos paises como antisséptico, possui a vantagem de ser pouco
dispendioso em termos econdmicos e de facil acesso, porém, a sua aplicacao tépica
tem um efeito antibacteriano menor que outros solutos e atrasa a queda do coto
umbilical. Em relac&o aos efeitos sistémicos decorrentes da sua aplicacdo por rotina,
a literatura refere a hemorragia, hipotonia, letargia, diminuicdo da resposta a dor por
intoxicagdo (Luis, et al., 2014; Barros, 2003; Markus, s.d.). Quanto a clorohexidina 4%,
esta é recomendada em paises com elevadas taxas de partos no domicilio em
condicBes de higiene precarias e sem vigilancia de saude, em regiées pobres e onde
se verifica uma elevada taxa de mortalidade neonatal como acontece nos paises com
poucos recursos de saude e em desenvolvimento (Muniraman, et al., 2018; WHO,
2013; Markus, s.d.). O uso da clorohexidina tem evidenciado uma reducéo significativa
de infe¢Bes pelo coto umbilical (Muniraman, et al., 2018; WHO, 2013), porém, como
efeitos secundarios relacionados com a sua aplicacdo por rotina, verifica-se a
evidéncia de queimaduras e dermatites em RN, um atraso na queda do coto umbilical,
tal como acontece com o alcool (Markus, s.d.; Estima, 2019) e ainda um aumento de
culturas gram negativas na colonizacao do coto (Barros, 2003; Luis, et al., 2014). Além
de tudo isto, e embora o0 seu uso seja considerado seguro, foram detetados niveis
residuais do composto, no sangue de bebés (Stewart, et al., 2016). Relativamente ao
uso da iodopovidona, este deve ser bem avaliado e ponderado, uma vez que apesar
do seu efeito antisséptico, 0 mesmo pode aumentar o risco de alergias e hipotiroidismo
neonatal (Luis, et al., 2014).

Apoés esta breve descricdo das caracteristicas e efeitos dos solutos mais
comummente utilizados, a evidéncia cientifica ndo identifica beneficios e vantagens
do uso destes solutos antissépticos no que diz respeito a sua influéncia na
minimizacéo de infecbes, quando comparado com o método Dry Care, preconizado

pela Organizagdo Mundial de Saude em paises desenvolvidos e com baixas taxas de

4



mortalidade infantil, como é o caso de Portugal (WHO, 2013). Este método consiste
em manter o coto umbilical limpo e seco, sem recurso a antissépticos locais, ficando
0 coto exposto ao ar ou sob roupas limpas (Muniraman, et al., 2018; WHO, 2013).
Como beneficio principal deste método, além da baixa evidéncia de infecbes quando
comparado com a aplicacdo de solutos, destaca-se a reducdo do tempo de queda do
coto umbilical, reduzindo-se assim o risco de colonizagao e infe¢ao do coto, bem como
a exposicao do RN a solutos antissépticos que podem ser prejudiciais para a sua pele
e saude (Luis, et al., 2014).

O método Dry Care, tem por principio a limpeza, a secagem e a vigilancia.
Limpeza com &gua tépida e sabdo de ph neutro, sem cheiro, em todo o coto umbilical
e pele envolvente 2 a 3 vezes por dia ou sempre que se encontre sujo com fezes e
urina; secagem da regido com compressa seca, permanecendo o coto externamente
a fralda e sem pensos oclusivos para evitar irritacdo e humidade local; e vigilancia de
sinais inflamatdérios (Barros, 2003). ApGs a separacao do coto umbilical, a cicatrizacéo
total na regido umbilical apenas estara concluida apds algumas semanas, pelo que 0s

cuidados a regidao umbilical, devem permanecer (Wheeler, 2014).
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O QUE VIGIAR?

Além de manter o coto umbil-
ical limpo e seco, é necessario
vigiar sinais de infecio.

Esteja atento didriamente aos
seguintes sinais:

« regidoumbilical eperi-
umbilical vermelha e/ou
encurecida;

«  Saida de liquido purulen-
to ou sangue

+  Presenca de cheiro in-
tense e dezagradavel,

« Febre;

«  Fraqueza Generalizada.

—

— -—

e

Informe o seu Médico e Enfer-
meiro

Dirija-ze ao Ceniro de Saude

A amamentacio (melhora o siste-
ma imunitario) e o contacto pele
com pele entre a mie e o Recém-
Nascido, complementam as medi-
das para reducio do risco de infe-
¢do do coto umbilical.

Enfermeira Yénia Pinto ([Estudante do
Mestrado em Enfermagem de Sadde
Infantil e Pedidatrica da Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa).
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PORQUE?

O coto umbilical proporciona um
meio de cultura microbiano 6ti-
mo a infe¢do e uma comunicagiao
direta com os vasos sanguineos.
Por este motivo o coto umbilical
apresenta um elevado risco de
infecdo. A infecdo ao coto umbi-
lical podera ser localizada, ou
progredir para outras complica-
¢coes de satide graves que colo-
cam em risco a vida e a qualidade
de vida do seu filho

O coto umbilical (por¢do que fica
na regido umbilical do umbigo do
bebé), apos o parto, inicia um
processo de desidratagio e mumi-
ficagdo, acabando por cair entre o
62 e 0 132 dia.

A Organizagio Mundial de Saude
recomenda o método Dry cord
Care para os cuidados ao coto
umbilical, ou seja a permanéncia
do coto limpo e seco.

COMO?

1* Higiene das maos
(antes e depois dos
cuidados)

2* Limpeza do coto e pele envol-

vente com dgua morna e sabido
(ph neutro e sem cheiro)

32 Secar o coto umbilical com
uma compressa seca.

4% Manter o coto seco, exposto ao
ar ou livremente coberto com
roupas limpas.

QUANDO?

Sempre que esteja himido e sujo

Na muda da fralda ou apés o
banho

Apo6s a queda do coto umbilical,
enquanto a cicatriza¢do no local
nao esta completa

ASABER

A limpeza do coto umbilical ndo pro-
voca dor ao seu bebé.

Durante o processo de secagem o coto
liberta uma secregdo pastosa amarela-
da e depois de cair pode apresentar
pequenas perdas de sangue.



WHAT TO LOOK FOR?

In addition to keeping the um-
bilical stump clean and dry, it

is necessary to be vigilant for

signs of infection.

Be attentive daily to the fol-
lowing signs:

«  Umbilical region and pe-
ri-umbilical red and/or
hardened;

«  Purulent liquid or blood
out;

«  Presence of unpleasant
odor;

. Fever;

«  Generalized Frailty.

—

- -—

—

Reportt to your Doctor and Nurse
Go to the Health Center

Breastfeeding (improves the
immune system) and skin to skin
contact between the mother and
the newborn complement the
measures to reduce the risk of
infection of the umbilical stump.

Murse VWénia Pinta (Student of the
Master in Mursing of Children's Health
and Pediatrics of the Escola Superior
de Enfermaogem de Lizhoa).

THE CARE TO THE
UMBILICAL STUMP

D Y 1 -
S
¢ ¢
® E i
Children's Health Nursing
Appointment
Lisbon, 2021



WHY?

The umbilical stump provides an
optimal microbial culture
medium for infection and direct
communication with the blood
vessels. For thisreason the
umbilical stump presents a high
risk of infection. The infection to
the umbilical stump may be loca-
lized, or progress to other serious
health complications that put
your child's life and quality of
life at risk.

The umbilical stump (portion that
remains in the umbilical region
of the baby's navel), after birth,
begins a process of dehydration
and mummification, eventually
falling between the 6th and 13th
day.

The World Health Organization
recommends the Dry Cord Care
method for the care of the umbili-
cal stump, that is, the permanen-
ce of the stump clean and dry.

HOW?

1* Hand washing
(before and after
care)

22 Stump cleaning and surroun-
ding skin with tepid water and
soap (ph neutral and odorless)

32 Dry the umbilical stump with a
dry compress.

4* Keep the stump dry, exposed to
air or freely covered with clean

s o
£ \f\

WHEN?
Always when it is damp and dirty

At diaper change or after bathing

After the fall of the umbilical
stump, while the healing at the site
is not complete

KNOWING

Cleaning the umbilical stump does not
cause your baby any pain.

During the drying process the stump
releases a yellowish pasty secretion
and after falling it may present small
blood loss.
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INTRODUCAO

Os avancos tecnolégicos na area da Neonatologia tém por um lado
possibilitado uma diminuicdo das taxas de mortalidade de Recém-Nascidos (RN)
prematuros, por outro aumentam os riscos de atrasos no desenvolvimento infantil e
de comorbilidades, ao longo do seu crescimento (Sobaih, 2012). Os RN prematuros
passam por um processo de saude-doenca em que sdo expostos a uma variedade de
riscos relacionados com o peso e a idade gestacional, necessitando de cuidados
especiais de saude numa Unidade de Neonatologia, e ainda de um acompanhamento
do seu crescimento e desenvolvimento, com o intuito de se favorecer um progndstico
favoravel perante a fragilidade que os acompanha (Sassa, Gaiva, Higarashi & Marcon,
2014).

Um RN é definido como sendo prematuro, quando o seu nascimento ocorre
antes das 37 semanas de gestacdo, podendo classificar-se em extremamente
prematuro, muito prematuro, ou pré-termo moderado a tardio, tendo por base a idade
gestacional, menos de 28 semanas, de 28 a 32 semanas, e de 32 a 37 semanas,
respetivamente (World Health Organization [WHO], 2018). Estima-se que cerca de 15
milhdes de Recém-Nascidos prematuros nascem por ano em todo o mundo, com uma
taxa de incidéncia crescente (WHO, 2018). Em Portugal a prematuridade € de
aproximadamente 8%, verificando-se uma taxa de mortalidade neonatal de 1,8/1000
nados vivos (Sociedade Portuguesa de Neonatologia, s.d.).

Como forma de garantir uma transi¢cao segura do RN prematuro, o Enfermeiro
deve facilitar a articulacdo com a comunidade, como forma de promover a saude, a
qualidade de vida, identificando e mobilizando recursos que possam servir de suporte
(Regulamento n® 422/2018). Neste sentido € fundamental que se identifiquem
necessidades e se estabelecam metas para o eficiente acompanhamento destas
criancas e sua familia, promotoras do suporte e da continuidade de cuidados. Surge
neste ambito, a proposta de desenvolvimento de uma consulta de Follow-up via
telefonica, que se prevé ser redutora da instabilidade e inseguranca inerente ao
regresso a casa, e promotora da avaliacdo de necessidades e detecdo precoce de
intercorréncias.

Pretende-se com este documento delinear um plano, fundamentado em

evidéncia cientifica, para o futuro desenvolvimento da consulta de Follow-up na

Unidade de Cuidados Intermédios Neonatais da || G
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Esta proposta, surge no ambito do Mestrado em Enfermagem com
Especializacdo na area de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, sob orientagcéo
da Professora Doutora Maria Isabel Malheiro e da Sra. Enfermeira Especialista em

Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica || GG

ENQUADRAMENTO TEORICO

Pesquisadores ao longo do tempo abordaram a questdo do risco da
mortalidade e morbilidade nesta faixa etaria, e descrevem nos seus estudos que a
melhor solugdo consiste no desenvolvimento de um programa adequado ao
acompanhamento neonatal, que deve ser uma extensdo de todas as Unidades
Neonatais (Sobaih, 2012). Em Portugal, existe o Sistema Nacional de Intervencdo
Precoce na Infancia (SNIPI), que procura garantir as condi¢ées de desenvolvimento
das criangcas com funcdes ou estruturas que limitam o seu normal crescimento e com
risco elevado de atraso no desenvolvimento infantil, como acontece nos prematuros
(Decreto-Lei n°281/2009). Porém, além do acompanhamento pela Equipa da
Intervencéo Precoce ap0s a alta hospitalar, o regresso a casa € vivenciado pela familia
por emocdes intensas e complexas, por vezes contraditérias, pela felicidade de
finalmente regressar com o filho para casa, mas igualmente pelo receio das
intercorréncias e das fragilidades que acompanham o RN (Sobaih, 2012; Silva, Zilly,
Nonose, Fonseca & Mello, 2020).

A chegada ao domicilio é entendida como um periodo critico de adaptacdo do
RN e dos pais ao hovo ambiente, pois a partir desse momento serdo 0s responsaveis
por todo o seu cuidado. As lembrancas da instabilidade de saude do filho durante o
internamento na Unidade de Cuidados Neonatais, assim como a percecédo de que
mesmo apdés a alta o RN tem riscos, fazem com que as maes percecionem
sentimentos de inseguranca e incompeténcia, levando-as a acreditar que algo de
grave pode acontecer com o seu bebé, o que de certo modo, pode limitar os cuidados
(Frota et al., 2013; Sassa et al., 2014; Lee, Chau, Choi & Lo, 2019). Lee e seus
colaboradores (2019), revelam que o stress parental nos pais de criancas prematuras,
resulta em problemas de saude como ansiedade, depressdo, dificuldade no
desempenho do papel parental e vinculo.

Os Recém-Nascidos prematuros requerem cuidados individuais e singulares,

pelas vulnerabilidades e necessidades de atencao continua para garantir a saude e o
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adequado desenvolvimento, assim como, os familiares necessitam de preparacao e
apoio para exercer o seu papel parental e assegurar os cuidados ao filho (Silva et al.,
2020). Neste sentido, o planeamento da alta, promotor da continuidade de cuidados,
€ considerado como parte do programa de acompanhamento neonatal, sendo o
primeiro passo para o sucesso no acompanhamento de Recém-Nascidos de alto risco
(Sobaih, 2012).

A preparacgédo para a alta é o processo que ira promover o conforto, a confianga,
bem como a aquisicdo de conhecimentos e habilidades para uma transicdo bem-
sucedida para casa (Sobaih, 2012). Esta preparacdo para a alta, envolve o
desenvolvimento de programas educativos que permitem aos pais desenvolver e
fortalecer a competéncia parental, relativamente aos cuidados na vigilancia e
promocao do desenvolvimento infantil do RN e estar atendo aos sinais de alerta (Lee
et al., 2019). Um plano de preparacao para a alta diminui a ansiedade da familia, o
risco de readmissdes, visitas a urgéncia e suas intercorréncias (Balasundaram et al.,
2021). A American Academy of Pediatrics citado por Balasundaram et al. (2021)
definiu guidelines para a alta nas unidades de cuidados neonatais, tais como encorajar
o envolvimento dos pais desde a admissao, individualizar o plano de alta a familia, o
desenvolvimento de uma lista de conhecimentos e habilidades que os pais precisam
de dominar, planeamento atempado, e consultas de seguimento apos a alta.

Num estudo realizado por Balasundaram et al. (2021) que tinha como objetivo
perceber a satisfacdo dos pais apdés um plano de alta para o domicilio, revelou que as
fam2lias se sentiam desconectadas de f
alta, pelo que implementaram no plano uma linha telefénica de acompanhamento
apos a saida do hospital, para manter a ligacdo com as familias. A ideia de que existe
disponibilidade para retirar dividas com um membro da equipa apds o regresso a
casa, revela-se como sendo uma medida promotora de seguranga para 0S pais
(Fraser, 2014). Os familiares de RN prematuros referem como meios de apoio a alta
0 recurso a tecnologia movel, permitindo um acompanhamento flexivel e em tempo
oportuno (Lakshmanan et al., 2019)

A telemedicina é referida como uma estratégia de comunicacao, definindo-se
como um método de apoio e relacdo entre os profissionais e 0s pais do RN prematuro.
E descrita na evidéncia como uma estratégia de transicdo necessaria ao cuidado
neonatal, uma vez que, a quantidade de informacgao disponibilizada sobre o cuidado

ao RN, os papéis e as competéncias esperadas na alta, podem nao ter sido

or ma



devidamente apreendidas pela maioria dos pais no tempo em que permanecem na
unidade (Tan & Lai, 2012). A telemedicina procura, ndo diminuir a necessidade de
deslocamentos dos pais ao hospital, mas proporcionar um recurso no qual eles
possam obter informacdes pertinentes ao cuidado do filho RN e ser uma forma de
detecéo precoce de intercorréncias e possivel encaminhamento (Tan & Lai, 2012). A
telemedicina implica o recurso a um aplicativo web, videochamadas e ou chamadas
telefonicas, pelo que a sua aplicabilidade é relativamente facil de adquirir, na vivéncia
atual. Verificou-se no estudo de Lakshmanan et al. (2019) que 100% dos participantes
possuiam e usavam regularmente um smartphone ou tablet com acesso a Internet,
pelo que a incorporacdo de uma plataforma mével baseada na web e via telefonica,
além de exequivel, pode agilizar e facilitar o acompanhamento.

O suporte telefénico, aliado ao desenvolvimento tecnolégico e a fécil
acessibilidade, demonstra ser uma estratégia de suporte a transicao e eficiéncia na
atencdo a saude, com boa aceitabilidade por parte das familias (Silva et al., 2020).
Um dos estudos realizados com maes de RN prematuros, sob visitacdo domiciliaria e
contacto telefonico, revelou que o contacto telefénico permitiu a oportunidade de
resolucdo de duavidas e preocupacles relacionadas com o cuidado ao RN no
quotidiano, destacando-se como mais frequentes as direcionadas as necessidades de
saude e cuidados béasicos, assim como questdes relacionadas com o desenvolvimento
(Silva et al., 2020). Neste estudo o suporte telefénico, revelou-se uma rede de
comunicacdo e apoio fundamental para os pais, porém foi igualmente possibilitado
gue o contacto fosse realizado por videochamada no whatsapp, conferindo uma
comunicagcdo mais visual e a vantagem da possivel apreciacdo do profissional e
adequacao com o que é descrito por via oral pelos pais (Silva et al., 2020).

Desta forma, através da manutencao do contacto com a familia no domicilio, o
enfermeiro propicia o desenvolvimento da confiancga entre os profissionais e a familia,
minimiza a ansiedade e preocupac¢do da familia, oferece for¢a e apoio para o cuidado,

e promove a maximizacao da saude do RN e a reducéo do risco de intercorréncias.

OBJETIVOS

1 Desenvolver uma consulta Follow-up via telefénica apés a alta do RN da UCIN

1 Promover a transi¢cao segura do RN e familia para o domicilio



PLANEAMENTO E EXECUCAO

A consulta Follow-up por via telefonica, sera agendada oportunamente com 0s
pais, consoante 0 seu consentimento, no momento da reunido multidisciplinar de
preparacao para a alta, e relembrada no momento da alta. Perspetiva-se que a mesma
seja realizada 24/48h ap6s a alta, sendo que, no momento da alta a familia é
acompanhada de contacto telefonico da UCIN para qualquer davida urgente fora do
horario definido.

A equipa de Enfermagem ira definir um horario para o desenvolvimento destas
consultas, garantido a disponibilidade da equipa para a sua execuc¢éo, nao interferindo
com os cuidados prestados na UCIN, contabilizando-se este tempo como horas de
servico efetivo.

Programa-se que a realizacao da consulta seja efetuada em aproximadamente
30 minutos, procurando-se perceber como foi o regresso a casa, retirar davidas que
tenham surgido com a transi¢cao para o domicilio, obter informacdes relacionadas com
a alimentacéo, eliminacdo, sono, comportamento geral e outras informacdes que se

considerem pertinentes, atendendo a familia e necessidades especiais do RN.
REGISTOS

Os registos de Enfermagem serdo realizados em folha propria para a consulta

(Apéndice 1), a anexar no processo do RN.



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Balasundaram, M., Porter, M., Miller, S., Sivakumar, D., Fleming, A. & McCallie, K.
(2021). Increasing parent satisfaction with discharge planning an improvement
project using technology in a level 3 NICU. Advances in Neonatal Care: official
journal of the National Association of Neonatal Nurses. Do0i:10.1097 /
ANC.0000000000000841

Decreto-Lei n°281/2009. Diario da Republica, 12 série, (N°193 de 6 de Outubro de
2009), 7298 1 7301. Disponivel em: https://dre.pt/application/file/a/491335

Fraser, D. (2014). Problemas de saude dos Recém-Nascidos. In M. Hockenberry & D.

Wilson, Wong Enfermagem da Crianca e do Adolescente (92 ed., p. 220). (A.
Soares; E. Rodrigues; F. Nascimento; K. Ida; L. Caliri; M. Nascimento; S. Ferreira,;
T. Robain.Trad.). Rio de Janeiro: Elsevier

Frota, M. A, Silva, P. F. R., Moraes, S. R., Martins, E. M. C. S., Chaves, E. M. C., &
Silva, C. A. B. (2013). Alta hospitalar e o cuidado do recém-nascido prematuro no
domicilio: vivéncia materna. Escola Anna Nery,17(2), 277-283. Disponivel
em: https://dx.doi.org/10.1590/S1414-81452013000200011

Lakshmanan, A., Kubicek, K., Williams, R., Robles, M., Vanderbilt, D.L., Mirzaian,
C.B., Friedlich, P.S. & Kipke, M. (2019). Viewpoints from families for improving

transition from NICU-to-home for infants with medical complexity at a safety net
hospital: a qualitative study. BMC Pediatr, 19 (223). Disponivel em:
https://doi.org/10.1186/s12887-019-1604-6

Lee, S. Y., Chau, J. P. C.,, Choi, K. C., & Lo, S. H. S. (2019). Feasibility of a guided

participation discharge program for very preterm infants in a neonatal intensive care

unit: a randomized controlled trial. BMC Pediatrics, 19(1), 402. Disponivel em:
https://doi.org/10.1186/s12887-019-1794-y
Regulamento n°® 422/2018. (2018). Regulamento de Competéncias Especificas do

Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica. Ordem dos
Enfermeiros. Diario da Republica, 2.2 série, (N.° 133 de 12 de julho de 2018), 19192-
19194. Disponivel em: https://dre.pt/application/conteudo/115685379

Robinson, C., Gund, A., Sjoqgvist, B. A. & Bry, K. (2016), Using telemedicine in the care

of newborn infants after discharge from a neonatal intensive care unit reduced the
need of hospital Vvisits. Acta Paediatr, 105, 902-909. Disponivel
em: https://doi.org/10.1111/apa.13407



https://dre.pt/application/file/a/491335
https://dx.doi.org/10.1590/S1414-81452013000200011
https://doi.org/10.1186/s12887-019-1604-6
https://doi.org/10.1186/s12887-019-1794-y
https://dre.pt/application/conteudo/115685379
https://doi.org/10.1111/apa.13407

Sassa, A. H., Gaiva, M. A. M., Higarashi, I. H., & Marcon, S. S. (2014). A¢cles de
enfermagem na assisténcia domiciliar ao recém-nascido de muito baixo peso. Acta
Paulista de Enfermagem, 27(5), 492-498. Disponivel em:
https://dx.doi.org/10.1590/1982-0194201400080

Silva, R. M. M., Zilly, A., Nonose, E. R. S., Fonseca, L. M. M. & Mello, D. F. (2020).
Oportunidades de cuidados a crianca prematura: visita domiciliar e suporte

telefébnico. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 28, 3308. Disponivel em:
https://dx.doi.org/10.1590/1518-8345.3520.3308
Sobaih B. H. (2012). Improving Neonatal Follow-up: A Quality Improvement Study

Analyzing In-hospital Interventions and Long-term Show Rates. Jornal sudanés de
pediatria, 12(2), 211 26. Disponivel em:
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pmc/articles/PMC4949814/#CIT0019

Sociedade Portuguesa de Neonatologia (s.d. a). Dia Mundial da Prematuridade.

Disponivel em: https://www.spp.pt/noticias/default.asp?IDN=372&0p=2&ID=132

Tan, K., & Lai, N. M. (2012). Telemedicine for the support of parents of high-risk
newborn infants.The Cochrane database of systematic reviews, 2012(6),
CDO006818. Disponivel em: https://doi.org/10.1002/14651858.CD006818.pub2

World Heath  Organization  (2018). Preterm  bith.  Disponivel em:

https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/preterm-birth



https://dx.doi.org/10.1590/1982-0194201400080
https://dx.doi.org/10.1590/1518-8345.3520.3308
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4949814/#CIT0019
https://www.spp.pt/noticias/default.asp?IDN=372&op=2&ID=132
https://doi.org/10.1002/14651858.CD006818.pub2
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/preterm-birth

Apéndice |

Folha de registo de Consulta Follow-up



I

Unidade de Cuidados Intermédios Neonatais

Consulta Follow-up telefonica

VINHETA DE IDENTIFICACAO DO RECEM- Data:

NASCIDO
Hora:

1. Alimentacdo i Tetina / Mama

Observacdes

2. Sono - tranquilo / calmo

Observagoes

3. Eliminacéo i Miccdes / Dejecbes / Colicas

Observacdes

4. Comportamento do bebé

5. Duividas relacionadas com os cuidados no domicilio




I

Unidade de Cuidados Intermédios Neonatais

6. Se considerou pertinente esta consulta? i SIM / NAO

7. Se considerou adequado a utilizacdo do telefone como meio de contacto apos a
alta? i SIM/NAO

8. Observacdes Gerais

Assinatura Profissional / NUmero Mecanogréafico




Apéndice VI

Programa promotor da transi¢cdo segura da crianca em idade escolar com

Diabetes Mellitus Tipo 1 e sua familia para a comunidade



E s E L h) p -

Escola Superior ~

de Enfermagem/
. —

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem  na
Area de Especializagd o em Enfermagem de Satde
Inf antil e Pediatria

A crianca em idade escolar com Diabetes Mellitus
Tipo 1: o cuidado promotor de uma transicao segura
para a comunidade

Vania Catarina Mendes Pinto
N°9560

Lisboa

2021




E s E L h) | -

Escola Superior -~

de Enfermagem/
o

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem  na
Area de Especializacd o em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatria

Programa promotor da transicao segura da crianca
em idade escolar com Diabetes Mellitus Tipo 1 e sua
familia para a comunidade

Vania Catarina Mendes Pinto
N°9560

Orientador:
Professora Doutora Maria Isabel Dias da Costa Malheiro
Enfermeira Especialista de Saude Infantil e Pediétrica_

Lisboa

2021




SIGLAS

ADA i American Diabetes Association

BSIJ i Boletim de Saude Infantil e Juvenil

CCF i Cuidado Centrado na Familia

CSP i Cuidados de Saude Primarios

DGS i Direcado-Geral da Saude

DM1 71 Diabetes Mellitus tipo 1

EEESIP i Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
IDF 1 International Diabetes Federation

OE - Ordem dos Enfermeiros

SPD i Sociedade Portuguesa de Diabetologia

JC 1 Joint Comission
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INTRODUCAO

Esta proposta de Programa surge no ambito do projeto de estagio decorrente
do Mestrado na érea de Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria.

O referido projeto intitulado A A crian-a e
o cuidado promotor para uma transi - «oiasegur
de projeto, com identificacdo de uma lacuna a qual se procura dar resposta, numa

Otica de melhoria dos cuidados e evolucdo. A lacuna identificada prende-se com a
continuidade de cuidados, decorrente de uma ineficaz articulagao da crianca em idade

escolar com Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1), com a comunidade e portanto de uma

transicao insegura.

Perceber que uma das principais preocupacdes dos pais na minha prética de
cuidados, e posteriormente confirmada com a literatura, é o regresso a escola, ao
domicilio, a convivéncia com os amigos, assim como a falta de suporte e receio de
compromisso laboral dos pais, fez com que percebesse que de fato existe um grande
caminho a percorrer no dominio da transi¢éo e continuidade de cuidados.

Neste sentido surge uma necessidade de refletir os cuidados, o caminho que
gueremos percorrer e como/para onde ambicionamos avancar com a Enfermagem,
ou seja, se nos focamos num cuidado fAhospi
procura de melhorias em saude, qualidade de cuidados e ganhos.

E verdade que a evolugdo tecnoldgica e cientifica, originou um aumento das
doencas cronicas e incapacitantes, e consequentemente, cuidados de saude mais
complexos e exigentes. Esta evolucdo fez com que os cuidados de enfermagem se
tornassem igualmente mais complexos e exigentes, do ponto de vista da promocéo
da adaptacdo e capacitacdo da familia e crianca a doenca crénica, reunindo
intervengfes que minimizem o impacto negativo da doenga, e mobilizando estratégias
e recursos facilitadores nos varios contextos com 0s quais a crianca e familia vao
interagindo e que podem representar barreiras ao processo adaptativo, ao seu normal
crescimento e desenvolvimento.

Esta proposta de Programa permite orientar os enfermeiros para uma pratica
de exceléncia, integrada numa equipa multidisciplinar, no cuidado a criangca com DM1
e sua familia. Permite ainda, refletir as praticas, procurando-se dar visibilidade ao

trabalho autbnomo do enfermeiro, como elemento que pertence a uma equipa



multidisciplinar com saber cientifico e técnico préprio, e que tem por base um cuidado
holistico, promotor da satde perante uma condi¢ao crénica.

Este Programa tem como objetivo delinear uma intervencdo de enfermagem,
promotora da transicdo segura da crianca em idade escolar com DM1 para a
comunidade. Encontra-se estruturado em cinco capitulos, que sdo nomeadamente a
identificacdo e explicacdo do problema, o enquadramento teorico, o Programa
propriamente dito, uma proposta para a avaliacdo do Programa e as referéncias

bibliograficas.



1. IDENTIFICAR O PROBLEMA

A DM1 é uma das doencgas cronicas mais comuns na infancia (International
Diabetes Federation [IDF], 2019), apresenta um carater autoimune, na qual o
pancreas nao produz ou nédo consegue utilizar de forma eficaz a insulina (American
Diabetes Association [ADA], 2017). Implica uma gestao terapéutica complexa, da qual
faz parte a vigilancia e monitorizacdo da glicemia ao longo do dia, a administracéo de
insulina frequente, educacédo, capacitacdo da crianca e familia, e um sistema de
suporte dos servicos de saude e da comunidade eficientes (ADA,2017). Por causa
destes desafios diarios, o tratamento eficaz da diabetes requer, total dedicacdo e
envolvimento dos pais, e progressivamente da crianca; assim como dos profissionais
e cuidadores (Schiaffini et al., 2020). Algumas das complicagbes agudas da doenca,
tais como a hipoglicémia, hiperglicémia e cetoacidose diabética, podem quando
frequentes, ser o resultado de uma gestéo terapéutica e controlo metabdlico ineficaz,
conduzindo a comorbilidades, tais como alteracbes micro, macrovasculares e
neuropatias (Dire¢do-Geral da Saude [DGS], 2019).

As criancas com uma inadequada gestdo terapéutica da DM1 podem
comprometer o seu crescimento e desenvolvimento, uma vez que este ocorre
fisiologicamente como resultado de fatores enddcrinos, nutricionais, psicolégicos
(Santi, Tascini, Toni, Beriolo & Esposito, 2019) e ambientais. Estudos recentes
revelam que episédios recorrentes de hipoglicémia, hiperglicémia e cetoacidose na
infancia, afetam o desenvolvimento cognitivo, e a memdéria (Cato & Hershey, 2016;
Cameron & Northam, 2019), bem como o crescimento estato-ponderal e o
desenvolvimento pubertario (Brondani, Antonio, Gavoso, Santos & Kupfer, 2015).

A transi¢do segura da crianca em idade escolar com DM1, est4 relacionado
com a passagem por um periodo de maior vulnerabilidade, de fragilidade, adocao de
novos comportamentos de saude, de uma alteracdo do estilo de vida e consequente
adaptacdo a uma nova condi¢do de saude, associada ao diagnostico de uma doenca
cronica.

Para uma transicao segura da crianga com DM1, a familia necessita aquando
do internamento de adquirir conhecimentos sobre a patologia, para desenvolver uma
série de competéncias de modo a assegurar de forma segura a sua gestao terapéutica
(Tong, Qui, Fan, 2021). O internamento representa o primeiro contexto, no qual se
inicia este processo de capacitacdo para a gestdo da DM1, promotor da autonomia
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para a posterior alta e portanto para o regresso a comunidade. O enfermeiro é
facilitador do processo de transicdo na medida em que desenvolve cuidados
antecipatérios, identifica pontos fortes, fracos, criticos da transicdo; trabalha em
parceria com a familia; desenvolve uma suplementacdo de papéis, através da
educacdo para a saude e empowerment da familia/crianca; e promove a articulacéo e
coordenacdo de cuidados (Meleis, 2015). Porém muitos sdo os desafios que se
colocam a transicdo segura, nomeadamente a comunicagdo inter-hospitalar, a
auséncia de um sistema informatico que permita a migracéo de dados entre contextos;
o défice de conhecimento sobre a gestao terapéutica da DM1, entre profissionais de
salde e contextos; a gestdo do tempo e recursos necessérios para o total
envolvimento, e a elevada carga de trabalho dos profissionais (Ferrito, 2017).

Deste modo, para garantir uma transicdo segura da crianca com DM1, o
enfermeiro em contexto hospitalar, além do plano de capacitacdo para a gestdo da
DM1, deve articular com os elementos que constituem a equipa multidisciplinar,
unindo-se esforcos para a transicdo, uma vez que a mesma exige uma
responsabilizacdo compartilhada, uma abordagem interdisciplinar entre o0s
profissionais (Mackie, Fournier, Swan, Marelli, & Covacs, 2019); e promover a
transicdo de cuidados, inerente a articulagdo de cuidados com a comunidade,
promotora da continuidade dos mesmos.

O hospital pode representar um contexto inibidor ao processo de transicéo, pois
como descrito na literatura é representativo de stress, medo, de procedimentos
dolorosos (Merck & McElfresh, 2014), porém existem uma série de estratégias e
metodologias de cuidados que permitem a passagem da crianca e familia por este
ambiente de forma menos traumatica e adaptativa, tais como os Cuidados N&ao
Traumaticos e o Cuidado Centrado na Familia. Ainda assim, o internamento esta
longe de ter condi¢des semelhantes a vida real, ainda que necessario para transmitir
0s conhecimentos necessarios para lidar com situacdes de emergéncia, inicio da
capacitacdo para a gestdo terapéutica, ajuste das doses de insulina a dieta e a
atividade fisica da crianca (Moulin, Castets, Galon-Faure, Jego, & Reynaud, 2019).

Reduzir o tempo de internamento, personalizando cuidados a crianca e familia, e
promovendo a transi¢ao da crianca em idade escolar com DM1 para a comunidade,
daresposta” carta da crian-a hospitalizada que d
estar organizada de modo a assegurar a continuidade dos cuidados que séo

prestados a cada crian-ao e que fia admi ss«c



lugar quando os cuidados necessarios a sua doenca nao possam ser prestados em
casa, em consulta externa ou em hospital de

Promover a continuidade de cuidados a crianca e familia com DM1, planeando
de forma atempada a alta hospitalar, contribui para a qualidade de vida, suporte,
adesao terapéutica, minimizacdo dos custos e obtencdo de ganhos em saude
(Mendes, Gemito, Caldeira, Serra & Casa-Novas, 2017; Paniagua et al., 2018). Este
planeamento da alta deve iniciar no momento da admissé@o da crianga e familia no
internamento, porém a transicao da crianca com DM1 e sua familia do hospital para a
comunidade nem sempre é realizada de forma eficiente, com a garantia do suporte,
do apoio para 0 processo adaptativo e para as necessidades sentidas na alta
(Paniagua et al., 2018).

O processo de articulagdo com os servicos de saude na comunidade,
promotora da qualidade de vida, suporte, adaptacao e gestdo da DM1 na crianca em
idade escolar e sua familia ao contexto comunitario, muitas vezes é dificil e pouco
efetivo. Esta articulacdo, em alguns contextos s6 acontece apos a alta, jA em regime
ambulatério na consulta de especialidade, e por isso de forma tardia. A transi¢ao
segura envolve planeamento e continuidade, pelo que a articulacdo entre os cuidados
deve ser realizada de forma atempada, para garantir uma preparagao e organizagao

dos servigos comunitarios.



2. ENQUADRAMENTO TEORICO

As doencas cronicas sao cada vez mais frequentes na infancia e representam
uma das preocupacdes de saude publica (Nieto-Eugenio, Ventura-Puertos, & Rich-
Ruiz, 2020), na medida em que se prevé que as mesmas afetem 10% a 30% de
criancas em todo o mundo (Consolini, 2017). Criancas com doenca cronica, Sao
responsaveis por 155% dos internamentos hospitalares, 29,8% dos dias de
internamento e 39,4% das despesas hospitalares (Lacerda, Oliveira, Cancelinha &
Lopes, 2019). Estes dados correspondem a situagbes de diagnéstico de doenca
cronica, reinternamentos por agudizacdo de doenca crénica e por comorbilidades
relacionadas com a doenca e a sua gestao.

As doengas cronicas, causam um conjunto de problemas de saude que
comprometem as atividades de vida diaria, exigindo uma vigilancia frequente dos
servicos de saude e uma necessidade de capacitacdo, adaptacao da crianca e familia
com vista a sua autonomia (Aujoulat, Dechéne, & Lahaye, 2018). Influenciam o
desenvolvimento fisico e psicossocial da crian¢a, assim como o desenvolvimento da
dindmica familiar (Aujoulat et al., 2018), e constituem um fator de risco para o stress
cronico da crianca e familia, contribuindo para problemas emocionais,
comportamentais, € o consequente compromisso da adesao terapéutica (Compas,
Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012).

A DM1 na regido da Europa apresenta uma das taxas de prevaléncia mais
elevadas do mundo. Verifica-se em Portugal uma taxa de 0,16%, da qual a maioria,
0,13% abrange criancas com idade compreendida entre os 0-14 anos (Sociedade
Portuguesa de Diabetologia [SPD], 2016). A DM1 traduz custos econémicos para a
saude em Portugal e uma gestdo inadequada, acrescenta custos com a hospitalizacédo
e a necessidade dos servi¢os de saude (SPD, 2016).

A gestéo terapéutica da DM1 exige uma mudanca de comportamentos, uma
adaptacdo da DM1 ao estilo de vida, ao desenvolvimento da criangca e a dinamica
familiar. Neste sentido, a gestdo terapéutica da DM1 envolve além do controlo
metabdlico com vigilancia da glicemia e administragéo de insulina frequente durante
o dia, a capacitagdo da crianca e familia, promovendo-se a qualidade de vida da
crianca, a prevencao de comorbilidades e a diminuicdo de hospitalizacbes (American
Diabetes Association [ADA], 2017). A par de tudo isto, a adaptacdo a esta nova

condicdo de vida, carrega consigo muitas vezes, perturbacbes emocionais
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relacionadas com a angustia, o receio das complicacdes e muitas vezes a dificuldade
de gerir a diabetes fora do ambiente familiar (Sparapani & Nascimento, 2009;
McConville et al., 2020). Verifica-se uma reducao da atividade social e de lazer da
familia, uma dificuldade da familia vivenciar e desfrutar dessas atividades, uma vez,
gue perspetivam as mesmas com uma quebra de seguranca (Nieto-Eugenio et al.,
2020). Em consequéncia, estudos revelam que a familia, maioritariamente a méae,
sofre um impacto grande na sua carreira profissional apds o diagnéstico de DM1 do
filho, estando documentado que 60% reduz os dias de trabalho laboral, 10% muda de
emprego, 27% deixam mesmo de trabalhar completamente (Moulin et al., 2019). Estes
dados prendem-se com a falta de apoio e suporte na comunidade, nomeadamente na
escola.

Por tudo isto, ap6s o diagnostico da DM1, a alta hospitalar, € geralmente
referida como um periodo dificil, no qual a crianca e a familia além de se sentirem
isolados, experimentam uma sobrecarga de responsabilidades, nem sempre com uma
preparacado prévia a alta adequada (Santos & Grilo, 2012). Neste sentido, a transi¢éo
segura da crianca com DM1 ganha especial relevancia, na qual o enfermeiro assume
uma intervencao preponderante, suportando e facilitando o processo.

A transicéo segura de cuidados é definida como

... qualquer momento da prestacdo em que se verifique a transferéncia
de responsabilidade de cuidados e de informacdao entre prestadores, que
tem como missdo a continuidade e seguranca dos mesmos (...) Séo
momentos vulneraveis/criticos da transicdo de cuidados para a
seguranca do doente os momentos cuja complexidade envolvem um
maior risco de erro na transferéncia de informacéo, como € o caso das
altas hospitalares (...) (Direcdo-Geral da Saude [DGS], 2017, p.4).

A transicao de cuidados esté intimamente ligada a comunicacdo/transmissao
de informacé&o e coordenacédo de cuidados entre niveis de prestacdo de servigos de
saude, interligando contextos numa otica da promoc¢ao da salude da crianca e familia,
prevencdo de complicagbes inerentes ao aparecimento de uma doenca cronica, a
continuidade e ao trabalho em equipa multidisciplinar.

Porém a transicdo segura € muito mais que 0 anteriormente exposto, esta
igualmente relacionada com as experiéncias de vida que em determinados pontos sao
desestruturantes, conflituantes, emocionalmente desestabilizadores, promotores de

vulnerabilidade e necessidade de reequilibrio, tranquilidade e bem-estar. Estas
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transicOes foram definidas por Afaf Meleis como um periodo, experiéncia, marco de
desenvolvimento, temporalmente definido, compreendido entre o bem-estar e o seu
restabelecimento (Meleis, 2010).

Neste caso em concreto, a crianca em idade escolar e a sua familia vivenciam
uma transicao caracterizada como sendo de saude-doenca, relacionada com a DM1,
de desenvolvimento, pelos marcos de desenvolvimento caracteristicos para esta
idade, e situacional, pela transicdo de um contexto hospitalar para o0 comunitério ap6s
a alta.

A crianca em idade escolar, atendendo ao seu estagio de desenvolvimento e
respetivas particularidades, ndo possui capacidade cognitiva para uma autogestao da
doenca cronica, pelo que € a familia que assume este papel. Por este motivo, o
Enfermeiro desenvolve um Cuidado Centrado na Familia (CCF), que de igual modo
da resposta as necessidades da crianca, envolvendo o sistema crianca/familia como
sendo o cliente alvo de cuidados. Desta forma e relacionado com a doenca cronica,
h& uma necessidade de capacitacao da familia para a gestdo adequada da DM1,
sendo que a mesma deve ser realizada de forma individualizada, holistica, envolvendo
a componente emocional, psicologica, espiritual, cultural, social; na qual a
comunicacao é honesta, aberta, baseada no respeito e na partilha, assumindo-se uma
responsabilidade compartilhada entre o enfermeiro e o cliente, e portanto uma
parceria de cuidados (Smith, 2018; Mackie et al., 2019).

A criangca com doenca crénica vai interagindo de forma direta e indireta com os
varios contextos que compdem a comunidade, podendo esta interacéo ser inibidora
ou facilitadora do seu processo de transicdo. Como esta documentado na literatura, é
na idade escolar que a crianca inicia a experiéncia de desenvolvimento relacionada
com a socializacéo e a escolarizacao, recebendo, uma forte influéncia dos contextos
que lhe sdo mais préximos, tais como os pares, a escola e a familia (Wang, Choi, &
Shin, 2020). A escola representa, um dos contextos mais préximos a crianca,
adicionalmente a familia, uma vez que a crianga permanece neste contexto grande
parte do dia. O envolvimento e o conhecimento da comunidade escolar sobre a DM1,
de forma a promover o0 suporte e apoio necessario a crianga assume-se como
fundamental neste contexto, porém, tanto os professores como a familia sentem
inseguranca no que diz respeito a gestdo da doenca (Silva et al., 2020). Verifica-se
em estudos, que o conhecimento da comunidade educativa sobre a DM1 é limitado,

dificultando a adaptacéo da crianga com DM1 na integrac&o por exemplo de atividades
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extracurriculares e pratica de exercicio fisico, sem esquecer, o normal controlo
glicémico e a resposta a intercorréncias (Silva et al., 2020; Kelo, Martikainen, &
Erikson, 2011). As criangas com DM1 enfrentam muitos desafios e barreiras na escola,
que podem resultar em depressao, stress, diminuicdo do desempenho escolar e
diminuicdo da qualidade de vida (Pansiere & Schutz, 2015). Sendo igualmente a
escola o contexto que propicia a socializagao e relagdo com os pares, verifica-se que
a crianca com DM1 devido as necessidades de monitorizacao, vigilancia da doenca e
particularidades do seu autocuidado, estdo frequentemente em risco de estigma,
intimidacéo, excluséo e bullying. Apresentam maior dificuldade na integracdo social,
um menor apoio dos pares, S80 propensos a ter menos amigos, 0 que
consequentemente os conduz ao isolamento e menor participacdo em atividades
sociais (Andrade & Alves, 2018).

Esta questdo da visdo holistica perante o cliente alvo de cuidados, ganha
especial relevancia para uma transicéo segura, pelo que o enfermeiro como facilitador
do processo deve desfocar-se do hospital e perceber como a comunidade e o contexto
de vida da crianca e familia, podem interferir neste processo. O desenvolvimento de
um plano de alta hospitalar, promotor da transicdo segura ganha assim relevancia na
pratica de cuidados. O plano de transicao, promove a transferéncia tranquila de um
ambiente para outro, com inicio no dia da admissdo e que é continuo apés a alta,
melhorando os resultados de salude e a satisfacao do cliente alvo de cuidados (Tong,
Qiu & Fan, 2021).

Surge a necessidade de perceber quais as causas documentadas na literatura
que dificultam ou constituem barreiras a uma transi¢cao segura. Destacam-se as falhas
de comunicacdo; falhas na capacitacdo do cliente e familia, como por exemplo as
informacBes contraditérias, pouco claras e a parca sensibilidade para avaliar e
personalizar cuidados consoante as necessidades; a quebra na responsabilidade, ou
seja, falta de coordenacéo entre cuidados prestados pelas equipas multidisciplinares
e contextos, ndo se assegurando que conhecimentos e recursos estardo disponiveis
para o cliente no momento da transi¢cao (Joint Comission [JC], s.d.). Aléem destas
possiveis causas, Bahr e Weiss (2019) incluem a inexisténcia de um profissional que
assuma a lideranca neste processo e coordenagcdo que garanta a continuidade de
cuidados.

Sy (2016) refere que os enfermeiros reconhecem o seu papel no processo de

capacitacdo da crianca e familia com DM1, porém também reconhecem as
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dificuldades sentidas quanto a sua concretizagdo, principalmente as de indole
profissional e organizacional, como sendo o tempo insuficiente, a falta de
conhecimento e consequente inseguranga para o ensino.

O processo de continuidade de cuidados esta relacionado com questdes de
organizacao, articulacao e reducéao da fragmentacédo, com o objetivo de garantir os
cuidados mais adequados as necessidades do cliente (Barh & Weiss, 2019). A
continuidade possui 3 dimensBes que se interigam e potenciam, que é

nomeadamente a continuidade relacional, do relacionamento enfermeiro-cliente, que

facilita e propicia a necessidade de comunicacao ao longo do tempo, entre ambientes
e intervenientes. Além disso, a relacdo enfermeiro-cliente e a comunicagéo para troca

de informacdes (continuidade de informacdes) levam a capacidade de coordenacéao,

vinculando a sequéncia de cuidados (continuidade de coordenacdo) (Barh & Weiss,
2019).

Um dos fatores mais importantes para melhorar as transicées de cuidados,
consequente continuidade de cuidados e respetivo processo de transi¢cao da crianca
e familia com DM1 é a cultura organizacional (World Health Oorganization, 2016).
Neste sentido a Joint Comission menciona como fatores necesséarios a uma efetiva
transicdo de cuidados a comunicacdo multidisciplinar, colaboragédo e coordenacéo
entre niveis de cuidados, contextos, sujeitos envolvidos; plano organizacional de
transicao; formacao e avaliacao da transicao.

Na verdade, a transicao de cuidados do hospital para a comunidade representa
um forte indicador na melhoria da qualidade dos cuidados, com potencialidade para a
promocao da autonomia e independéncia no autocuidado do cliente, na prevencao de
readmissdes e complicacBes, demonstrando uma prestacdo de cuidados de saude
mais favoravel do ponto de vista do custo-efetividade (Baixinho & Ferreira, 2019).

Se analisarmos a fundo a questéo, e com base em tudo o que foi mencionado,
0 Enfermeiro ao n&o articular com a comunidade, nomeadamente com os cuidados
de saude primérios, que posteriormente desenvolvem a sua intervencéo nas escolas,
autarquias, negligencia e sobrecarrega a responsabilidade da familia com esta
articulagdo, num momento de desequilibrio e adaptacdo ao regresso a casa apos a
alta, local que era sinbnimo de conforto e bem-estar. No momento apos a alta, este
contexto sem a presenca da equipa multidisciplinar que o acompanhou, e deu reforco,
deixa de simbolizar o bem-e st ar , para simbolizar #dfo

parceria com a familia é definida pela Direcdo-Geral da Saude (DGS) como sendo a

13



forma fi8vel de articul a-«o, r gbipadaconsulia q u e

da especialidade da area da diabetes capacitar o pai/mae para o autocuidado apés a

alta hospitalar, sensibiliza-los para a partilha do diagnostico com o estabelecimento

de educa-«0 e ensino e em simulto©ng20l9r ef er e
Deste modo, e como forma de apaziguar esta sobrecarga de

responsabilidades, e facilitar o processo de transicdo surge a proposta em analise,

elaborada de forma a planear um Programa que seja promotor da transi¢cdo segura da

crianca com DM1 e sua familia para a comunidade. Este programa ira procurar

responder a lacuna identificada, a nivel da articulacdo com a comunidade, mas de

igual modo as falhas de comunicacédo, colaboracdo multidisciplinar, coordenacgéo e

continuidade de cuidados.
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3. PROPOSTA: PROGRAMA PROMOTOR DA TRANSICAO SEGURA
DA CRIANCA EM IDADE ESCOLAR COM DIABETES PARA A
COMUNIDADE

3.1. Objetivos e estratégias a desenvolver

Winocour (2014) identifica como intervenientes fundamentais para uma
transicdo segura da crianca com DM1, além da proépria crianca, a familia da crianca
com diabetes; a parceria com a equipa de saude; envolvimento da crianga/familia na
autogestdo da diabetes; envolvimento profissional; formacédo profissional, e o
planeamento da transicdo de cuidados e articulacdo. Em concordancia, esta a
Revisdo Scoping realizada com o objetivo de mapear na evidéncia cientifica
intervencdes facilitadoras na transicéo segura da criangca em idade escolar com DM1
para a comunidade, e da qual surgiram trés categorias de intervencdo: conhecimento;
suporte e envolvimento; e comunicacao e continuidade de cuidados. A proposta de
intervencao sera realizada com base nestas premissas, que de certo modo estdo em
conson®©ncia com os fAi5C6s0o definidos por Hel
transic« o , gue s «O0 n ecamenantaionecoordaatidn, continuity, choise,
comprehensivenessd0 ( p. 36) .

Esta proposta apresenta como objetivo geral:

U Promover uma transicéo segura da crianca em idade escolar com DM1
e sua familia para a comunidade.

Como obijetivos especificos identificam-se:

U Desenvolver e implementar um plano de transicdo segura para a
comunidade, tendo por base o envolvimento, o conhecimento e a
continuidade.

Como estratégias facilitadoras da transigdo segura a desenvolver, destacam-
se:

U Capacitacdo personalizada da crianca/familia, promotora do
envolvimento, conhecimento e continuidade de cuidados, para a gestao
terapéutica da DM1,;

U Promocdo do trabalho multidisciplinar, com referenciagdo para a

psicologia;
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U Promocdo da comunicacdo entre os intervenientes da equipa inter-
hospitalar e extra-hospitalar;

U0 Promocéo da continuidade com a comunidade através da articulacao
com os Cuidados de Saude Primarios, por via telefénica e correio
eletrénico no inicio do internamento, e através da implementacdo de
uma consulta telefénica de follow-up 24h/48h apoés a alta.

Este programa, visa um planeamento de cuidado que seja promotor da
transicado da crianca e familia do internamento para a comunidade, e portanto, envolve
uma reestruturacdo do método de trabalho de enfermagem, que dé resposta as
premissas anteriormente descritas, pelo que se opta pelo método de enfermeiro de
referéncia, como sendo um método voltado para a qualidade dos cuidados e
continuidade dos mesmos (Rego & Coelho, 2016).

Destina-se a todas as criancas em idade escolar com DM1 e sua familia,
prevendo-se consoante a traducdo dos resultados que o mesmo englobe todas as

criangas com DML1 e sua familia.

3.2 Enfermeiro de Referéncia

Na pediatria o cliente alvo de cuidados corresponde ao bindbmio crianca/familia.
Surge assim, a necessidade de um cuidado centrado na familia, que incorporando o
superior interesse da crianca, desenvolve uma parceria de cuidados, com a certeza
de que a familia € a melhor cuidadora da crianca e de que a sua colaboracao e
participacdo é fundamental para a sua recuperacdo, para a maximizacdo da sua
salde e para a adaptacdo a uma doenca cronica (Smith, 2018).

Adotar o método de enfermeiro de referéncia vai precisamente ao encontro de
um cuidado centrado no cliente alvo de cuidados, a um cuidado individualizado e
holistico, corroborando com o preconizado pelos padrdes de qualidade dos cuidados
especializados em enfermagem de saude da crianca e do jovem (Regulamento,
n°351/2015).

Neste sentido, o enfermeiro de referéncia, consiste num método de
organizacdo dos cuidados de enfermagem, caracterizado por uma vinculagdo solida
e continua entre o cliente e a enfermeira, que o acompanhard ao longo do
internamento, e com quem desenvolvera uma parceria de cuidados (Rego & Coelho,

2016). Esta, tem por base uma comunicacao aberta, justa e realista, necessaria a uma
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definicdo conjunta do planeamento dos cuidados, tomada de decisédo, administracao
e coordenacdo dos mesmos (Rego & Coelho, 2016; Santos et al., 2019). O método
em andlise proporciona a relagéo entre o enfermeiro, a equipa multidisciplinar e o
cliente, e facilita o esclarecimento de duvidas, receios e medos, diminuindo a
ansiedade e a angustia. Promove ainda o apoio, a confianca, o respeito e a empatia
com a crianca/familia (Rego & Coelho, 2016). Neste sentido, é promotor do
envolvimento da crianca e familia no processo de capacitacdo, da confianca e relacéo
terapéutica necessaria a transicao da crianca com DM1. D4 resposta a continuidade
de relacdo e comunicacdo, necessaria ao envolvimento e desenvolvimento de
competéncias.

O enfermeiro de referéncia, pela empatia e relacéo terapéutica, assume o papel
de cuidador e gestor do cuidado a crianca e familia, assumindo uma responsabilizacéao
pelo resultado obtido (Bahr & Weiss, 2019).

Deste modo, o enfermeiro de referéncia da resposta as causas identificadas
anteriormente para uma transicdo insegura, homeadamente no que respeita a
inexisténcia de um lider profissional que esteja inteiramente envolvido no processo,
as questdes da comunicacao e capacitacao do cliente, e também as dimensbdes da
continuidade identificadas por Barh e Weiss (2019).

Estudos qualitativos que examinam a continuidade de cuidados, demonstram
que o cliente atribui importancia ao relacionamento continuo com o0 mesmo
profissional, e que a mesma influéncia a tomada de decisdo, a adesao terapéutica,
adeséo aos planos de alta e desenvolvimento de conhecimento sobre a gestdo do
regime terapéutico, por ser centrado no cliente (Barh e Weiss, 2019). Da assim
resposta a continuidade relacional, que inevitavelmente promove a comunicacéo e
articulacéo entre ambientes de cuidados. A continuidade comunicacional relaciona-se
com a transferéncia de informacéo entre o cliente e os profissionais de saude que
constituem a equipa multidisciplinar, sendo o enfermeiro de referéncia um elo de
ligagdo entre os mesmos. A comunicagdo consiste numa atividade necessaria a
coordenacao e articulacdo, dando resposta a continuidade de coordenacédo. Esta é
descrita como uma integracdo de cuidados por meio da vinculacéo, planeamento,
sincronizagao de intervencgdes e informacdes para melhorar os resultados de saude,
garantindo as necessidades, preferéncias do cliente e servicos comunitarios ao longo
do tempo (Barh & Weiss, 2019).
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O internamento de uma crianca com DM1 e sua familia por norma tem uma
duracéo de aproximadamente uma semana (Tong, Qui & Fan, 2021), podendo este
tempo de internamento ser superior, dependendo da necessidade da crianca e familia
no que respeita ao controlo metabdlico, processo de capacitacdo e preparacao para
a alta. Também neste dominio, o enfermeiro de referéncia apresenta resultados
positivos para o cliente, como o aumento da satisfacdo, diminuicdo dos eventos
adversos e reducéo do tempo de internamento (Nadeau, Pinner, Murphy, & Belderson,
2017).

Para a selecdo do enfermeiro de referéncia estabelecem-se como critérios o
desenvolvimento profissional de cada enfermeiro, a sua formagéo e pericia na area
da DM1, assim como a dos enfermeiros associados que colaboram no processo de
cuidados na auséncia do enfermeiro de referéncia determinado; ndo estar prevista a
sua auséncia do internamento, por exemplo devido a férias programadas. Além destes
determinantes de selegéo, o enfermeiro de referéncia deve ter conhecimento para a
implementag&o do programa em desenvolvimento.

O enfermeiro de referéncia, por ser um perito na tematica, podera ainda ser
promotor do desenvolvimento de competéncias dos elementos que compdem a
equipa, possibilitando que os mesmos ocupem o papel de enfermeiro de referéncia e
associado quando habilitados para o método (Rego & Coelho, 2016).

Nesta proposta de intervencdo, o enfermeiro de referéncia ira além do
empowerment profissional, desenvolver um plano de transi¢cdo segura da crianga com
diabetes para a comunidade (apéndice 1), expresso no fluxograma (apéndice 2). Este
plano de transicdo serd flexivel & crianga e familia, as suas necessidades e
individualidades, e ira incluir:

U Processo de Cuidados de Enfermagem em linguagem CIPE, incorporado no
programa de registos S.Clinic (apéndice III)

0 Um plano educacional de competéncias de gestdo terapéutica da DM1
(apéndice 1);

U Articulacdo com a equipa multidisciplinar (endocrinologia, consulta externa de
endocrinologia e enfermeira de referéncia neste contexto, nutricionista e
psicologia);

U Plano de articulagdo com a comunidade, promotor da continuidade de

cuidados (apéndice I, apéndice 1V; apéndice V, apéndice VI);
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U Uma consulta de Follow-up apos a alta clinica e regresso a casa (apéndice
V).

3.1.1 Equipa multidisciplinar na diabetes

A equipa multidisciplinar no cuidado a crianca em idade escolar com DM1 e sua
familia, atualmente é constituida pela enfermeira do internamento, pelo médico da
especialidade de endocrinologia e pela nutricionista. Projeta-se com o inicio deste
Programa, a articulacdo com a equipa de psicologia, apds 0 necessario consentimento
da familia. A literatura refere a especialidade de psicologia como sendo uma disciplina
de apoio e suporte a transicdo, pelo desequilibrio emocional relacionado com o
diagnoéstico da DM1, e pela necessidade de alteracdo no comportamento e dinamica
familiar, para a adesao terapéutica (Tong, Qiu & Fan, 2021; Kingond & Grabowki,
2020).

Neste sentido o enfermeiro de Referéncia, apés o consentimento dos pais,
articula com a Psicologia no inicio do internamento, ficando a posterior
avaliacao/planeamento ao encargo do profissional da especialidade, sujeita a nova
referenciacdo se necessario.

O Enfermeiro de Referéncia juntamente com a equipa multidisciplinar avalia o
processo de cuidados, referente a capacitacdo da familia para a gestao terapéutica e
preparacao para a alta, recorrendo aos registos de enfermagem no S.clinic e na check-
list de apoio (anexo 1) para visualizagcdo mais detalhada das competéncias,
potencialidades e necessidades identificadas.

A familia como elemento da equipa multidisciplinar, com o qual o enfermeiro
desenvolve uma parceria de cuidados, notifica a escola do diagndstico da crianca,
conforme orientacdo do DGS (2016) e no caso de nao constar da lista de contactos
do servico (Anexo Il), solicita a escola a informacgéo sobre a Unidade de Saude Escolar
(USE) que |he esta alocada. Posteriormente serd realizado um contacto telefénico e
enviado um e-mail a USE, de acordo com o consentimento dos pais. Se o0
consentimento n&o se verificar, o Enfermeiro de Referéncia, além de sensibilizar os
pais para o contacto com a escola, USE, e Centro de Saude, realizara a nota de alta
a entregar aos pais e notifica por escrito no boletim de saude da crianga e do jovem o
internamento, o motivo do mesmo, cuidados prestados e 0s que necessitam de

continuidade.
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3.1.2 Continuidade de Cuidados

Como temos vindo a verificar a continuidade de cuidados assume-se como

indicador de processo e de resultado para uma transicdo segura. Sendo que a

continuidade, em todas as suas dimensdes, é crucial para 0 processo e para o

sucesso do Programa a implementar.

Prevé-se gque esta continuidade se alcance através da relacao terapéutica e de

parceria que se estabelece com a familia, com a capacitacdo da mesma para a gestao

da DM1, mas igualmente com a continuidade na comunicagéo e na coordenacéo de

cuidados extra-hospitalar apos a alta.

Neste sentido o Enfermeiro de Referéncia:

1.

Solicita consentimento dos pais / representantes legais para notificacdo dos
Cuidados de Saude Primérios (apéndice IV);

Articula com os Cuidados de Saude Primérios/Unidade de Saude Escolar,
através de um contacto telefénico inicial para confirmar e-mail da Enfermeira
de Familia, Enfermeiro Responsavel pela Saude Infantil e/ou Unidade de
Saude Escolar (desenvolve-se uma lista de contactos de acesso facil para o
servico) (Anexo II);

Envia o e-mail com identificacdo da crianca e diagndstico no inicio do
internamento, a fim de promover um planeamento antecipado dos recursos e
necessidades da comunidade (apéndice V)

Fornece na alta, a carta de alta (com consulta de follow-up agendada), e recorre
ao Boletim de Saude Infantil e Juvenil como instrumento de partilha e
continuidade da informacao, para notificar o internamento e o seguimento

realizado.

5. Sensibiliza a familia para informar a escola do diagnéstico do filho.

Articula com a consulta de enfermagem de endocrinologia

3.1.3 Desenvolvimento de uma consulta de Follow-up telefénica

A Consulta de Follow-up, por via telefonica ou presencial, em situacdes de

criangas com complexidade de cuidados é considerada indispensavel pela Ordem dos

Enfermeiros (OE, 2001). Como ja dissecado neste documento a criangca com DM1 e
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a sua familia, ap0s a alta vivenciam um periodo de inseguranca e angustia pelo medo
de errar e pela necessidade de adaptacdo da dinamica familiar a nova condicao de
saude, pelo que, a consulta de Follow-up se torna uma estratégia facilitadora da
transicdo, na medida em que confere algum suporte, preocupacéo, envolvimento e
continuidade.

A consulta de Follow-up serd agendada pelo enfermeiro de referéncia,
juntamente com a familia, antes da alta. Esta consulta seré realizada via telefénica
24h apos a alta, e/ou 48h se se verificar a necessidade.

Nesta consulta pretende-se:

U Verificar controlo metabdlico nas primeiras 24h em casa, ocorréncia de
intercorréncias e revisdo da sua resolugao;

U Esclarecer duvidas face ao contexto domiciliario;

U Identificar complicacdes e se necessario referenciar para a enfermeira
de referéncia da consulta externa de endocrinologia (como alertas a

abordar na primeira consulta de especialidade).
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4. AVALIACAO DO PROGRAMA

Como forma de promover a continuidade deste Programa, perspetiva-se
futuramente a definicdo de um plano de avaliacdo, tendo por base indicadores de
processo e de resultado, que expressem o controlo metabdlico, adeséo terapéutica,
mestria na gestéo terapéutica da DM1, qualidade de vida.

Serdo obtidos estes resultados, tendo por analise e avaliacdo da HbALC,
Tempo no Alvo, Variabilidade Glicémica; aplicacao de teste de conhecimento (Anexo
lll); aplicacdo da escala DisabKids (Anexo 1IV) (de auto e heterorrelato em
conformidade com a idade da crianca).

A avaliacdo da HgA1C, Tempo no alvo e Variabilidade Glicémica, sdo métricas
que quando utilizadas em conjunto nos permitem uma avaliagdo mais efetiva do
controlo metabdlico, gestdo e adeséo terapéutica. Com a evolucéo tecnoldgica e a
possibilidade de monitorizacdo continua da glicémia a obtencédo destes dados tem
reduzido a incompleta apreciacdo obtida com a HgA1C, ainda que continue a ser um
importante indicador do risco de complicagdes microvasculares, a mesma néo espelha
a percentagem de hipoglicemias, hiperglicemias, a variabilidade glicémica cuja
percentagem é diretamente proporcional com o risco de complicacbes secundarias a
diabetes (ADA, 2021; DiMeglio et al., 2018).

Esta avaliacdo sera realizada no momento da segunda consulta de

especialidade de endocrinologia (seis meses apos o diagndéstico sensivelmente).
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APENDICE |

Plano de transicdo segura da crianca em idade escolar com DM1 para a
comunidade



DIA1eDIA 2

Objetivos Conteudos teéricos

Que a familia adquira q
conhecimentos sobre a
fisiopatologia da diabetes

O que é a Diabetes

- Doenca crénica

- Diabetes tipo | e tipo Il
- Insulina

- Glicémia capilar

- Sintomas

Intervencdes Praticas

1 Entregar material bibliogréafico (folhetos,
tabelas, esquemas de apoio) disponivel no
servico

1 Sugerir visualizacdo de video sobre a
explicacdo da DM1, elaborado pela
Direcdo-Geral da Saude:

- DGS Diabetes Video Adolescente -

1 Insulinoterapia YouTube
- Tipos de insulina - DGS Diabetes Video Crianca - YouTube
- Acao da insulina 1 Reqgistos S. Clinic (apéndice Ill) e check-
-conservacéo, acondicionamento, list de ensino (Anexo I)
validade da insulina
Que a familiarealize de forma 1 Monitorizacédo da Glicémia capilar 1 Entregar material bibliografico (folhetos)

segura e autbnoma a
monitorizacdo da glicémia
capilar e administracéao de
insulina

- Consumiveis necessarios e seu
funcionamento (glucémetro, tiras de
glicémia, lancador, agulhas)

- Técnica de puncéo capilar para
avaliacdo da glicémia

- Locais de puncéao da glicémia
capilar

disponivel no servico
9 Entregar diario de registo individual
1 Fornecer glucometro, lancador e canetas
de insulina
1 Explicar e demonstrar:
- Funcionamento do glucometro, a caneta
de insulina,
- Técnica de monitorizacédo da glicémia e
administracdo de insulina



https://www.youtube.com/watch?v=Ydu4NUNOFok
https://www.youtube.com/watch?v=Ydu4NUNOFok
https://www.youtube.com/watch?v=jOPsNvyatTk
https://www.youtube.com/watch?v=jOPsNvyatTk

Que a familia adquira
conhecimentos sobre a
alimentacé&o equilibrada,
efeitos dos diferentes tipos
alimentos no controlo
glicémico

Administragao de insulina

- Funcionamento da caneta de
insulina (inclui substituicéo de
cartucho de insulina)

- Agulhas para a caneta de insulina
mais adequadas

- Locais de administracéo
consoante o tipo de insulina

- Técnica de administracao

Alimentacéo

- Refeic¢des fracionadas, variadas e
equilibradas

- Impacto dos alimentos nas
necessidades de insulina

- Importancia de tempos entre as
refeicOes e lanches / atuacédo da
insulina

Hidratos de Carbono

- Absorcéo rapida e lenta
- Alimentos com HC

- Leitura dos roétulos

= =

= =4 A

= =

Ajudar de forma total, parcial a familia na
execucao das técnicas

Treinar a execucao das técnicas
Supervisionar a execuc¢ao das técnicas
pela familia

Validar conhecimentos apreendidos,
explicar novamente se necessario
Retirar duvidas

Dar reforco positivo

Registos S.Clinic (apéndice Ill) e check-
list de ensino

Articular com a Nutricionista, para
desenvolver um plano dietético,
personalizado, com a familia

Entregar material bibliogréafico (folhetos,
manual de exercicios para treino)
disponivel no servico sobre a
alimentacao

Entregar tabelas de Hidratos de Carbono
(HC)

Explicar conteudos tedricos, demonstrar
e treinar leitura de rétulos e das tabelas
de HC

Supervisionar e validar o conhecimento
apreendido, repetir e explicar novamente
se necessario

Retirar davidas

Informar sobre a necessidade de adquirir
uma balanca

Registos S.Clinic (apéndice Ill) e check-
list de ensino




Que a familia fique
capacitada para a gestao
terapéutica da DM11 calculos
de bolus

Que a familia seja capaz de
iniciar o processo de
adaptacédo da DM1, lidando
com o diagndstico e suas
implicacdes

E

Esquema terapéutico para
controlo glicémico e
administracdo de insulina

- Quando administrar insulina de
acao lenta

- Quando administrar insulina de
acao ultra-rapida

- Interpretacdo do esquema
terapéutico (alvo, FSI, U/g HC)

Férmula de célculo para bolus de
insulina

- Bolus corretor (correcao de
glicémia)

- Bolus a administrar para as gr de
HC ingeridas

Converséao das gramas de alimento
em HC

Importancia de Suporte Familiar
Apoio em grupos de suporte de
criangas com DM1
Desmistificar a DM1 como uma
doenca cheia de limitacdes e
obstaculos

Como incorporar a DM1 na vida
da crianca e familia (e ndo o
contrario)

E ]

= = =

= =

Entregar material disponivel no servico
sobre formula de céalculo, esquema
terapéutico e manual de exercicios
praticos para treino

Explicar e partilhar informagé&o sobre
conteudos tedricos

Demonstrar a realizagcdo dos célculos
Promover ajuda total, parcial e
supervisao na realizacdo dos calculos
pela familia

Treinar com a familia a realizagédo de
calculos, com exemplos praticos
Retirar davidas

Promover reforco positivo

Registos S.Clinic (apéndice Ill) e check-
list de ensino

Desenvolver a escuta ativa, relacéo de
ajuda com a familia

Solicitar consentimento da familia para
referenciar apoio da equipa de
psicologia (como parte integrante do
processo de adaptacao)

Articular com psicologia da area da DM1
Promover a esperanca pela
normalizacéo e adaptacéo

Registos S.Clinic (apéndice Ill) e check-
list de ensino



Promover a transi¢cdo com a
comunidade

T

Importancia de se referenciar o
Centro de Saude / Enfermeiro de
Familia

Sensibilizar para o papel dos pais
na referenciacédo da escola,
colaboracédo com os professores

Solicitar consentimento dos pais, através
de impresso préprio para contacto com
Cuidados de Saude Primarios (CSP)
(apéndice 1V)

Contactar Centro de Saude e Unidade de
Saude Escolar (via telefénica e
posteriormente por e-mail) (apéndice V)
Enviar e-mail com referenciacao para a
consulta de endocrinologia

Registar S.Clinic (apéndice III)



Dia 3

Objetivos

Conteudos

Intervencdes

Promover a capacitacéo da Todos os que anteriormente foram 1 Rever conteudos tedricos e praticos
familia & gestéo terapéuticae mencionados anteriormente abordados
controlo glicémico 1 Promover e encorajar a participagao
ativa da familia nas técnicas
9 Supervisionar, apoiar a familia na
execucao das técnicas e gestédo
terapéutica
1 Reforcar positivamente conquistas
1 Registos de Enfermagem (apéndice III)
Que a familia adquira 1 Hiperglicemia 1 Entregar material bibliografico (folhetos,
conhecimentos e - Definigéo esquemas de apoio, manual de
competéncias para a gestéo - Sinais e sintomas exercicios praticos) disponivel no
terapéutica da DM1, perante - Valor de referéncia da glicémia servico sobre hiperglicemia e
uma hiperglicemia capilar hipoglicémia
1 Explicar informacao sobre contetudos
1 Hiperglicemia com cetonemia tedricos
positiva 9 Treinar com a familia os protocolos
- Avaliacao de cetonemia (tiras) perante exemplos praticos
- Valor de cetonemia positiva 1 Validar informacéo apreendida, rever e
- Fisiopatologia do aparecimento da explicar novamente se necessario
cetona e seu significado | Promover o reforco positivo
- Protocolo de atuagao ' Registos S. Clinic e check-list de ensino

- Emergéncia médica (cuidados
hospitalares)




Que a familia adquira
conhecimentos e
competéncias para a gestéo
terapéutica da DM1, perante
uma hipoglicémia

Promover transicéo para a
Comunidade

Hipoglicemia

- Definicao / fisiopatologia

- Valor de referéncia da glicémia
capilar

- Sinais e sintomas

- Protocolo de atuacao para reverter
hipoglicémia

- Glucagon SOS (locais de
administracao, técnica e dosagem de
administracao)

- Kit para correcéo de hipoglicémia

Consulta de Especialidade

= =

Entregar material bibliografico (folhetos
e esquemas de apoio e manual de
exercicios) disponivel no servico sobre
hipoglicémia e exercicios préticos para
treino

Explicar informacé&o sobre contetudos
tedricos

Treinar com a familia os protocolos com
exemplos praticos

Validar informacao apreendida, rever e
explicar novamente se necessario
Promover o refor¢o positivo

Registos S. Clinic (apéndice 1ll) e check-
list de ensino

Articular com Enfermeiro de Referéncia
da consulta de Endocrinologia (ida ao
local com a crianca e familia)

Registos S. Clinic (apéndice llI)



Dia 4

Objetivos

Promover a capacitacéo da
familia para a gestéo
terapéutica e controlo glicémico

Conteuidos

Todos os que anteriormente foram
mencionados

Intervencdes

E

Rever conteudos tedricos e praticos
anteriormente abordados

Realizar exercicios préticos de
revisao e consolidagao

Promover e encorajar a participacéo
ativa da familia nas técnicas
Supervisionar, apoiar a familia na
execucao das técnicas e gestédo
terapéutica

Reforcar positivamente conquistas
Registos S.Clinic (apéndice Ill) e
check-list de ensino

Promover a adaptacao da
familia a DM1 e transi¢cédo para o
domicilio

E

Articular com a nutricionista para que
a refeicdo ndo venha pesada da
cozinha

Treinar com a familia a pesagem dos
alimentos que contém HC

Preparar com a familia kit de
emergéncia

Validar consumiveis para a alta
Registos S. Clinic (apéndice llI)
check-list de ensino




Dia5-Diada ALTA

Objetivos

Promover a adaptacao da
familia para a gestéo
terapéutica, controlo glicémico
e transicao para o domicilio

Conteuidos

Todos os que anteriormente foram
mencionados

Intervencdes

= =4 =4

Rever conteudos tedricos e praticos
anteriormente abordados

Pesar alimentos das refei¢cdes
Validar check-list de ensino (anexo I)
Reforcar a necessidade de contactar a
escola

Escrever Nota de Alta e notificar
internamento no Boletim de Saude
Infantil e Juvenil (BSI1J)

Agendar consulta de Follow-up 24h
apos a alta

Registo S. Clinic (apéndice Ill) e
notificacdo em agenda




I -

I 2

Dia 61 POS-ALTA. Consulta de Follow-up via telefonica

Objetivos

Conteuidos

Promover e apoiar e dar suporte Os que se considerarem necessarios

durante a transicao parao
domicilio

perante os resultados de controlo
glicémico no primeiro dia apos-alta, e
consoante as duvidas e preocupacdes
dos familiares

Intervencdes

Verificar valores de glicémia capilar
Dependendo dos valores, validar
atuacao

Retirar duvidas

Perceber como correu o dia em
termos de rotina e medos

Agendar nova consulta se se
considerar necessario.

Registo S. Clinic (apéndice 1ll), check-
List de apoio, e notificagdo a consulta
de dados que sejam considerados
relevantes,




APENDICE Il

Fluxograma de atuagao



CRIANCA EM IDADE ESCOLAR COM DM1

ENFERMEIRO
DE
REFERENCIA

PLANO DE TRANSICAO SEGURA PARA A
COMUNIDADE

PLANO EDUCACIONAL DE
COMPETENCIAS DE GESTAO ARTlCULACAO COM A
TERAPEUTICA DA DM1

COMUNIDADE
ARTICULACAO COM A EQUIPA
MULTIDISCIPLINAR HOSPITALAR
Rever
Solicitar consentimento dos pais
para contactar centro de saude
NAO AVALIACAO DO PROCESSO NAO
DE CUIDADOS SIM
- Capacitacéo para a gestao
terapéutica da DM17? .

Contactar telefonicamente e
por correio eletrénico o centro
de Saude / Unidade de saude

escolar
- Elaborar nota de alta i
-Notificagéo do internamento no Encaminhar e-mail para
Boletim da crianca e do Jovem enfermeiro de referéncia

consulta endocrinologia
Programar/agendar consulta
Follow-up com os pais (24h
apos alta)




APENDICE I

Processo de Enfermagem S.Clinic
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PROCESSO DE ENFERMAGEM S. CLINIC

O processo de enfermagem é realizado em sistema informético S.Clinic, com
linguagem CIPE. Este processo vai sendo adaptado e atualizado ao longo do
internamento, e verifica-se atualmente no inicio do internamento, como focos ativos e
relacionados com a DM1, o metabolismo energético e a gestéo do regime terapéutico.

Prevé-se que no final do internamento o metabolismo energético ndo apresente

alteracdes e que a gestédo do regime terapéutico seja assegurada.

Adiciona-se com o programa em desenvolvimento o Foco Servico de Saude,
relacionado com a promocéo da continuidade de cuidados.

1. Foco: Metabolismo Energético
Diagndstico: Metabolismo Energético alterado por hiperglicemia

Diagnostico: Metabolismo Energético alterado, auséncia de conhecimento do
prestador de cuidados sobre a diabetes

2. Foco: Gestao do Regime Terapéutico

Diagnéstico: Gestao do Regime Terapéutico comprometida
3. Foco: Servico de Saude

Diagnostico: Necessidade de continuidade de cuidados
Intervencoes:

U Incentivar o apoio / suporte da familia
U Preparar familia para a alta
U Requerer servico de Enfermagem



APENDICE IV

Consentimento para notificacdo aos Cuidados de Saude Primarios
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DECLARACAO DO/A TITULAR DAS RESPONSABILIDADES
PARENTAIS/REPRESENTANTES LEGAIS/

Eu, )
abaixo assinado (Pai/ M&e / Responsavel Legal), na qualidade de representante legal
do/a menor , declaro que autorizo a

partilha de informacéo ao Centro de Saude / Unidade de Saude Familiar / Unidade de
Saude Escolar ,
sobre o diagnéstico clinico e seu tratamento, com a finalidade de se garantir a
continuidade dos cuidados ap6s a sua alta hospitalar.

Lisboa, Centro Hospitalar e Universitario de Lisboa Central,

de de

(Assinatura conforme documento de identificacéo)



APENDICE V

Minuta para e-mail aos Cuidados de Saude Priméarios
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MINUTA E-MAIL AOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

Como forma de promover a articulacdo com os Cuidados de Saude Primarios
da area de residéncia da crianca internada com o diagnostico de DM1/Unidade de
Saude Escolar, seleciona-se como meio de contacto o correio eletronico, pela
possibilidade de registo de envio a anexar ao processo. Este correio eletrénico sera

reencaminhado a consulta de especialidade de endocrinologia, como forma de

também deste modo se proceder a articulacdo com a mesma.
Como forma de uniformizar este contacto, considera-se que no mesmo se inclua:

U Assunto

U ldentificacdo do remetente

U Desenvolvimento (descricdo do assunto: motivo do contacto, informacao
sobre o diagndstico e internamento da crianga)

0 Saudacoes

U Assinatura

Segue em seguida um exemplo tipo para a redacéo do e-mail

Assunto: Articulaao. |

Exmo. Sr. (a) Enfermeiro (a) da UCSP/ USF xxx

Tomei conhecimento através da mae da crianca X, que a mesma pertence a
esse C.S, o qual ja foi confirmado por contacto telefonico e através do ERS. Venho
por este meio, partilhar com o colega que a crianca X se encontra de momento
internada no servico em epigrafe, com o diagnéstico de DM1. Tem uma alta prevista
para daqui a uma semana consideravelmente, pelo que se realiza este contacto na
perspetiva de facilitar o planeamento, identificacdo de necessidades e recursos do
centro de saude para a garantia atempada e organizada da continuidade de cuidados.



Ficara depois da alta, com seguimento em consulta de especialidade de
endocrinologia, com enfermeiro de referéncia atribuido, pelo que deixo o e-mail da
consulta de enfermagem para alguma duvida, necessidade de informacdao.

Com os melhores cumprimentos, Enfermeira Vania Pinto, servico de pediatria

meédica 5.2 do Hospital D. Estefania



APENDICE VI

Guia orientador para consulta de Follow-up



GUIA ORIENTADOR PARA CONSULTA FOLLOW-UP

1. Como foi o regresso a casa?

2. Valores de glicémia capilar

3. Se hipoglicemia ou hiperglicemia com cetonemia positiva, confirmar atuagao
4. Esclarecer duvidas que tenham surgido no domicilio e com a rotina

5. Reforgar ganhos de forma positiva

6.Agendar nova consulta se necessario.

7. Encaminhar feedback por e-mail para consulta de enfermagem de endocrinologia
(préxima consulta presencial sera com enfermeiro de referéncia da consulta e

endocrinologista).

Preenchimento de check-list de apoio a consulta



VINHETA DE IDENTIFICACAO DA CRIANCA

1. Controlo
glicémico

Check-List de apoio
para consulta Follow-up

telefénica

Data: /

Dia de regresso
acasa

/ /

Dia seguinte a alta

/ /

Noite

Dia

Horas

Glicemia

Corpos
Cetonicos

Hidratos de
Carbono

Insulina

Administrada

2. Hipoglicemia

Sim

Nao

Observac6esAtuacao

3. Hiperglicemia com cetona

Sim

Nao

Observagodes / Atuacao

4. Duvidas relacionadas com a gestao terapéutica no domicilio

5. Dificuldades sentidas




6. Validar contacto telefonico do servigo

7. Enviar e-mail para enfermeiro de referéncia da consulta de endocrinologia

8. Observagdes Gerais

Assinatura Profissional / Numero Mecanografico




ANEXO |

Registo de intervencdes de Enfermagem 1 Ckeck-list



Registo de Intervencédo de

Enfermagem:
Ensino da gestéo do regime terapéutico ¢

Vinheta de Identificagdo da Crianga crianga/adolescente

Diabetes Mellitus Tipo |
Data Admissao:

e familia co

Conceitos Teorico-Praticos

Data

Profissiona

Ensino

Treino

Validagéc

1. Diabetes Mellitus Tipo |

- Doenga Cronica

- Tipo | VS Tipo Il

- Fornecer material bibliografico disponivel no servigo
- Fornecer Dirio de Registo Individual

2. Glicémia capilar

- Glicometro individual e tiras de avaliagéo de glicémia

- Técnica de pungéo capilar para avaliagdo de glicémia

- Rotatividade e locais de evicgdo da pungéo capilar

- Langador
a) Agulhas, substituigéo diaria e acondicionamento das agulhas utilizadas
b) Ajuste do nivel de pungéo capilar

b)

b)

b)

3. Insulinoterapia
- Insulina de agao rapida
- Insulina de agéo lenta
- Diferenciagéo entre insulinas
- Conservagdo das insulinas de reserva
- Validade, acondicionamento e conservagéo das insulinas em utilizagao
- Manuseamento de canetas de insulina
a) Adaptag&o da agulha a caneta de insulina
b) Purga da agulha na caneta de insulina
c) Programar dose de administragéo de insulina
- Agulha Unica para administragéo Unica e acondicionamento das agulhas
utilizadas
- Administragéo de insulina
a) Técnica de administragao
b) Locais de administragéo e rotatividade
c) Intervalo de tempo entre administragdes

4. Esquema terapéutico de insulina
- Horario de administragdo da insulina de agéo lenta
- Esquema de insulina de ag&o réapida
- Realizagéo de calculos de insulina de agéo rapida

a) Para corregéo de glicémia

b) Para a refeigdo com hidratos de carbono

c) Convers&o do peso bruto (g) da comida em g de hidratos de carbono
- Interpretagéo dos célculos de insulina de acgéo rapida consoante valores de
glicémia capilar, tipo de atividade e refeicdo

E——



Conceitos Teorico-Praticos

| Data

Profissional

Ensino Treino Validagdo

5. Hipoglicémia

a) Definigdo a) a) a)
b) Sinais e sintomas b) b) b)
c) Valor de referéncia da glicémia capilar c) c) c)
d) Protocolo de atuagéo d) d) d)
e) Administragao de glucagon SOS e) e) e)
f) Kit de hipoglicémia f) f) f)
6. Hiperglicémia

a) Definicao a) a) a)
b) Sinais e sintomas b) b) b)
c) Valor de referéncia da glicémia capilar ) c) c)
d) Valor de referéncia de cetonemia positiva d) d) d)
e) Cetonemia positiva e tiras de avaliagao e) e) e)
f) Protocolo de atuagédo f) f) f)

7. Alimentagao

- Refeigoes equilibradas, variadas e fracionadas

- Diferencga entre hidratos de carbono de absorgéo lenta e de absorgao rapida
- Conjugacdo da refeicdo com hidratos de carbono de absorgdo lenta e de
absorgao rapida

- Hidratos de carbono habituais VS Hidratos de carbono ocasionais/festivos

8. Observagodes

Preparagao para a alta:

- Confirmagéo de receitas [_] Data: Profissional/N°Mecanografico:

- Validagédo de material adquirido pela familia:

Tipo de Material Quantidade Data

Profissional/ N°Mec.

Tiras de avaliag@o de cetonemia ]

Tiras de avaliagéo de glicémia  []

Agulhas de langador [T]

Agulhas de insulina  []

Insulina de ag&o rapida []

Insulina de agéo lenta []

Tiras de avaliagdo de cetonemia O

Glucagon []

| I |




ANEXO I

Lista de contactos




































































































































































































































