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RESUMO

Com o nascimento de uma crianca, a expansao da familia leva a que o casal
tenha que adaptar-se a nova circunstancia da parentalidade. Os processos de
adaptacao associados aos pais de recém-nascidos de risco surgem a partir do
momento em que o casal tem conhecimento do diagnostico, ainda no periodo
pré-natal ou aquando o nascimento e hospitalizacdo. Este é geralmente um

evento critico para 0s pais pois exige um ajustamento a uma nova realidade.

A capacitacdo das familias para a assuncdo plena do seu papel parental
enguadra-se nas competéncias especificas do Enfermeiro Especialista de Saude
Infantil e Pediatria, o qual tem como um dos seus objetivos de acao, a avaliagao
das familias e resposta as suas necessidades, nomeadamente no ambito da

adaptacdo as mudancas na saude e dinamica familiar.

O percurso de aprendizagem descrito neste relatério teve como fio condutor o
Modelo de Adaptacédo de Callista Roy, aliado a Filosofia de Cuidados Centrados
na Familia, tendo em conta o conceito central da Adaptacdo a Parentalidade.
Este conceito foi desenvolvido de forma dindmica e continua tendo em conta as
caracteristicas de cada contexto. Na Unidade de Saude Familiar foi possivel
trabalhar a adaptacdo a parentalidade na situacdo de nascimento de um filho
saudavel, enquanto que na Urgéncia de Pediatria o foco incidiu na adaptacéo as
situacdes de doenca aguda ou agravamento da doenca crénica. Nos contextos
de Internamento de Cardiologia Pediatrica e Neonatologia a teméatica foi
desenvolvida tendo em conta o recém-nascido de risco, o diagnéstico pré-natal
e 0 encaminhamento para os cuidados paliativos perinatais e pediatricos. De
acordo com os objetivos definidos em cada estagio foram realizadas atividades
e intervencdes de enfermagem que evidenciam o desenvolvimento e aquisi¢éo
de competéncias especificas de Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e

Pediatria.

Palavras-chave: Parentalidade; Recém-nascido de risco; Cuidados de
enfermagem; Adaptacéo.






ABSTRACT

When a child is born, the family expansion leads the couple to adapt to the new
circumstances of parenthood. The process of adapting to parenting a high-risk
newborn begins with the diagnosis, which may occur prenatally or at birth and
hospitalization. This is generally a critical event for parents, as it requires an

adjustment to a new reality.

To help families to fully assume their parental role is part of the specific
competencies of the Specialist Nurse in Child Health and Pediatrics, who’s action
aims to evaluate families and respond to their needs, namely in adapting to

changes in health and family dynamics.

The course of learning described in this report was guided by the Adaptation
Model of Callista Roy, allied with the Philosophy of Family-Centered Care,
considering the adaptation to parenthood as the central concept. This concept
was developed in a dynamic and continuous way, taking into consideration the
characteristics of each context of care. In the Family Health Unit the focus was
the adaptation to parenting a healthy newborn, whilst in the Pediatric Emergency
Department the attention was the adaptation to situations of acute illness or
aggravation of chronic illness. In the Pediatric Cardiology Unit the concept was
developed taking into interest the high-risk newborn, the prenatal diagnosis and
the referral to perinatal and pediatric palliative care. In accordance with the
objectives defined for each context of care, nursing activities and interventions
were accomplished, evidencing the development and acquisition of

competencies as a Specialist Nurse in Child Health and Pediatrics.

Key-words: Parenting, High-risk newborn, Nursing care, Adaptation
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INTRODUCAO
A elaboracdo do presente relatorio integra-se no Curso de Mestrado em
Enfermagem na area de especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatrica do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catolica Portuguesa.

Este relatorio pretende compilar e expor o percurso formativo experiencial e a
consequente aquisicdo de competéncias de Enfermeiro Especialista em Saude
Infantil e Pediatrica (EESIP), conforme definido pelo Regulamento de
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica (Ordem dos Enfermeiros [OE], 2018). O percurso descrito
engquadra-se no modelo de formacéao reflexivo e construtivista (Mestrinho, 2012),
no qual a pratica reflexiva aliada a mobilizacdo de evidéncia cientifica, permitiu
fazer sentido das experiéncias vividas e contribuir para a melhoria da pratica e
qualidade dos cuidados de enfermagem. A metodologia utilizada e presente neste
relatério é constituida pelas etapas de diagndstico da situacdo, delineamento de
objetivos, selecdo de estratégias e atividades a realizar, operacionalizacdo do
projeto e avaliacdo, enquanto processo continuo e dindmico (Imperatori & Giraldes,
1993).

As experiéncias descritas e atividades desenvolvidas em estagio decorreram no
periodo de 30 de Abril a 15 de Junho e ainda de 3 de Setembro a 19 de Dezembro
2018, e incluiram quatro contextos de prestacao de cuidados, nomeadamente: uma
Unidade de Saude Familiar, um Servico de Urgéncia Pediatrica, um Internamento

de Pediatria e um Servigo de Neonatologia.

Considerando os desafios na area da saude infantil e a necessidade constante de
uma pratica de enfermagem sustentada no desenvolvimento e na reflexdo continua
do exercicio profissional, o relatério pretende espelhar o trabalho em parceria com
a crianca e a familia, em qualquer contexto em que ela se encontre, de forma a
promover o mais elevado estado de saude possivel, prestar cuidados a crianca
saudavel ou doente e proporcionar educagdo para a saude assim como identificar

e mobilizar recursos de suporte a familia (OE, 2018).



De acordo com o percurso profissional e os interesses pessoais desenvolvidos até
ao momento, foi definida uma tematica e tracado como objetivo geral para esta
aprendizagem: desenvolver competéncias de EESIP, na prestacao de cuidados a
crianga, jovem e familia com énfase na promocéo da adaptagéo a parentalidade

nos contextos de saude e doenca.

O foco no conceito da adaptacdo a Parentalidade nos diversos contextos de
prestacdo de cuidados, pretende guiar as atividades desenvolvidas, refletindo
acerca das praticas e fundamentando as aprendizagens com base em referéncias
bibliograficas adequadas e procurando mobilizar o conhecimento cientifico mais

atualizado.

Considerando que os pais sdo os melhores cuidadores dos seus filhos (OE, 2015b),
e tendo como propdsito a promocédo e adequacao da parentalidade em todas as
dimensdes, & responsabilidade dos enfermeiros de Saude Infantil e Pediatrica
promover a adaptacdo dos pais a esta nova realidade, desde tornar-se pais a

enfrentar uma situacéo de doenca do seu filho (OE, 2018).

Y 7

A adaptacdo a parentalidade é um processo de transicdo que tem riscos
associados, porque a qualidade da interacao e relacéo pais/filhos pode ser afetada
Ou posta em causa, sendo necessario compreender o modo como 0S pais
experienciam a adaptacao a este periodo de transicéo. Esta vulnerabilidade resulta
do facto das pessoas ndo saberem como agir perante uma situacdo que nunca
experienciaram antes, perante o desconhecimento em lidar com um novo
acontecimento sentem-se inseguras e incapazes de fazer face a nova situacéo (OE,
2015b).

Se a parentalidade por si s6 ja é uma situacao que requer ajustamento, quando se
da o nascimento de um recém-nascido de risco a adaptacdo pode tornar-se mais

complexa e dificil para os pais.

O recém-nascido de risco pode definir-se como aquele que por situagdes pré ou
perinatais pode necessitar de cuidados de salde especializados, exigindo muitas
vezes internamento hospitalar, ou planeamento de cuidados especificos. Entre

estas situacdes incluem-se a prematuridade, baixo ou muito-baixo peso ao nascer,



malformacbes congénitas, sindromes genéticas, infecbes congeénitas,

complicacBes perinatais, entre outras (Alves, 2005).

O trabalho desenvolvido pela enfermagem passa pela colaboracdo com cada
familia na adaptacdo ao seu processo de saude, interagindo através do apoio,
ensino, instrucdo e treino, dotando-os de conhecimentos e aprendizagem de
habilidades, capacitando-os para que eles possam vir a ser os melhores gestores

do regime terapéutico dos seus filhos (OE, 2015).

Os modelos e as teorias de enfermagem contribuem para o desenvolvimento do
conhecimento em enfermagem, conduzindo a investigacdo no sentido do
desenvolvimento da disciplina e, consequentemente, da pratica de cuidados. Desta
forma, faz sentido escolher um modelo que guie o percurso formativo e

desenvolvimento deste relatorio.

De entre varias teoricas que abordaram os conceitos de adaptacéo, transi¢ao, ciclo
de vida ou atividades de vida, que se adequam a parentalidade, foi selecionado o
Modelo de Adaptacdo desenvolvido por Callista Roy. Este modelo entende a
pessoa como um sistema adaptativo e holistico e inclui a nocéo de estimulos que
interagem com a pessoa para desencadear respostas adaptativas. Para esta
autora, os cuidados de enfermagem tém como finalidade aumentar as respostas
adaptativas, promovendo a integridade da pessoa e minimizando as respostas
ineficazes, contribuindo para a sua saude, qualidade de vida ou morte com
dignidade. Para Roy, a parentalidade marca um momento de crise, que exige uma
adaptacado e responsabilizacdo dos pais aos novos papéis apresentados (Roy &
Andrews 2001).

Considerando a abrangéncia e a adequacdo do modelo enquanto estrutura
conceptual adequada a Enfermagem, foi desenvolvido o conceito de Adaptacéo a
Parentalidade tendo por base o Modelo de Adaptacao de Roy, de forma a orientar
as aprendizagens nos contextos de estagio, alicercado na Filosofia de Cuidados

Centrados na Familia.

A escolha do tema “Adaptacgao a parentalidade do recém-nascido de risco” surgiu
devido ao meu interesse pessoal e a minha experiéncia profissional na area de

obstetricia e da parentalidade, tanto nas situacdes de nascimento de um primeiro



filho, como de um filho saudavel, com doenca aguda, crénica ou limitante de vida.
Da minha pratica profissional, sinto que é a parentalidade € uma area em que a
Pediatria e a Obstetricia se interligam, mas considero que é o Enfermeiro da area
da Saude Infantil e Pediatria 0 elemento mais competente para realizar o
acompanhamento, encaminhamento e prestacdo de cuidados a estas familias em

situacéo de doenca infantil.

No primeiro estagio em contexto de cuidados de saude primarios, tive oportunidade
de explorar a adaptacdo a parentalidade com o nascimento de um filho
habitualmente saudavel. No Servi¢co de Urgéncia Pediatrica procurei trabalhar este
conceito na adaptacéo a situacao de doenca aguda ou de agravamento da doenca
cronica. Nos ultimos dois contextos, Internamento de Cardiologia Pediatrica e
Neonatologia, pude explorar as particularidades da adaptacao a parentalidade no
recém-nascido de risco, com diagnéstico pré-natal e o0 conceito e a

operacionalizacao dos cuidados paliativos peri e neonatais.

A redacao do presente relatorio organiza-se em dois capitulos principais, para além
da introducao, referéncias bibliograficas e apéndices. O primeiro capitulo refere-se
ao enquadramento tedrico e conceptual dos conceitos e modelos de enfermagem
escolhidos e inclui o trabalho de Investigagcédo realizado no ambito do tema dos
cuidados paliativos perinatais. O segundo capitulo descreve o percurso formativo
ao longo dos quatro estagios, incluindo o diagndstico de situacao, estabelecimento
de objetivos e descricdo e avaliacdo das atividades realizadas, com vista ao
desenvolvimento de competéncias especificas de EESIP. Nos apéndices estao
incluidos todos os trabalhos desenvolvidos ao longo dos contextos praticos, de

forma a fundamentar a aquisicdo de competéncias.

A redacao de todo o relatério obedece ao novo Acordo Ortografico, ratificado em
Portugal desde 2008 e a formatacdo atende a Metodologia Cientifica proposta por
Azevedo & Azevedo (2008) com referenciacdo bibliografica segundo a APA 62

edicao.



1. ENQUADRAMENTO TEORICO E CONCEPTUAL
Este capitulo tem como objetivo clarificar e fundamentar a tematica estudada
através da definicdo do modelo tedrico utilizado e dos conceitos desenvolvidos. O
Modelo de Adaptacdo de Roy (MAR), de seguida apresentado, e 0os conceitos de
adaptacao a parentalidade, recém-nascido de risco e cuidados paliativos perinatais,
guiaram o processo de aprendizagem nos estagios realizados, sustentaram as
praticas e possibilitaram o desenvolvimento de competéncias especificas de

Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria.

A escolha deste Modelo como base para este percurso, prende-se com a sua
relevancia e aplicabilidade nos varios contextos e situacdes. Para Roy, a
Enfermagem centra-se nos processos de vida humanos, onde se inclui a
parentalidade. A autora enfatiza a promocao da saude das pessoas, familias e
comunidades, procurando expandir a capacidade de adaptagéo para responder aos
estimulos do ambiente. Este modelo apresenta também vantagens na sua
aplicabilidade pratica, orientando a elaboracdo e atualizacdo do processo de
enfermagem. Por Ultimo destaca-se a perspetiva do modelo relativamente ao
desenvolvimento da profissdo através investigacdo, tendo como objetivo as

praticas baseadas na evidéncia cientifica.

1.1. O Modelo de Adaptacéo de Callista Roy

O Modelo de Adaptacdo desenvolvido pela Irmé Callista Roy, baseia-se na teoria
geral dos sistemas de Von Bertalanffy (1968) e na teoria do modelo de adaptacao
de Helson (1964) e esta sustentado em suposic¢des filosoficas como o Humanismo
e a Veracidade. De acordo com Roy os enfermeiros tém uma visdo holistica da
pessoa, isto €, um olhar mais humano, e a Enfermagem define-se como a profissao
dos cuidados de saude que se centra nos processos de vida humano, e como a
ciéncia e a pratica que potencia as capacidades de adaptagdo, melhorando a

transformacao ambiental e da pessoa (Philips, 2004).



Segundo a autora do modelo, o conceito de adaptacdo engloba o processo e o
resultado, através do qual as pessoas pensantes e sensiveis, enquanto individuos
Oou em grupos, utilizam a consciéncia e a escolha para criar a integragdo humana e
ambiental, facilitada pelo uso dos mecanismos regulador e cognitivo (Tomey &
Alligood, 2004). A saude manifesta-se como um resultado da adaptacao, isto €, a

interacdo entre a pessoa e o ambiente em permanente mudanca.

Para Roy & Andrews (2001) a pessoa representa um sistema holistico adaptavel,
que vive em constante interacdo com 0 meio e é capaz de realizar trocas de
informacdo, matéria e energia com o0 ambiente. As diversas partes que a
constituem, funcionam como um todo, com vista a um objetivo. Enquanto sistema,
a pessoa recebe inputs de estimulos, resultando dai uma reposta (outputs) mediada
por mecanismos de resisténcia, cognitivos ou reguladores. Os sistemas humanos
podem ser individuos ou grupos, nomeadamente familias, organizacgfes,

comunidades ou mesmo a sociedade como um todo.

Os comportamentos que resultam dos mecanismos de resisténcia podem ser
observados em quatro modos adaptativos interligados: fisiolégico, autoconceito,

funcao na vida real e interdependéncia.

O modo fisiolégico incide na resposta fisica da pessoa aos estimulos do ambiente,
identificando-se cinco necessidades basicas associadas a integridade fisiologica:
oxigenagao; nutricdo; eliminacgéo; atividade e repouso; e protecao.

De seguida, a integridade psiquica enquadra-se no modo de autoconceito. A
necessidade de se saber quem se €, para que se possa Ser ou existir com um
sentido de unidade. O autoconceito incide sobre os aspetos psicologicos e
espirituais da pessoa e é definido como um conjunto de crencas e sentimentos que
a pessoa guarda sobre si mesma numa determinada altura. Formado a partir de
percecdes internas e perce¢des dos outros, o autoconceito dirige o comportamento,
e apresenta dois componentes, o eu fisico (sensag¢do do corpo e a imagem do
corpo), e 0 eu pessoal (autoconsciéncia, o auto-ideal e o eu moral, ético e

espiritual).

O modo de fungéo na vida real foca a integridade social inerente aos papéis que a

pessoa assume na sociedade, estando inerentes comportamentos instrumentais e



comportamentos expressivos. A avaliacdo destes comportamentos fornece ao
enfermeiro uma indicacéao da adaptacao social relativa a funcao na vida real. Como
por exemplo, no papel parental a satisfagdo das necessidades basicas da crianga
refere-se a comportamentos instrumentais como alimenta-la e prestar cuidados de
higiene, enquanto que, acaricia-la e segura-la no colo incide em comportamentos

expressivos.

Por fim, 0 modo de interdependéncia incide sobre as interagdes relacionadas com
o dar e receber amor, respeito e valor. A necessidade basica deste modo é
denominada de adequacao emocional, e estad associada a interacéo e partilha entre
as pessoas. Desta forma, interessa identificar as pessoas significativas ou sistemas
de apoio que contribuem para a satisfacdo das necessidades de interdependéncia
da pessoa recetora de cuidados de enfermagem.

O ambiente é entendido como o mundo interior ou exterior da pessoa, estimulando-
a a conceber respostas adaptaveis. Este engloba trés tipos de estimulos: focais,

contextuais e residuais.

Os estimulos focais, internos ou externos constituem o maior grau de mudanca,

concentrando a atencao ou energia da pessoa, porque a confrontam no imediato.

Os estimulos contextuais, incluem todos os outros estimulos que estando presentes
influenciam a situacdo, como mudanca de rotinas de vida ou separacdo de
familiares. Na avaliacdo do estimulo contextual importa conhecer o nivel
socioeconémico, a estrutura familiar, o desenvolvimento e a capacidade de

compreensdo da pessoa.

Os estimulos residuais, serdo o0s outros estimulos, que ndo se relacionam
diretamente com a situagao, mas tém influéncia sobre ela, como uma experiéncia

ou memoria anterior. Os seus efeitos na situacéo séo incertos.

De acordo com o Modelo de Adaptacéo de Roy, a pessoa € o enfoque central dos
cuidados de enfermagem, visando-se sempre a melhoria dos cuidados prestados
baseados em investigacéo cientifica. O processo de cuidar de enfermagem inicia-
se com a identificacdo dos comportamentos ou respostas da pessoa nos quatro

modos adaptativos, seguindo-se a avaliagdo dos estimulos, o diagnostico de



enfermagem, o estabelecimento do objetivo, a intervencédo e a avaliacdo. Desta
forma, a intervencdo de enfermagem contribui para a satde da pessoa, qualidade

de vida e morte com dignidade. (Roy & Andrews, 2001).

1.2. O Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria

Segundo o Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros “o titulo de
enfermeiro especialista reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para
prestar cuidados de enfermagem especializados nas areas de especialidade” (OE,
2015a, p.22). A Ordem dos Enfermeiros especifica que a especialidade de
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica “utiliza um modelo conceptual centrado
na crianca e familia encarando sempre este bindmio como beneficiario dos seus
cuidados” (OE, 2018), em qualquer contexto em que ela se encontre,
nomeadamente hospitais, escola, comunidade, unidades especificas de cuidados,
entre outros. As intervencgdes de enfermagem tém como objetivo promover o mais
elevado estado de saude possivel, prestando cuidados a crianca e familia,
identificando as suas necessidades, mobilizando recursos e intervindo de forma

adequada.

O Regulamento de Competéncias Especificas do EESIP (OE, 2018) define como
areas de atuacdo especifica a avaliacdo e promocdo do crescimento e
desenvolvimento da crianca e do jovem, a realizacdo de ensinos de orientacao
antecipatéria as familias para a maximizacdo do potencial de desenvolvimento
infantil, a gestdo do bem-estar da crianca, a detecdo precoce e encaminhamento
de situacgdes risco, a promocédo da autoestima do adolescente e a sua progressiva

responsabilizacdo pelas escolhas relativas a saude.

A prestacédo de cuidados em Pediatria assenta na Filosofia de Cuidados Centrados
na Familia (CCF). Nesta abordagem, a familia é vista como alvo de cuidados,
procurando manter e reforcar os papéis e lagos da familia com a crianca e ajudando
a manter a normalidade das rotinas familiares. Este pressuposto permite-nos
colocar a familia da criangca no centro do sistema de prestacdo de cuidados de
saude, com o compromisso de reconhecer, respeitar, valorizar e encorajar as suas

forcas e capacidades (Hockenberry & Wilson, 2016).



Segundo o Institute for Patient and Family-Centered Care (2011) os CCF assentam
nos pressupostos da dignidade e respeito, a partilha de informacéo, a participacao
e a colaboracdo. Os CCF remetem a dois conceitos principais: a capacitacao e o
empowerment. Desta forma, os profissionais capacitam as familias através da
criacao de oportunidades e recursos para que todos os membros da familia possam
revelar as suas habilidades e competéncias atuais e adquirirem novas, de forma a
atender as necessidades da crianca e da familia. A relacdo e interacdo dos
profissionais com as familias deve ter como objetivo 0 empowerment, para que
estas adquiram um sentimento de controlo sobre as suas vidas e reconhecam as
mudancas positivas que resultam dos comportamentos de ajuda que promovem as

suas proprias forcas, habilidades e acdes (Hockenberry & Barrera, 2016).

A capacitacdo das familias para a assuncéo plena do seu papel parental enquadra-
se nas competéncias especificas do EEESIP, o qual devera implementar e gerir,
“em parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade” (OE, 2018), ou seja,
promover um planeamento conjunto e um cuidado partilhado, valorizando a

parentalidade no processo de cuidar da crianca.

1.3. A Adaptacéo a Parentalidade

A parentalidade € um conceito familiar, utilizado na linguagem corrente, mas
guando explorado revela-nos um vasto leque de outros conceitos e no¢des que sado
necessarias para a sua compreensao. Aquando do nascimento de uma crianga, a
expansao familiar leva a que o casal passe a desempenhar um novo papel — o

papel parental.

Na versdo 2.0 da Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem a

Parentalidade é assumida como:

Tomar conta: assumir as responsabilidades de ser mée e/ou pai;
comportamentos destinados a facilitar a incorporacdo de um recém-nascido
na unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e
desenvolvimento das criangas; interiorizacdo das expectativas dos
individuos, familias, amigos e sociedade, quanto aos comportamentos de

papel parental adequados ou nao (CIPE, 2016, p.71).



Ramona Mercer (2002) aborda o tema da consecucao do papel parental como um
processo de interacdo e de desenvolvimento que ocorre ao longo do tempo durante
0 qual a mae se liga ao seu filho, adquire competéncia nas tarefas de cuidados que
0 papel envolve e exprime o prazer e a satisfacdo do papel. A autora determina
alguns fatores que influenciam a aquisicdo do papel: o nivel de desenvolvimento e
a personalidade da mae; a competéncia da mae no seu papel; o papel determinante
do parceiro/pai. A identidade materna desenvolve-se na ligacao entre a mée e a
crianca sendo que a criangca tem um papel ativo na construcao do papel materno.
A autora defende ainda a existéncia de quatro etapas de aquisicdo do papel
maternal: 1) a fase antecipatdria que tem inicio na gravidez e inclui os ajustamentos
sociais e psicoldgicos inerentes e ainda as expectativas do papel; 2) a fase formal
que comeca com 0 nascimento do bebé e inclui a aprendizagem e o desempenho
do papel de mée; 3) a fase informal que comeca quando a mae desenvolve formas
Unicas de lidar com o seu papel, de forma compativel com o seu estilo de vida sem
ter como referéncia o sistema social; e 4) a fase pessoal que tem inicio quando a

mulher interioriza o seu papel e encontra um equilibrio no seu desempenho.

Belsky (1984) aborda a parentalidade de forma mais global, ndo se focando apenas
no papel da mulher mas no papel do casal enquanto pais, defendendo que a
parentalidade é diretamente influenciada por diversos fatores: pela personalidade
que € caracterizada por forcas individuais de cada pai/mde e pelas suas
caracteristicas proprias; pelo contexto onde o0s pais estdo inseridos (o
emprego/trabalho); pela existéncia de uma relagcdo marital forte (se os pais estao
emocionalmente ligados, com ou sem casamento); pela rede social; e pelas
caracteristicas da crianca. O mesmo autor acrescenta que a parentalidade tem
impacto sobre o desenvolvimento da crianca, especialmente durante o periodo da
infancia. A salde socio-emocional € passada a crianga por pais atentos, calorosos,

responsaveis, carinhosos e que a estimulem.
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1.3.1. Aplicacdo do Modelo de Adaptacéo de Roy

O nascimento de uma crianga implica inUmeras adaptacdes, por parte do casal e
familia, a uma nova realidade. A adaptacao a parentalidade, segundo o Modelo de
Roy, afeta 0 modo de fung&o na vida real. O tornar-se pai ou mae, é classificado
como um papel secundéario, e é assumido de forma a levar a cabo tarefas
associadas com a fase de desenvolvimento e o papel primario. O processamento
de todos os estimulos internos e externos do ambiente, associados aos
mecanismos de resisténcia de cada individuo, resulta nas respostas observadas
pelo comportamento, que poderdo ser adaptaveis ou ineficazes (Roy & Andrews,
2001).

Y

A adaptacdo a parentalidade apresenta-se como uma tarefa que exige a
consecucao de comportamentos associados ao papel parental. Estes podem ser
instrumentais, como a capacidade de cuidar do um recém-nascido, segundo as
suas necessidades fundamentais como alimentacdo, higiene ou sono e ainda a
execucdo de comportamentos expressivos como a manifestacdo de carinho e

amor.

O ambiente em que o0s pais estdo inseridos pode influenciar positiva ou
negativamente as suas respostas, constituindo o mundo interno e externo. Os
estimulos poderdo ser focais, como no caso de doenca ou de choro intenso da
crianca, contextuais como a mudanca de rotinas e habitos de vida exigidos pelo
recém-nascido ou ainda residuais, resultantes de experiéncias ou memodrias

anteriores no cuidado de familiares.

A experiéncia da parentalidade por si sO, apresenta-se como uma adaptacao que
exige a mobilizacdo de varios recursos internos e externos. Quando se da o
nascimento de um recém-nascido de risco, estes estimulos poderéo ter influéncia
em todos os modos adaptativos da pessoa ou familia, com riscos para a saude e

incapacidade para responder eficazmente.
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1.4. A parentalidade do recém-nascido de risco

Se a parentalidade por si sO j& é uma situacao que requer ajustamento, quando se
da o nascimento de um recém-nascido de risco a adaptagcdo pode tornar-se mais

complexa e dificil para os pais.

Para Alves (2005) o recém-nascido de risco é aquele que por motivos pré ou
perinatais pode necessitar de cuidados especializados, exigindo frequentemente o
internamento numa Unidade Neonatal ou planeamento de cuidados especificos.
Estas condi¢gbes englobam a prematuridade, baixo peso ou muito-baixo peso ao
nascer, malformacfes congénitas, sindromes genéticas, infecbes congeénitas,
complicacBes perinatais, entre outras. Com 0 avanco tecnoldgico na area da saude
nas ultimas décadas, durante a vigilancia da gravidez podem ser logo identificados
fatores de risco que exijam uma maior vigilancia e acompanhamentos especificos

da gravida e feto.

O diagndstico pré-natal, a ameaca de parto precoce ou o risco de doenca do feto
ou prematuridade, exigem uma reestruturacdo, por parte do casal, inicia-se assim

a transicdo. Esta adaptacdo pode ser dificil e € necessario que o enfermeiro

conheca as suas implicacfes para puder atuar e intervir junto dos pais.

O nascimento de um recém-nascido de risco € acompanhado de angustia e de uma
reformulacdo das expectativas, pois existe também um trabalho de luto a realizar:
o luto pelo bebé imaginario. No caso de um nascimento prematuro, ou de um
nascimento acompanhado de malformacédo ou doenca grave inesperada, o bebé
da incubadora ndo corresponde em nada ao bebé idealizado na gravidez. O desafio
imposto aos pais € maior, pois, além do luto pelo bebé imaginario, existe o luto pelo
bebé real, que corre risco de vida (Suassuna, 2008).

Para Diaz (2012) o internamento na unidade neonatal e o ambiente da
hospitalizacdo pode inibir o estabelecimento de ligacGes afetivas entre os pais e 0
recém-nascido, pois em condi¢cdes normais, pais e bebé retomam o contato
imediatamente apds o parto, tendo finalmente a oportunidade de se conhecerem
mutuamente, permitindo a continuacéo do processo de vinculagéo que se tem vindo
a construir até ai. O internamento do bebé numa UCIN faz com que este processo

seja interrompido e o distanciamento pode ter repercussdes significativas no
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desenvolvimento e bem-estar do bebé, na autoconfianca destes pais e na sua

capacidade para assumirem o papel parental.

Durante o tempo em que o bebé esta internado, os pais tém de lidar com varios
aspetos praticos, tais como: o trabalho, a familia e outros filhos, a alteracdo da
rotina e a necessidade de acompanharem o seu bebé e prestarem cuidados. Séo,
por isso, varios 0s ajustamentos que estes pais tém que fazer nas suas vidas. (Diaz,
2012)

Segundo Magalhées,

“A hospitalizagcao da crianca é, geralmente, um evento critico para os pais,
relacionado com a mudanca do ambiente fisico e psicolégico, separacéo dos
restantes familiares, interrupgcédo das atividades quotidianas, sentimento de
perda de normalidade, inseguranca no papel parental, alteracoes
financeiras, dor pelo sofrimento do filho, ansiedade, culpa e medo” (2011, p.
7).

Santos (2011), acrescenta que a presenca dos pais junto do seu filho durante a
hospitalizacdo € reconhecida como vantajosa para ambos, pais e crianca. No
entanto este acompanhamento exige adaptacéo a uma nova realidade até se atingir
um equilibrio. Este equilibrio depende de fatores como, a capacidade de resposta
as necessidades dos pais, para que haja continuidade do papel parental e dos

recursos da familia (intrinsecos e suporte familiar ou social).

A mesma autora, defende que a parceria entre enfermeiros e pais passa pelo
reconhecimento de que para cuidar de uma crianca também se tem de cuidar dos
seus pais, sendo que o papel do enfermeiro passa por identificar as necessidades
da crian¢ca, mas também as necessidades dos pais durante a hospitalizacéo. Ao
identificar os medos, dificuldades e sentimentos dos pais 0 enfermeiro fica
capacitado para prestar cuidados centrados na familia e para atuar como fonte de

suporte e orientacdo nos cuidados a crianca.

Para Cabral (2012), cabe ao enfermeiro a fungéo de promotor da adaptacao familiar
a transicao de saude-doenca da crianca. Para além das capacidades técnicas, o

profissional detém conhecimentos acerca dos processos de transicédo, adaptacao,
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habilidades de comunicacéo e sensibilidade para compreender a esséncia dessa

vivéncia pelos familiares.

Salienta-se aqui a fungédo do enfermeiro como cuidador e também como educador,
sendo que, para Rodrigues, Pereira & Barroso (2005), a educacado para a saude
constitui um eixo prioritario em saude, que traz contributos ao nivel da prevencao
da doenca e promocdo da saude, reduzindo o tempo de internamento e
aumentando os ganhos em saude. Ao associar cuidar e educar existe “a
possibilidade de conversao e diversificagdo dos conhecimentos, em que estes
possam ser construidos, desconstruidos e adaptados as necessidades individuais
e coletivas” (Ferraz, 2005, p.609).

Rouck & Leys (2009) determinam que a necessidade de comunicagéo e informacéo
€ uma das necessidades mais importantes para os pais. No entanto, nem sempre
€ satisfeita, pois muitas vezes existem falhas, pelo facto de a informacao
transmitida aos pais nem sempre ser adequada, quer em contetdo, quer em termos
de disponibilidade dos pais para a compreenderem, nos momentos em que esta é
transmitida. Santos (2011) diz-nos que as necessidades cognitivas dos pais estao
relacionadas com conhecimentos e informacdes que estes devem possuir para lidar
com a situacdo de doenca da crianca e para aprenderem e desenvolverem

competéncias que assegurem a continuidade dos cuidados.

Para Roy citado por Huerta (1986), o enfermeiro deve integrar os pais na sua funcao
face a hospitalizacdo da crianca, estando atento as suas necessidades,
demonstrando disponibilidade de escuta, informando-os sobre a situacdo da

crianca e permitindo a sua participacao nos cuidados.

Uma vez considerada a crianca e a familia no processo de cuidar, a necessidade
de adaptacdo do sistema familiar mantém-se presente, ja que estdo a enfrentar
uma nova realidade, de doenca e hospitalizacdo. Os conhecimentos do enfermeiro
sobre a patologia, a sua capacidade de recetividade e de partilha sdo fatores
importantes para a familia, e proporcionam um ambiente favoravel a adaptacao
(Rosa, Avila, Nascimento & Kitahara, 2007).
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Como o aumento da capacidade e disponibilidade dos meios complementares de
diagnoéstico, aumenta também o numero de familias que atravessa o choque de

saber que o seu filho, ainda antes de nascer, tem uma patologia fetal grave.

1.4.1. Os cuidados paliativos perinatais

Na confirmacdo de um diagndstico pré-natal, os pais sdo confrontados com
decisOes dificeis e incertas, muitas vezes com pouco suporte e falta de informacéo.
A identificacdo de uma anomalia no feto, altera completamente a vivéncia da
gravidez. Prosseguir com a gravidez apresenta-se como um caminho incerto com
um fim também ele incerto. Torna-se imperativo que os profissionais estejam
disponiveis para discutir com a familia, de forma informada e através de
comunicacdo adequada, a totalidade das suas opc¢Oes, desde a interrupcdo da
gravidez, aos cuidados perinatais, cuidados paliativos e intervencéo fetal (Wool,
2012).

Quando os pais decidem prosseguir com a gravidez, os cuidados tém de ser
planeados em conjunto com os profissionais de saude, de forma a serem o mais
individualizados possivel. Desta necessidade, surge a disciplina de Cuidados
Paliativos Perinatais (CPPN).

Para o Grupo de Trabalho sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal,

“Os Cuidados Paliativos Peri/Neonatais sido cuidados holisticos,
multiprofissionais, dinAmicos e integrativos, centrados na familia que vive
com o diagnostico de uma doenca fetal com o tempo de vida limitado ou
potencialmente fatal, durante a gravidez, nascimento, depois do nascimento
e no luto, homenageando com dignidade e respeito o feto/recém-nascido e
familia” (Cuidados Paliativos Pediatricos [CPP], 2014, p.39).

Definido este conceito e tendo em conta a necessidade de incluir a investigagao
cientifica na pratica de cuidados, foi elaborada uma Scoping Review que pretende
identificar a evidéncia cientifica disponivel sobre os cuidados de enfermagem
implementados em cuidados paliativos perinatais junto dos pais e recém-nascidos
com diagnéstico pré-natal. E apresentado de seguida o trabalho de investigacéo

desenvolvido. O artigo em formato integral e o respetivo protocolo de revisao,
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segundo a metodologia proposta pelo The Joanna Briggs Institute, encontram-se

disponiveis no Apéndice XV.

1.4.1.1. Cuidados de Enfermagem em Cuidados Paliativos Perinatais
junto dos pais e recém-nascidos com diagndéstico pré-natal:
Scoping Review

Enquadramento da teméatica

Com o desenvolvimento da disciplina dos Cuidados Paliativos, os contextos neles
englobados tém vindo a focar faixas etarias e identificacdo das necessidades cada
vez mais precocemente, englobando assim os recém-nascidos e fetos (CPP, 2014).
Globalmente, estima-se que, por ano haja cerca de 1,2 milhdes de criancas a
necessitar cuidados paliativos, e que cerca de 25% morre de causas congénitas
(Connor & Bermedo, 2014). Nestes casos € necessario recorrer a um
acompanhamento especializado a familia, exigindo uma articulacdo entre as areas
da Obstetricia e Neonatologia (CPP, 2014).

Segundo o Registo Nacional de Anomalias Congénitas (Braz, Machado & Dias,
INSA, 2017), no seu mais recente relatério publicado, em Portugal no periodo de
2014-2015 foram notificados 2853 casos de anomalias congénitas, 0 que resulta
numa prevaléncia de 169,4 casos/10000 nascimentos para o total dos anos.
Segundo este relatério, a prevaléncia de casos de anomalias congénitas registadas
em Portugal, tem vindo a aumentar nos ultimos anos atingindo o valor mais elevado,

desde que existe registo.

Apods o diagnostico de uma malformacéo fetal 26,6% dos progenitores opta pela
interrupcdo médica da gravidez (IMG). Em 70,9% dos casos notificados a gestacao
terminou no nascimento de uma crianca viva (Braz et al., 2017). Segundo o Grupo
de Trabalho dos Cuidados Paliativos Pediatricos (2014), poderemos estimar que,
existindo Cuidados Paliativos Perinatais, entre 161-380 familias em 2013, poderia
ter optado por prosseguir a gravidez e necessitariam de cuidados especializados.
Seria relevante perceber que tipo de acompanhamento podera ser realizado com
estes pais, e se haveria oportunidade de propor o planeamento de Cuidados

Paliativos Perinatais.
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E imperativo que os profissionais estejam disponiveis para discutir com a familia,
de forma informada e através de comunicacdo adequada, a totalidade das suas
opcOes, desde a interrupcdo da gravidez, aos cuidados pdés-natais, cuidados
paliativos e intervengao fetal. A forma como os profissionais comunicam a
informacéo, prestam os cuidados e a coordenacdo entre 0S varios recursos e

valéncias é de extrema importancia para os pais (Wool, 2012).

Em 2011, Fraser, Miller, Andridge, McKinney & Parslow, definiram o conceito como
um modelo de cuidados para pais que decidem prosseguir com uma gravidez apés
o diagndstico de uma condicdo pré-natal com tempo de vida limitado, sem

esperanca razoavel de cura que e que acabara por ser fatal.

Para Betremieux (2016), estes cuidados tém como objetivo valorizar o tempo de
vida do recém-nascido, independentemente do seu peso, idade gestacional,
aparéncia ou patologia. A abordagem paliativa valoriza 0 momento em que o bebé
conhece os pais e outros membros da familia (irmaos ou avdés, por exemplo),
facilitando a vinculacdo, criando memorias e mais tarde apoiando o luto dos pais,

irmé&os e possivelmente a familia alargada.

Em suma, os cuidados paliativos perinatais representam um modelo de cuidados,
ainda em desenvolvimento, que procura a prestacao de cuidados continuos desde
o momento do diagndstico fetal de uma condicdo limitante de vida, durante a
gravidez, parto, pés-parto e acompanhamento (se desejado) durante o luto
(Dickson, 2017).

7z

O papel do enfermeiro nos cuidados paliativos perinatais € semelhante aos
cuidados pediatricos e em adultos. Podendo encaminhar as situagbes, ser
elemento integrante da equipa de CPPN, ou prestar cuidados especificos no parto
ou nascimento (Boss, Kavanaugh & Kobler, 2011).

O enfermeiro perito em cuidados paliativos ou enfermeiro especialista podera
desempenhar o papel de coordenacdo dos cuidados na equipa de CPPN,
garantindo a continuidade e qualidade dos cuidados (Leuthner & Jones, 2007). Este
enfermeiro necessita de ter competéncias acrescidas na colaboragédo paliativa,
acompanhamento do luto, planeamento antecipado dos cuidados, incluindo o

nascimento, cirurgia fetal, sistemas familiares e cuidados culturalmente sensiveis
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(Chichester & Wool, 2015), necessitam ainda de ser facilitadores do processo de
tomada de decisdo e guiar a pratica, coordenado o trabalho de equipa entre os

profissionais e os pais (Pridham, Limbo, Schroeder, Thoyre & Van Riper, 1998).

Identificada esta necessidade no contexto de cuidados em Portugal, iniciando a
pesquisa, constata-se que ndo existem Scoping Reviews ou estudos publicados em

Portugal que incidam sobre o tema dos cuidados paliativos perinatais.

Foi encontrado apenas um artigo publicado em Inglés, que relata a implementagéo
do primeiro programa de cuidados paliativos perinatais em Portugal com o estudo
de dois casos, descrevendo os cuidados prestados. Este estudo (Guimaraes,
Areias, Ramalho & Rodrigues, 2019), denuncia a auséncia de guidelines publicadas
relativas aos CPPN em Portugal e ressalva a importancia de envolver equipas
multidisciplinares com profissionais e estudantes, na provisao destes cuidados para
gue este modelo de cuidados seja incorporado em praticas futuras. Associado ao
tema, foram encontradas revisées de literatura em Portugués (do Brasil), sobre a
vivéncia do luto de um filho e relativa a decisdes éticas em casos de prematuridade
extrema (Lari, Shimo, Carmona, Lopes & Campos, 2018).

Relativamente a estudos publicados em lingua Inglesa, surge em destague uma
revisdo sistematica da literatura elaborada por Balanguer em 2012, com o objetivo
de estudar a evolucdo do modelo de cuidados paliativos perinatais. Este estudo
identificou uma evolugcdo nos conceitos de cuidados centrados na familia e
cuidados integrados incluindo o luto e acompanhamento com inicio no periodo pré-
natal. Esta revisdo concluiu que apesar do interesse crescente nesta disciplina, ndo
existiam estudos empiricos que identificasse o melhor modelo de prestacdo de
cuidados.

Mais recentemente, Carter (2018), publica uma revisao narrativa em que reforca a
atencdo dada ao tema dos cuidados paliativos aliada a crescente resposta das
Unidades de Neonatologia. Este documento resume as consideragfes atuais e
antecipa as necessidades futuras das praticas de Cuidados Paliativos Perinatais,

baseada em revisdes da literatura dos ultimos dez anos.
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Objetivos

Tendo em conta a pertinéncia do tema no atual panorama de prestacao de cuidados
a recém-nascidos com diagnosticos limitantes de vida, a elaboragéo desta Scoping
Review teve como principal objetivo identificar e mapear a evidéncia cientifica
disponivel sobre os cuidados de enfermagem implementados em cuidados
paliativos perinatais junto dos pais e recém-nascidos com diagnostico pré-natal.
Tendo em conta a questéo e sub-questdes de pesquisa definidas, procurou também
identificar resultados das intervencdes de enfermagem associadas aos cuidados
paliativos perinatais e os contextos em que decorre a prestacdo deste tipo de

cuidados.
Critérios de inclusao

Como critérios de inclusdo foram definidos estudos relativos a prestacdo de
cuidados paliativos perinatais, que identifiguem cuidados de enfermagem
implementados ou a incorporacdo do enfermeiro na equipa, cuja populacéo sejam
pais e recém-nascido, em que tenha sido feito o diagndstico no periodo pré-natal,
em qualquer contexto de cuidados. Foram estabelecidos filtros de pesquisa o
idioma (Portugués, Inglés e Espanhol), friso temporal (Janeiro 2012 até Marco

2019) e texto livre integral disponivel.

Dada a rapida evolugdo do tema nos ultimos anos, foi definido o friso temporal de
pesquisa para o periodo compreendido desde 2012 até a atualidade, ou seja 2019,
tendo em conta a Revisdo Sistematica da Literatura realizada por Balanguer em
2012, desta forma, foram identificadas contribuicbes para a pratica posteriores a

essa revisao.

Foram utilizadas as bases de dados cientificas CINAHL, MEDLINE, Nursing & Allied
Health Collection através da plataforma de base de dados EBSCO e incluidos todo
o tipo de estudos, desde estudos primarios, revisdes da literatura, guidelines,
pareceres e consensos. Foram ainda acrescentadas referéncias obtidas a partir
das referéncias bibliograficas de outros artigos, que obedecessem aos mesmos

critérios de inclusao.
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Estratégia de pesquisa

A estratégia de pesquisa incluiu trés passos: 1) Pesquisa inicial limitada nas bases
de dados CINAHL, MEDLINE, e Nursing & Allied Health Collection, através da
plataforma EBSCO, seguindo-se uma andlise de palavras de texto nos titulos e
resumos e dos termos de indice usados para descrever o artigo; 2) Segunda
pesquisa usando as palavras-chave definidas, em todas as bases de dados
incluidas; 3) As referéncias bibliograficas de todos os artigos e relatérios
identificados foram analisadas para identificar estudos adicionais.

Na primeira pesquisa foram identificadas as seguintes palavras-chave: perinatal,
antenatal, perinatal care, end-of-life care, children’s hospice, fetal abnormalities,
prenatal diagnosis, termination of pregnancy, perinatal palliative care, information,
perinatal hospice, end-of-life decision making, neonatal palliative care, newborn,

hospice.

Foram selecionados os seguintes descritores: perinatal palliative care, antenatal,
end-of-life care, prenatal diagnosis. Foi ainda acrescentada a palavra-chave:

nursing através do descritor nurs*

Chave de pesquisa: perinatal palliative care OR antenatal AND end-of-life AND

prenatal diagnosis AND nurs*.

Resultados da pesquisa

Através do método de Scoping Review utilizando o protocolo definido, disponivel
no Apéndice XV, foram encontradas 40 referéncias, sendo 17 da base de dados
CINAHL, 16 da MEDLINE e 7 da Nursing & Allied Health Collection. Submetidos ao
processo de filtragdo supracitado, foram excluidos 18 por duplicacdo entre o
cruzamento das respetivas bases de dados, ficando com um total de 22. De
seguida, foram excluidos mais 2 artigos, na avaliacdo dos titulos e resumos

disponiveis.

Foram selecionados 20 artigos que se enquadram na tematica formulada. Através
leitura do artigo completo foram excluidos mais 13 artigos: por nao referirem a acao

de enfermagem nos CPPN. Com a analise das referéncias bibliograficas foram
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acrescentadas mais 7 referéncias: 2 estudos de caso, 3 tomadas de
posicdo/normas clinicas 1 relatério nacional e 1 revisdo da literatura, sendo trés

destes relativos a populacédo Portuguesa.

O prisma do processo de inclusdo das referéncias selecionadas pode ser
consultado no Apéndice XV, assim como a tabela de apresentacédo de resultados

onde constam o objetivo e as principais conclusdes retiradas de cada referéncia.

Discussao

A maioria das referéncias encontradas focam a equipa de cuidados paliativos
perinatais como um todo, ndo identificando especificamente a intervencdo da
enfermagem, mas procuram descrever a prestacdo deste tipo de cuidados com

enfoque no recém-nascido e a sua familia.

Apesar de os cuidados paliativos serem um trabalho da equipa multidisciplinar, é
identificado o papel central da enfermagem tanto na prestacdo de cuidados
hospitalares, como na comunidade, no domicilio ou nos hospice pediatricos
(modelo de cuidados com unidades pediatricas independentes na comunidade,
frequente no Reino Unido e EUA) (Mixer, Lindley, Wallace, Fornehed & Wool, 2015;
Limbo, Toce & Peck, 2008-2016). Os enfermeiros poderéo ter lugar nestas equipas
multidisciplinares de CPP, tanto na sua constituicdo, na prestacdo de cuidados
diretos a familia e ao recém-nascido, ou na coordenacdo de cuidados (Denney-
Koelsch et al., 2016; Wool et al., 2016; Limbo et al., 2017).

O conceito de coordenador de cuidados, encontra-se bem definido como o trabalho
realizado por um membro da equipa de CPPN, podendo acarretar fungdes de
gestado dos programas de CPPN ou de prestacdo de cuidados ao bebé e familia A
identificacdo de um membro como elo de ligacdo com a familia permite prestar
cuidados holisticos e reduzir o impacto negativo do sistema de saude fragmentado.
Nos EUA, na maioria dos programas de cuidados paliativos, o coordenador de

cuidados era um enfermeiro (Denney-Koelsch et al., 2016; Wool, et al., 2016).

No continuum de prestacao de cuidados, com inicio no periodo pré-natal, a maioria
dos estudos destacam a comunicagéo como elemento central (CPP, 2014; Dickson,
2017; Guimaréaes et al., 2019; Paize, 2019; Wool et al., 2016; Ferrao, 2016; Lari et

al., 2018), com a importancia dada a comunicagédo de mas noticias e a necessidade
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de criar canais de comunicacdo orais e escritos, tanto com 0s pais como ha
preparacao e envolvimento das equipas de cuidados (Chapman, 2013, Denney-
Koelsch et al., 2016; Nkosi, 2015). A comunicacgao efetiva facilita a autonomia dos
pais e a liberdade de escolha em cuidados paliativos, e a comunicagao
interdisciplinar deve ser sempre garantida, durante todo o processo de prestacao
de cuidados e atualizada segundo as alteracdes no estado da crianca ou a posicéo
dos pais (Paize, 2019; Wool et al., 2016; Limbo, Toce & Peck, 2008-2016).

Aliada & comunicacao, séo distinguidos os cuidados de enfermagem culturalmente
sensiveis e o0 papel central do enfermeiro na garantia de qualidade dos cuidados
nos varios contextos, na criagcdo de memarias que valorizem o tempo de vida do
recém-nascido e no apoio no luto apés a morte do bebé (Mixer et al., 2015; Nkosi,
2015; Limbo, Toce & Peck, 2008-2016; Lari et al., 2018)

No apoio ao luto, multiplos estudos (Chapman, 2013; Nkosi, 2015; Limbo, Toce &
Peck, 2008-2016; Dickson, 2017; Limbo et al., 2017; Lari et al., 2018) referem a
necessidade de acompanhamento desde o momento do diagndstico ou suspeita
até 1 ano ou mais apoés o falecimento da crianca. Destaca-se que nem todos 0s
pais desejam referenciagcdo ou acompanhamento especializado, mas este deve

sempre ser proposto (Guimarées et al., 2019).

A maioria dos programas prestadores de CPPN referem a importancia da
assisténcia espiritual ou religiosa. Nestas situacdes deve ser facilitada a realizacao
de rituais ou cerimonias religiosas/espirituais adequadas, mesmo em contexto
hospitalar (CPP, 2014; Guimaraes et al., 2019; Nkosi, 2015; Lari et al., 2018)

Os programas de CPPN descritos nos EUA (Denney-Koelsch et al., 2016) referem
como prioridade assistir os pais a delimitar de objetivos e definir desejos. Sao
abordados aspetos a considerar durante a gravidez, a realizacdo de exames de
diagnéstico, planeamento do nascimento, cuidados ao recém-nascido, nivel de
intervencao a realizar, medidas de conforto, gestdo de sintomatologia, criagao de
memorias, possibilidade de alta para o domicilio ou para a comunidade,
aconselhamento genético, doacao de érgaos, cuidados a mae e acompanhamento

no luto, entre outros (Nkosi, 2015).

No caso de alta para o domicilio, sdo descritos programas de CPPN com visitas de

enfermagem agendadas e disponibilidade de prestadores de cuidados 24h. Este
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modelo é referido como mais econdmico e adequados as necessidades das
criancas e das suas familias, comparativamente com o modelo hospitalar (Dickson,
2017; Korzeniewska-Eksterowicz, Przysto, Kedzierska, Stolarska & Miynarski,
2013; Mixer et al., 2015).

Como beneficios dos CPPN, destaca-se a experiéncia dos pais que relatam
satisfagdo com o processo de tomada de decisdo, como uma experiéncia positiva
pessoal e familiar, assim como uma oportunidade de exercer a parentalidade
(Chapman, 2013; Denney-Koelsch et al., 2016). Sdo também identificadas as
vantagens da vivéncia do luto (Nkosi, 2015; Limbo, Toce & Peck, 2008-2016; Lari
et al., 2018).

Vérios estudos (CPP, 2014; Guimaraes et al., 2019; Mixer et al., 2015; Limbo et al.,
2017; Lari et al., 2018) relatam a importancia da formacdo especifica dos
profissionais, nas areas da comunicacdo efetiva, tomada de decisdo, principios
éticos, planeamento do parto, cuidados avangcados neonatais e gestdo da dor.
Acresce ainda a colaboracdo e pratica interdisciplinar, assim como as

competéncias de lideranca.
Concluséo

O desenvolvimento da disciplina de Cuidados Paliativos Perinatais surge como
resposta a necessidade dos pais que desejam prosseguir com a gravidez, apos o
diagnéstico de uma condicao fetal limitante de vida ou com necessidades paliativas.
Os dados apontam para um namero crescente de casos, e o dever dos profissionais
de proporem os cuidados paliativos perinatais como uma opc¢éo concreta (CPP,
2014).

Considerando o friso temporal de 7 anos, nesta revisdo foram identificados
bastantes estudos que revelam o interesse crescente na area de cuidados
paliativos perinatais. Grande parte dos estudos (CPP, 2014; Guimaraes et al., 2019;
Mixer et al., 2015; Limbo et al., 2017; Lari et al., 2018) reconhecem a necessidade
de formacdo especifica dos profissionais de forma a garantir a qualidade dos
cuidados, mas existe pouca informacédo especifica relativamente ao papel do
enfermeiro, e os dados existentes séo apresentados de forma dispersa no contexto

da prestacao de cuidados multidisciplinar.
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Importa destacar as limitagcbes deste estudo, ndo tendo sido incluida literatura
cinzenta, sendo limitada as bases de dados e a capacidade de identificacdo de
documentos relevantes através das referéncias bibliograficas. Com o r4pido
desenvolvimento desta disciplina de cuidados paliativos, e o0 investimento em
investigacdo, poderdo surgir estudos significativos para a pratica clinica,

nomeadamente mais especificos na area da enfermagem.

Relativamente a populagdo Portuguesa, desde 2014 que foram identificados os
cuidados paliativos com inicio ainda antes do nascimento, com necessidade de
articulacdo das equipas de Obstetricia e Neonatologia no acompanhamento
especializado a familia. Destaca-se a transicdo do contexto hospitalar, para os
cuidados prestados no domicilio, uma realidade ainda em desenvolvimento em

Portugal, mas analisada como desejavel, desde 2014 (CPP, 2014)

Contudo, um estudo de caso publicado recentemente por Guimarées et al. (2019),
refere que mesmo quando existe uma norma orientadora, os cuidados paliativos
perinatais ndo sdo ainda implementados. Este aspeto, assim como a auséncia de
guidelines nacionais, reforcam a necessidade de grupos profissionais
especializados em CPPN no nosso pais, de forma a garantir a qualidade de

cuidados que estas criancas e as suas familias merecem.
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3. PERCURSO FORMATIVO
Tendo por base o tema por mim definido, o0 modelo tedrico e o0s objetivos pessoais
de desenvolvimento de competéncias, 0s estagios descritos neste relatério, foram
realizados em quatro contextos de prestacdo de cuidados: Unidade de Saude
Familiar, Servico de Urgéncia Pediatrica, Servico de Cardiologia Pediatrica e
Unidade de Neonatologia. Os locais de estagio foram selecionados com o intuito
de proporcionarem oportunidades de aprendizagem, experiéncias enriquecedoras

e potenciadoras do desenvolvimento de competéncias de EESIP.
Para todos os estagios defini como objetivo geral:

e Desenvolver competéncias de EESIP, na prestacao de cuidados a crianca,
jovem e familia com énfase na promocéo da adaptacédo a parentalidade nos

contextos de saude e doenca.

Em cada local de estagio realizei o diagnéstico de situacdo, fixando objetivos
especificos de acordo com os problemas identificados no contexto e as minhas
necessidades de aprendizagem. O planeamento, realizacdo e avaliacdo das
atividades desenvolvidas permitiu desenvolver competéncias de Enfermeiro
Especialista, tal como definidas no Regulamento de Competéncias Especificas do
EESIP (OE, 2018), nomeadamente assistir a crianca/jovem com a familia, na
maximizacdo da sua saude, cuidar da crianca/jovem e familia nas situacdes de
especial complexidade e prestar cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem.

Ao longo deste relatério a aquisicao e identificacdo de competéncias encontra-se
especificada entre paréntesis, segundo os critérios de avaliacdo descritos no
Regulamento de Competéncias Especificas do EESIP (OE, 2018). Exemplo:
(E1.1.1.) refere-se ao critério de avaliagdo “Negoceia a participacdo da
criangal/jovem e familia em todo o processo de cuidar, rumo a independéncia e ao

bem-estar”.
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3.1. UNIDADE DE SAUDE FAMILIAR

A primeira parte deste estagio realizou-se numa Unidade de Saude Familiar (USF),
com cerca de 15 000 utentes inscritos. Esta USF assume a particularidade de ter
uma elevada percentagem de populacdo de nacionalidades diversificadas, com

utentes naturais do Bangladesh, Nepal, Brasil, india e China.

Nos primeiros dias de presenga no contexto, identifiquei que por se tratar de uma
USF modelo A, o funcionamento, dinamica e estrutura organizacional obedeciam a
particularidades especificas, nomeadamente na metodologia e na formacdo de

redes de recursos comunitarios e de suporte a familia.

Neste modelo, a prestacdo de cuidados organiza-se por Enfermeiro e Médico de
Familia. Esta metodologia permite que cada equipa Enfermeiro-Médico tenha a sua
lista de utentes e possam realizar a vigilancia e seguimento das familias através
das intervencdes e consultas disponiveis. Os projetos existentes focados na crianca
e familia incluem a Consulta de Vigilancia de Saude Infantil e Juvenil, com consulta
de enfermagem e consulta médica, englobando a atualizacdo do PNV, existe ainda
um projeto de visitacdo domicilidria a recém-nascidos e ainda a vacinagdo de
lactentes com vacina BCG. Em relacdo a detecéo e avaliacédo de situacfes de risco,
existe o0 Sistema Nacional de Intervencédo Precoce na Infancia (SNIPI) e ainda a
Comissédo de Protecdo de Criancas e Jovens (CPCJ), com uma enfermeira

destacada para cada area.

Em relacdo a saude infantil, constatei que seria na consulta de enfermagem de
saude infantii onde poderia desenvolver competéncias mais especificas,
nomeadamente na vigilancia e promocéo da saude infantil e juvenil e associadas

ao processo de adaptacédo a parentalidade, no caso do nascimento de um filho.

Dado o contexto multicultural da populacdo abrangida considerei que seria
relevante incluir a multiculturalidade como um foco de atencédo, dado que podera
representar barreiras especificas a intervencdo de enfermagem. Devido as
caracteristicas especificas dos utentes, identifiquei necessidades concretas, tanto

na adaptacéo a parentalidade como no cumprimento das recomendacgfes do PNV.
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Na primeira semana de contacto, identifiquei algumas necessidades especificas de
promocdo de saude ao nivel da alimentacdo do lactente, nomeadamente na

diversificagao alimentar.

Tendo em conta o diagnostico de situacao realizado, para este estagio delineei os

seguintes objetivos:

e Desenvolver competéncias especializadas na area de vigilancia e promocao

de saude infantil e juvenil no ambito dos cuidados primarios

e Compreender o processo de adaptacdo a parentalidade e o papel do
Enfermeiro Especialista de Saude Infantil nesta adaptacéo.

e Identificar e propor a implementacdo de intervencdes de enfermagem
promotoras da adaptacdo a parentalidade no contexto multicultural.

Descricdo e andlise critica das atividades realizadas no processo de

desenvolvimento de competéncias

Ao participar nas atividades desenvolvidas na USF, foi possivel, desde o primeiro
momento, comecar a perceber em termos préticos a dindmica e organizacao desta
Unidade e as particularidades da pratica neste modelo assistencial de cuidados de

salde primarios.

De forma a integrar-me na pratica do contexto comecei por participar nas consultas
de Vigilancia de Saude Infantil e Juvenil, nos varios horérios disponiveis. Estas
consultas abrangem criancas desde o nascimento até aos 18 anos de vida. Dada
a metodologia de Enfermeiro de Familia, tive oportunidade de participar nestas
consultas com varios Enfermeiros da Unidade. Considero que a observacdo da
diversidade de abordagens utilizada pelos diferentes profissionais no contacto com
a crianca e familia, variando muitas vezes consoante a sua personalidade e area
de interesse, foi proveitosa na minha aprendizagem pois permitiu-me também
consolidar a minha abordagem pessoal e beneficiar do que considero melhor de

cada um.

As consultas de Enfermagem de Vigilancia de Saude Infantil seguem a norma

preconizada pela DGS (2013) relativa ao Programa Nacional de Saude Infantil e
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Juvenil com a calendarizagéo das consultas para as idades chave, correspondendo
a etapas de desenvolvimento fisico, psicomotor, cognitivo e emocional, do bebé,
crianca e do adolescente. Estando também associadas a fatores quotidianos

importantes como a socializagao, a alimentacéo e a escolaridade.

Estas consultas tém como objetivo promover a saude e a prevencdo da doenca
atraveés de cuidados antecipatérios, capacitando os pais, a crianca ou o adolescente
com os conhecimentos necessarios para o melhor desempenho do seu papel em
saude. Esta capacitacdo passa também pelo incentivo e facilitacdo do cumprimento
do plano de vacinagéo, e por isso em todas as consultas € consultado o boletim de

individual de saude assim como atualizado o registo eletrénico da vacinacgéao.

De forma a registar a minha observacao e conseguir refletir nas praticas vivenciadas
a posteriori, construi uma grelha de observacdo, com o objetivo de sintetizar e
analisar as minhas observacoes, identificando os parametros a avaliar, os cuidados
antecipatorios recomendados pelo PNSIJ em cada idade e descrever a avaliagao
realizada na consulta. Para cada situagdo foram identificados os principais
diagndsticos de enfermagem e descritas as intervencdes de enfermagem propostas

e realizadas em cada situacao.

Foram realizados mais de quarenta contactos com a crianga e familia no ambito da
Consulta de Enfermagem de Vigilancia de Saude Infantil e Juvenil, com a vivéncia
de uma multiplicidade de situacbes e de contactos com todas as etapas de
desenvolvimento infantil. Esta intervencdo foi muito relevante no processo de
aprendizagem pois permitiu consolidar conhecimentos teéricos com a aplicacao
pratica e confronto com a realidade de prestacao de cuidados. No Apéndice I, estdo
disponiveis duas analises de consultas realizadas, a um bebé com 2 meses e a um

adolescente com 16 anos.

Em todos o0s contactos tive oportunidade de avaliar o crescimento e
desenvolvimento da crianca e jovem (E3.1.2), utilizando instrumentos especificos
como as curvas de crescimento para o peso, altura, IMC e perimetro cefalico,
adequado a cada idade (E3.1.1) e ainda as escalas de avaliacdo do

desenvolvimento de Mary Sheridan.
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As orientacbes antecipatérias transmitidas as familias tiveram como objetivo a
maximizacdo do potencial de desenvolvimento infanto-juvenil (E3.1.3),
estabelecendo uma relacéo inicial de confianca, tendo em conta os principios de
comunicacao de acordo com o estadio de desenvolvimento e a cultura (E1.1.2). Em
cada momento de contacto, procurei negociar a participacédo da crianca/jovem e da
sua familia em todo o processo de cuidar (E1.1.1). No primeiro caso descrito,
procurei capacitar a mae para a assuncdo do seu papel, realizando ensinos
especificos relativos a atividades promotoras do desenvolvimento infantil (E3.2.2.).
A proposta destas atividades teve também como objetivo promover a vinculacao
entre a diade mae-filho. Segundo a DGS (2005) a vinculacdo segura da crianca aos
pais é um fator essencial no desenvolvimento psiquico e social da crianca, com

repercussoes ao longo de toda a sua vida.

Nos casos descritos, a conversa exploratéria permitiu identificar o contexto,
estrutura e recursos do sistema familiar (E1.1.6) e ainda avaliar o desenvolvimento
da parentalidade (E3.2.1). Esta intervengao assume particular importancia, pois a
ligacdo precoce mae-bebé ird influenciar o desenvolvimento cerebral e modular as
emocdes, 0 pensamento, a aprendizagem e o comportamento ao longo da vida do
bebé. As interacbes entre a diade permitem o desenvolvimento cognitivo,

emocional e relacional adequado e sdo mutuamente compensadoras (DGS, 2005).

Na entrevista ao adolescente recorri a metodologia HEEADSSS e pude
implementar técnicas de apoio narrativo, como descritas por Carl Rogers (OE,
2013), nomeadamente na utilizacdo de perguntas abertas e da escuta reflexiva,
esclarecendo assuntos e facilitando a expresséo de emocgdes (E3.4.1) e ainda a
técnica de reestruturacdo positiva, destacando os seus pontos fortes, com o
objetivo de contribuir para reforcar a autoestima, imagem corporal e sentido de
autoconfianca (E3.4.2.). Ao identificar problemas, neste caso no padréo alimentar,
tomei como prioridade realizar ensinos relativos a adocdo de um comportamento
alimentar saudavel e adequado, estabelecendo esta meta a curto prazo e
negociando-a diretamente com o adolescente (E.3.4.5) com o objetivo de promover
uma conduta mais responsavel (E3.4.4). Nesta entrevista foi ainda possivel
identificar um processo de mudanca de comportamento, nomeadamente na

motivacdo e desempenho escolar (E3.4.3.), pois este referiu melhor rendimento
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escolar assim como satisfacéo social. Segundo a DGS (2013) esta metodologia de
entrevista permite conhecer melhor, quer pontos fortes, quer fatores de

vulnerabilidade pessoal, face aos diferentes contextos de vida do adolescente.

Dado o contexto multicultural da populacdo inscrita na USF, constatei desde o
primeiro momento, como as barreiras culturais dificultavam a intervengcao de
enfermagem. Neste ambito realizei uma reflexdo critica, tendo em conta uma
situacdo vivida, com o objetivo de relacionar os conceitos de multiculturalidade e
adaptacado a parentalidade. Esta experiéncia, relatada no Apéndice Il, obrigou-me
a aprofundar alguns aspetos do cuidado multicultural, assim como tomar
consciéncia dos meus proprios valores culturais, refletindo sobre a sua possivel
repercussdo na minha pratica de cuidados. Desta experiéncia identifiquei que
existiam muitas duvidas e dificuldades na diversificacao da alimentacdo do lactente,
originando respostas ineficazes por parte dos pais, com riscos para a saude atual
e futura da crianca, associados ao desempenho do seu papel social nos
comportamentos instrumentas, tal como descrito pelo Modelo de Adaptacdo de

Callista Roy.

Tendo em conta esta observagao e a reflexdo realizada, surgiu o planeamento,
divulgacao e realizagdo do “Workshop — Conversas na hora da papa”, disponivel
no Apéndice lll. Esta intervencdo de enfermagem teve como principal objetivo
proporcionar aos pais habilidades e conhecimentos especificos no inicio da
diversificacdo alimentar do lactente, utilizando estratégias de comunicacao
adequadas a populacdo multicultural, de forma a promover a adaptacédo eficaz a

parentalidade neste contexto situacional.

A sua concretizacao relevou-se uma oportunidade significativa para trabalhar com
as familias a adocdo de comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5). Ao
capacitar os pais com conhecimentos e habilidades especializadas e adequadas
para cuidar da alimentacdo do seu filho (E1.1.4) e através das estratégias
delimitadas, procurei motiva-los para a assungdo dos seus papeis em saude
(E1.1.3) e recorri a técnicas de comunicacdo adaptadas e culturalmente sensiveis
(E1.1.2).
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Esta sessdo de educacdo para a saude foi avaliada positivamente tanto pela
adesao dos participantes, como pelos questionarios de avaliacdo distribuidos no
final da sessédo. A sua realizagao permitiu alcancar os objetivos tracados, tendo os
participantes identificado a sessdo como Uutil para si e para os seus filhos. Foram
também identificados beneficios na aproximacdo da populacdo a USF,
estabelecendo pontos de contacto e proximidade entre as familias e os
profissionais de saude, através da exposicéo de duvidas no final da sesséo, e dos
participantes referirem que voltariam a participar numa agao deste tipo.

No contexto de prestacdo de cuidados ao recém-nascido, a USF disp6e de um
programa de visitacdo domicilidria. Ao participar numa visita domiciliaria a um
recém-nascido e a sua familia, considerei relevante descrever e refletir sobre esta
experiéncia, disponivel no Apéndice IV. Esta visita teve como objetivo principal
avaliar a adaptacao e desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1) na situacédo de
nascimento de um recém-nascido tendo em conta um contexto social e cultural

especifico com fatores de risco identificados durante a gravidez (E1.2.4).

Os aspetos como a barreira cultural obrigaram-me a adaptar as estratégias de
comunicacao, procurando medidas facilitadoras da interveng¢do com respeito pelas
crencas e manifestacbes culturais da familia (E3.3.2). A realizacdo desta
intervencdo no contexto domiciliario, facilitou a avaliacdo e identificacdo da
estrutura e contexto do sistema familiar (E1.1.6.) e o trabalho emocional realizado
na gravidez possibilitou que a Maria se sentisse a vontade para expressar as suas

emocoOes (E3.4.1) nesta fase de pds-parto.

Ao realizar ensinos para os cuidados ao recém-nascido, nomeadamente acerca do
banho, amamentacdo e vigilancia de saude infantil, foi possivel proporcionar
conhecimentos e habilidades especificas promotoras de respostas eficazes na

assuncao do papel de pais (E1.1.4).

Novamente associado ao tema da alimentagdo e diversificacdo alimentar do
lactente, fui confrontada numa Consulta de Vigilancia de Saude Infantil com pais
que referiram utilizar o método Baby-Led Weaning (BLW) como abordagem a
diversificagao alimentar. Analisando esta situagdo, em conjunto com a equipa de

EESIP da Unidade, conseguimos identificar duas familias que mencionavam o
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desejo de utilizar este método. Os enfermeiros da Unidade expuseram que
desconheciam esta pratica e por isso ndo lhes era possivel realizar um apoio e
acompanhamento adequados. De forma a colmatar esta necessidade, realizei uma
sessdo de apresentacdo sobre o método Baby-Led Weaning para os profissionais
da USF, disponivel no Apéndice V, de forma a capacitar os profissionais para
também eles facilitarem a aquisicdo de conhecimentos relativos a saude e

seguranca na crianca e familia (E1.2.8).

Associado também a populagcdo multicultural, identificam-se necessidades
especificas de atualizacdo do Plano Nacional de Vacinacdo (PNV), devido a
diferencas nos planos de vacinacdo realizados nos paises de origem. Na
experiéncia descrita no Apéndice VI vivenciei uma situagdo com uma crianga de 4
anos vinda do Paquistdo, com necessidades especificas de atualizacdo do PNV,
em que pude explorar as especificidades do planeamento da vacinacgéo recorrendo
aos esquemas definidos para circunstancias especiais. Esta analise de situacao
retrata uma experiéncia que alia a questdo da multiculturalidade a garantia de
acesso aos cuidados de saude e ainda a gestdo da dor na crianca.

Ainda relativamente a vacinacao, por a USF ser considerada zona de risco para a
Tuberculose, reane critérios para que todas as criancas inscritas e residentes na
zona sejam elegiveis para a vacinacédo por BCG. Tendo consultado os documentos
vigentes e normas diretivas acerca deste tipo de vacinagéo, pude participar em
duas oportunidades, convocando e vacinando as crian¢as, assim como realizar
ensinos aos pais acerca da Prova Tuberculinica, da administracdo da vacinacao, e
cuidados e vigilancia pos-vacinacdo. O relatorio desta atividade encontra-se no
Apéndice VII.

Relativamente as competéncias adquiridas através destas experiéncias vacinais,
creio que a comunicacdo com 0s pais sobre a importancia da atualizacdo e
cumprimento do PNV permitiu-me proporcionar-lhes conhecimentos especificos
para o seu filho relativos a um processo especifico de saude, como é a vacinagao
(E1.1.4) revelando-se o momento indicado para trabalhar a adogédo de
comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5). As estratégias de comunicacao
utilizadas, os ensinos realizados e a entrega de um folheto informativo acerca da

importancia da vacinacgao, possiveis efeitos secundarios e cuidados pos-vacinacao
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facilitou a aquisicdo de conhecimentos relativos a saude da crianca e da familia
(E1.2.8).

Na aplicacdo das recomendacdes relativas a gestao da dor, nas oportunidades de
vacinacdo descritas, pude demonstrar e partilhar com a equipa de enfermagem
presente, a posicdo da Ordem dos Enfermeiros, relativamente as terapias
complementares na pratica de enfermagem (E2.4.1) e ainda aplicar estes
conhecimentos e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o alivio da dor

(E.2.2.3) nas criancas que foram vacinadas.

Considero que estas duas situacdes se tornaram aprendizagens relevantes no meu
percurso como futura EESIP devido a importancia da vacinacdo na prevencao da
doenca e promocéao da saude da crianga. As suas especificidades permitiram obter
um conhecimento aprofundado do PNV, nomeadamente na atualizagdo das
recomendagdes da DGS, assim como refletir sobre a importancia da experiéncia

vacinal e da vivéncia da dor neste contexto.

Relativamente a rede de recursos de suporte a crianca, destaca-se a intervencao
de enfermagem na detecdo precoce de fatores de risco, sinais de alarme e na
sinalizacdo de criancas e jovens em risco sob as formas de negligéncia e
abandono, maus tratos fisicos, abuso sexual ou maus tratos psicologicos. A
operacionalizacdo desta intervencdo na USF, da-se através da detecdo de
situacdes de risco e identificacdo das criancas e familias numa base de dados
interna, onde todos os profissionais podem colaborar com informacdes relevantes
e pelo elo de ligacéo entre a equipa de saude e o NACJR da area, representado
por uma Enfermeira, neste caso EESIP. Na pratica vivida na consulta de vigilancia
de saude infantil, pude atualizar os dados contidos nesta base de dados, tendo em
conta o contacto com uma crian¢a sinalizada por risco de negligéncia, devido a
desorganizacao familiar (E1.2.4). Nesta situacdo, ndo houve alteracdes aos dados
descritos, considerou-se apenas a manutencdo do acompanhamento e vigilancia

de saude desta familia.

Este estagio em Cuidados de Saude Primarios foi muito rico na diversidade de
experiéncias vividas, tanto pelas atividades desenvolvidas na USF, como pela

diversidade de populagéo infantil e o seu contexto multicultural. Tive oportunidade
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de perceber a esséncia dos cuidados de saude primarios, e de constatar como o
trabalho desenvolvido por todos os profissionais, no estabelecimento da relacédo de
confianca com as familias, pode influenciar positivamente os comportamentos de
busca de saude tanto das criancas e jovens como dos pais. Esta experiéncia
revelou-se transformadora na minha percecao pessoal e profissional relativamente
a qualidade e abrangéncia dos cuidados primarios na prestacao de assisténcia as

familias nos diversos contextos situacionais e etapas de vida.

Considero que as atividades desenvolvidas tiveram sucesso na sua
implementacéo, com repercussdes na saude das criancas, pais e familias, e ainda
na formacao dos profissionais de saude da Unidade. O planeamento, e execucao
destas atividades, aliado a pesquisa bibliografica e reflexdo acerca da pratica,
permitiu-me desenvolver multiplas competéncias cientificas, técnicas e humanas,

na prestacao de cuidados em contexto dos CSP.

3.2. SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

Este estagio, realizou-se no Servico de Urgéncia Pediatrica de um Centro
Hospitalar. Os servigcos de Urgéncia Pediatrica ttm como finalidade o atendimento
urgente e emergente de criancas doentes desde o nascimento até aos 17 anos e
364 dias de idade (DR, 2010). Este servico, especificamente, recebe criancas
vindas do exterior, do domicilio, referenciadas pelas Unidades de Cuidados
Primarios da é&rea de abrangéncia, transferidos de outros Hospitais ou

encaminhados pela linha de Saude 24.

A prestacéo de cuidados de enfermagem esté distribuida pelas seguintes areas de
intervencao: sala de triagem, sala de tratamentos, sala de pequena cirurgia e sala
de observacdo (SO). Existe sempre em funcionamento simultaneo uma sala de
vigilancia, sala de aerossOis e sala de emergéncia/reanimacdo. Apesar da
distribuicdo das areas de intervencdo, a equipa organiza-se de acordo com as
necessidades de afluéncia de cada area. Neste contexto, tive oportunidade de

participar e observar as varias areas de intervencao.

Apo6s a primeira semana de analise e observagcdo do contexto, constatei que a
populacdo que recorre ao servico de Urgéncia de Pediatria € na sua maioria

criangas com desenvolvimento infantil normal, com doenca aguda transitéria. Notei
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que existe uma elevada percentagem de “falsas urgéncias”, ou seja, criangas que
recorrem ao Servico de Urgéncia Pediatrica com problemas que poderiam ser
resolvidos ao nivel dos cuidados de saude primérios. Identifiquei que os principais
motivos de vinda a Urgéncia se deviam a situagfes de febre, diarreia ou vomitos,

habitualmente com pouco tempo de evolucgéo.

Por outro lado, surgem também casos esporadicos de criangas com doenca cronica
e situacdo de agravamento da sua situagdo clinica, detetado pelos proprios ou

pelos pais.

Tendo em conta a populacdo deste contexto, considero que a abordagem
especifica ao tema da adaptacao a parentalidade do recém-nascido de risco podera
ser redutora, desta forma decidi considerar também a adaptacdo a parentalidade
em situacdo de doenca aguda, de forma a poder observar e tirar partido do maior
namero de situacdes possivel na minha aprendizagem. Contudo, procurei
identificar situacdes de agravamento da doenca crénica, para poder analisar estas

vivéncias.

Nos primeiros contactos com a pratica e com os profissionais, identifiquei que o
tema da adaptacédo a parentalidade ndo era trabalhado neste contexto, e que existia
algum desconhecimento, por parte dos profissionais, de como envolver os pais e

potenciar as suas competéncias nos varios momentos de contacto.

Tendo em conta o diagnéstico de situacdo, para este contexto, delineei os

seguintes objetivos:

e Prestar cuidados de enfermagem de especializados, a criancas e familias

atendendo as especificidades da crianca com doenca aguda.

e Contribuir para a promocdo da adaptacdo a parentalidade no contexto de

doenca aguda.

e Contribuir para a formacédo dos profissionais de saude relativamente a

promocao das competéncias parentais e parceria de cuidados.

e Compreender o processo de adaptacdo a parentalidade em situacdes de

agravamento da doenca crénica.
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Descricdo e andlise critica das atividades realizadas no processo de

desenvolvimento de competéncias

Neste contexto de estagio, procurei participar ativamente nas diversas areas de
intervencdo de enfermagem, de forma a tentar garantir a maior diversidade de

experiéncias possivel. Iniciei 0 meu contacto pela Sala de Triagem.

A triagem pediatrica é a “porta de entrada da urgéncia” e orienta-se pelo protocolo
de Triagem de Manchester. A intervencdo de enfermagem neste contexto € a
primeira abordagem a crianca e familia e exige competéncias especificas da parte
do enfermeiro para a atribuicdo de prioridades de atendimento adequadas a
situacdo, aliado a gestdo da ansiedade dos pais e simultaneamente avaliando os
sinais de doenca na crianca. Na observacédo deste contexto, considero que o
trabalho realizado pelo enfermeiro se revela crucial no desencadear do circuito da
crianca no servico de urgéncia, e demonstra a autonomia da enfermagem enquanto

profissao.

Este primeiro contacto com a crianca e familia, revela-se uma oportunidade para
estabelecer a parceria inicial de cuidados, baseada na relagédo de confianca da
familia com os profissionais de salude, a instituicdo e todo o circuito de prestacao
de cuidados. Esta vivéncia permitiu-me melhorar as minhas competéncias de
comunicagao, no relacionamento com a crianga/jovem e familia (E3.3.1), e gerir a
ansiedade dos pais, estabelecendo prioridades na gestao de cuidados, tendo em

conta o Protocolo de Triagem de Manchester.

Na observacao na Sala de Triagem, contactei com elevado numero de “falsas
urgéncias”. Segundo Caldeira (2006), tém sido identificados na utilizacdo
inadequada da urgéncia pediatrica hospitalar fatores como a facilidade de acesso
ao servico de urgéncia e de realizagcdo de exames auxiliares de diagndstico,
resposta inadequada e insuficiente por parte dos Cuidados de Saude Primarios e a

escassa educacao para a saude da populagéo.

Nos contactos em que identifiguei esta falha, procurei fornecer aos pais
informagdes acerca do acesso e funcionamento dos recursos comunitarios
disponiveis (E1.1.10), assim como dota-los de conhecimento e habilidades

especializadas as familias, sobre a gestdo dos processos de doeng¢a no domicilio,
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especialmente em casos de doencas mais comuns na infancia (E1.2.1). Neste
ambito elaborei dois folhetos com recomendacdes aos pais, sobre como atuar em
situagcbes comuns, como a febre e vomitos/diarreia. Estes folhetos podem ser
consultados no Apéndice VIII.

Constatei também que muitos pais recorrem ao servico de urgéncia por falta de
apoio na resolucao de problemas comuns de saude, nomeadamente no caso dos
recém-nascidos, que por falta de competéncias parentais, falta de confianca, ou
escassez de sistemas de apoio, sdo trazidos a urgéncia por problemas como
cOlicas, dificuldades na amamentacdo, obstrucdo nasal ou obstipacdo de curta
duracdo. Tendo este aspeto em conta, e considerando que os profissionais do
Servico ndo se encontravam despertos para a necessidade de promocao das
competéncias parentais, elaborei um Guia de Promocéo da Parentalidade na sala

de tratamentos (Apéndice IX).

Neste Guia, procurei capacitar os enfermeiros, descrevendo as técnicas de
comunicacdo no relacionamento com a crianca segundo a sua etapa de
desenvolvimento (E3.3.1), e as estratégias a adotar tanto pelo Enfermeiro como
pelos pais em cada situacao (E3.3.3). De forma a garantir a integracao e aplicacao
destes conhecimentos na pratica, descrevi a operacionalizacao desta intervencao
antes, durante e apos a realizacdo de procedimentos dolorosos/invasivos e a

lavagem nasal.

A formacédo e capacitacdo dos enfermeiros para a promocéo da parentalidade e
educacao parental, assim como a comunicacao eficaz com as criancas segundo a
sua etapa de desenvolvimento, permite-nos alcancar objetivos de qualidade dos
cuidados de saude e promocédo da saude da crianca e familia (Morrison, Myrvik,
Brousseau, Hoffman & Stanley, 2013; DGS, 2017).

Na sala de tratamentos sao realizados diversos procedimentos de acordo com
prescricdo médica, nomeadamente procedimentos invasivos como colheitas de
sangue, urina ou exsudados, puncdo venosa, aspiracdes e lavagens nasais,
administracdo de terapéutica, entre outras prescricdes. Na prestacéo de cuidados
a estas criancas garanti a gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor (E

2.2.2), cumprindo o protocolo vigente neste Servico relativo a administragdo de
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analgésicos. Tive também oportunidade de utilizar terapias ndo farmacologicas
(E.2.2.3), e a associacao de ambas, com recurso a mistura equimolar de Protoxido
de Azoto e Oxigénio, utilizando medidas cognitivo-comportamentais como a
imaginacdo guiada, tal como descrito pela OE (2013) e segundo o protocolo

definido pelo servico.

Na utilizacdo de mistura equimolar de protoxido de azoto e oxigénio, também
conhecido pelo nome comercial Livopan®, com uma crianca de 4 anos, utilizei o
protocolo vigente no servigo, assim como as recomendacdes da DGS (2012) e as
recomendacdes da Ordem dos Enfermeiros (2013) relativas a gestdo néo-

farmacoldgica da dor na crianca.

O Livopan ® apresenta propriedades sedativas, analgésicas e ansioliticas e deve
ser utilizado em dores de intensidade ligeira a moderada e de curta duracéo
(Infarmed, 2014). Apesar de a sua utilizacdo ser considerada segura a partir de
1més de idade, na realizacdo de procedimentos invasivos, a necessidade de
manter a crianca imével leva a que utilizacdo da mistura gasosa seja apenas
recomendada a partir da idade pré-escolar, em que a crian¢a tem capacidade de
colaborar e compreender as indicacdes dadas. Ao utilizar este gas para a sedacédo
de uma crianca com 4 anos, durante a realizacdo de uma pequena sutura, utilizei
a imaginacdo guiada como estratégia nado-farmacolégica concomitante. Esta
intervencdo apresentou bons resultados, na medida em que foi previamente
explicado a crianca o procedimento e ela colaborou durante toda a sua duracao,

mantendo-se imovel e respondendo a historia relatada.

Tendo em conta que o0 tema central que guia 0s meus projetos ao longo desta
Unidade Curricular € a Adaptacdo a Parentalidade, considerei este contexto
desafiante na medida em que néo foi facil explorar este fenbmeno e cumprir o
objetivo “Compreender o processo de adaptacdo a parentalidade em situacfes de
agravamento da doenga cronica”. Deparei-me com escassa bibliografia
relacionando a doenca cronica e o servico de Urgéncia, e um numero reduzido de
situacdes vivenciadas, em que o motivo de recorréncia a urgéncia seria o
agravamento da doenca crénica, na maioria das situacées por descompensacao

respiratoria.
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Com o surgimento de uma situacdo de vinda a urgéncia de uma crianca com
doenca cronica, considerei relevante refletir sobre esta vivéncia, fundamentando
em pesquisas bibliograficas disponiveis (Disponivel no Apéndice X). Com esta
reflexdo procurei utilizar a informacao existente para avaliar o contexto do sistema
familiar (E1.1.6) e tendo em conta os riscos de respostas ineficazes associadas a
adaptacdo a parentalidade (E.3.2.1), encaminhei a mae desta criangca para uma

associacao de apoio a pais, sediada no hospital.

Em suma, a realizacdo deste estagio permitiu-me adquirir experiéncias
diferenciadas nas varias areas de intervencédo e contextos dentro do circuito da
urgéncia pediatrica. Constatei que num so servico podem coexistir uma diversidade
de necessidades assistenciais, exigindo uma formacao técnica e humana muito
abrangente por parte dos enfermeiros. Devido a estas exigéncias, considero que a
inclusdo de EESIP neste contexto é uma mais valia para as criancas e familias que

agui recorrem por doenca aguda ou agravamento da doenca cronica.

Através das atividades desenvolvidas, da fundamentacédo e da reflexdo realizadas,
conclui que o servico de urgéncia também constitui um local de promocédo da
adaptacdo a Parentalidade, e que os enfermeiros podem desempenhar um papel
determinante na aquisicdo e desenvolvimento das competéncias parentais, junto

dos pais.

3.3. INTERNAMENTO PEDIATRIA - SERVICO DE CARDIOLOGIA
PEDIATRICA

Este estagio realiza-se no Servico de Cardiologia Pediatrica de um Hospital da
regido de Lisboa. Todos os doentes internados tém diagndstico de cardiopatia,
sendo a maioria de diagnoésticos de Cardiopatias Congénitas (CC). Este Servigo
presta cuidados diferenciados na area da Cardiologia Pediatrica e recebe crianca
desde o nascimento até jovens adultos, seguidos neste Hospital em Consulta de
Cardiologia Pediatrica, ou transferidos de outros Hospitais do Pais e ainda
referenciados internacionalmente de Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa
(PALOP).

As areas de intervencédo de enfermagem estao divididas em varios servigos, que

incluem o Internamento e Bercario onde ficam os recém-nascidos (RN) e lactentes,
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Consulta, Sala de Hemodinamica e Bloco Operatorio Pediatrico. O meu estagio foi
realizado maioritariamente no Internamento de Bercéario, e tive também
oportunidade de observar procedimentos realizados na Sala de Hemodinamica e

na Consulta.

A cardiopatia congénita é a malformacéo congénita com incidéncia mais frequente,
constituindo 15 a 20 por cento de todas as malformacdes nas criancas e revela-se
a principal causa de mortalidade no periodo neonatal em paises desenvolvidos
(DGS, 2006).

Na primeira analise das criancas internadas constatei que mais de metade das
criancas tinha tido um diagnéstico pré-natal de cardiopatia. Com o0 aumento do rigor
da vigilancia de saude na gravidez, e a realizacdo de exames complementares
como a ecografia fetal e o ecocardiograma fetal, cada vez mais frequentemente o
diagnéstico de cardiopatia pode ser feito durante a gravidez (DGS, 2006). Contudo,
identifiquei através da observacao deste contexto, que também surgem inumeros
casos de criangas, cujo diagnostico é efetuado nas primeiras horas ou dias de vida,
aguando do agravamento do seu estado geral.

Considerando o diagnéstico de situacdo, procurei perceber as diferencas na
adaptacdo a parentalidade neste contexto de prestacdo, dado que a experiéncia
dos pais se inicia desde que adquirem conhecimento do diagndstico de cardiopatia
do filho.

Para este estagio, e tendo em conta o tema a trabalhar, delineei os seguintes

objetivos:

e Adquirir conhecimentos especificos e prestar cuidados especializados a

crianca com doenca cardiaca complexa e a sua familia.

e Compreender o processo de adaptacdo a parentalidade desde o momento
do diagnostico pré-natal.

e Contribuir para a adaptacéo a parentalidade no contexto de doenca cronica
da criancga.
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Descricdo e andlise critica das atividades realizadas no processo de

desenvolvimento de competéncias

O meu estagio neste contexto foi realizado no Internamento de Cardiologia, e foquei
a minha intervencdo nos recém-nascidos e lactentes internados no Bergario, onde
surgiram muitas oportunidades de interacdo com os pais, pois estes permanecem

junto dos filhos longos periodos do dia.

Por a Cardiologia Pediatrica ser uma area de grande especificidade, e tendo como
principio orientador a préatica baseada na evidéncia, senti desde logo a necessidade
de realizar uma pesquisa bibliografica de forma a adquirir conhecimentos
especificos nesta area e compreender as particularidades da adaptacdo a
parentalidade, e poder aplica-los na prestacdo de cuidados a criangca com
cardiopatia complexa e a sua familia (E2.3.1 e E2.3.2). A revisao bibliografica que

fiz encontra-se no Apéndice XI.

O internamento de um filho revela-se sempre como uma experiéncia de grande
stress para os pais. A necessidade de hospitalizagcdo pode causar efeitos
substanciais no funcionamento da familia com aumento das responsabilidades e

preocupacdes (Hockenberry & Wilson, 2016).

Segundo Bardo (2014) os enfermeiros encontram-se numa posicdo privilegiada
para intervir e tentar minimizar estas experiéncias emocionalmente intensas.
Simdes, Pires & Barroca (2010), acrescentam que a funcédo dos profissionais de
saude, perante o diagnostico de cardiopatia congénita, € auxiliar e promover a
consciencializacdo dos pais acerca do diagnostico, progndstico e tratamento,
desmistificar e esclarecer duvidas, dando tranquilidade, e securizando-o0s quanto a
um prognostico favoravel e ajudando-os a desempenhar o seu papel parental.

Na prestacdo de cuidados aos recém-nascidos e lactentes, pude mobilizar
conhecimentos e consolidar habilidades na rapida identificacdo de focos de
instabilidade hemodinamica (E2.1.1), assim como participar em duas reanimacgdes
neonatais, aplicando conhecimentos em suporte avancado de vida pediatrico
(E2.1.2).
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Numa destas ocasifes, um recém-nascido em contexto de pds-operatério apds
cirurgia cardiaca teve um episodio de paragem cardio-respiratoria. Dado que a
Unidade é aberta com 6 incubadoras, foi pedido aos pais das outras criangas que
saissem, segundo o protocolo da Unidade. A mae do bebé em questdo estava
presente e pediu para ficar. Tendo autorizacdo da médica Cardiologista presente,
pedi a mée que se afastasse um pouco, de forma a que mantivesse o raio de visédo
e se pudesse aproximar em caso de necessidade, mas facilitando a gestdo do
espaco e nao perturbando o procedimento de reanimagao.

Segundo (Tinsley et al. 2008), a presenca dos pais durante a reanimacao
cardiorrespiratoria deve ser encorajada, caso essa seja a sua vontade. Num estudo
realizado com 41 pais, a maioria dos pais referia sentir medo durante o
procedimento, mas acreditavam que a sua presenca confortava a crianca e seria
Gtil no seu processo de aceitacdo em caso de morte do filho. Esta inclusao dos pais
em todos os momentos de cuidados baseia-se na filosofia de cuidados centrados

na familia.

Em recém-nascidos mais estaveis do ponto de vista hemodinamico, procurei
incentivar os pais a participarem nos cuidados, consoante a sua vontade (E3.2.6),
promovendo o contacto fisico e vinculo afetivo. Incentivei-os a personalizar o
ambiente envolvente a incubadora e expliquei-lhes a funcdo dos equipamentos

envolvidos nos cuidados.

Devido a instabilidade hemodinamica de algumas das criancas, identifiquei que a
maior necessidade dos pais quando chegavam a Unidade era a de informacéo
concreta sobre o0 seu estado clinico e evolugéo do filho durante o periodo em que
estiveram ausentes. Em diversas oportunidades procurei encaminhar os pais para
esclarecem duvidas especificas com o médico assistente. Diaz, Caires & Correia
(2016) atestam esta observacao identificando que a necessidade mais premente
dos pais se prende com a informacao, regular e clara, quanto a evolucéo do estado
de saude do bebé. Cabe ao enfermeiro a funcéo de promotor da adaptacao familiar
a transicdo de saude-doenca da crianca, detendo para além das capacidades
técnicas, conhecimentos acerca da transicdo, adaptacdo, habilidades de
comunicacado e ter a sensibilidade para compreender a esséncia dessa vivéncia

pelos familiares (Cabral, 2012).
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Para poder compreender o processo desde o momento do diagnostico pré-natal até
ao internamento atual realizei uma conversa informal dirigida com os pais de um
bebé internado e procurei analisa-la tendo em conta o Modelo de Adaptacao de
Roy (Apéndice XII). Através da avaliacao do sistema familiar e da rede de recursos
(E1.1.6), foi possivel avaliar o desenvolvimento da parentalidade desde o momento
do diagndstico pré-natal (E3.2.1). Por esta ser uma conversa, implementei técnicas
de comunicacao adequadas como a escuta ativa e feedback positivo (E1.1.2.) de
forma a promover a expressao de emocoes dos pais (E3.4.1.). As intervencdes de
enfermagem e estratégias propostas pretendem ser também motivadoras para que
0S pais assumam o seu papel parental com a especificidade implicada de um filho
com cardiopatia (E1.1.3). Pela descricéo da rede de recursos e acompanhamento
psicolégico, considerei o suporte familiar e comunitario adequado (E2.5.4), mas
reforcei junto dos pais e equipa a manutencéo desses apoios, para manutencao da

adaptacao e eficacia das respostas.

Tinha também planeado uma conversa com um casal gravido, na consulta médica,
mas ndo foi possivel pois estes ndo compareceram. Devido a curta duracdo do
estagio e estas situacdes surgirem esporadicamente devido a baixa incidéncia de
cardiopatias na populacdo, nao foi possivel reagendar esta intervencdo. Apesar
disso, conversei com a médica responsavel por esta consulta que confirmou o que
eu ja tinha confrontado na literatura. Nomeadamente, que a experiéncia dos pais
se inicia desde que adquirem conhecimento do diagnostico de cardiopatia
congénita do filho, com um periodo inicial de choque, seguido de grande ansiedade
e medo que a crianga nao sobreviva (Hockenberry & Wilson, 2016). O fato de ser
uma patologia que afeta um 6rgéo nobre, agrava o medo e a ansiedade (Simdes,
Pires & Barroca, 2010). A médica responsavel pela consulta de Gravidas, confirmou
também que considera que o diagnostico pré-natal de cardiopatia permite aos pais
a preparacao antecipada e em algumas situacdes procurar mais aconselhamento

sobre o tratamento a seguir, tal como refere Baréo (2014).

Na identificacdo das necessidades dos pais, verifiquei que havia muitas falhas de
comunicacdo com a equipa multidisciplinar e falta de informacéo relativamente aos
recursos disponiveis na comunidade. Uma queixa recorrente dos pais era as

opcOes relativamente aos apoios sociais existentes e referiam que a informacéao
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estava dispersa. De forma a perceber esta questéo reuni com a Assistente Social
gue presta apoio a Unidade para compreender melhor os recursos disponiveis.
Nesta reunido e através de pesquisa percebi que existem vérias opcdes de apoios
sociais, mas que devem ser adaptadas a situagao financeira e organizacional de
cada familia. A melhor forma de oferecer informacdo adequada seria o
encaminhamento para uma reunido com a assistente social de forma a analisar
cada caso individualmente. ApOs esta ligagdo com a Assistente Social, duas
familias foram encaminhadas para uma reunido, para esclarecimento de situacfes

especificas associadas a apoio financeiro (E1.2.2).

De forma a capacitar as familias antecipadamente, elaborei um cartaz com algumas
informagdes acerca deste encaminhamento multidisciplinar, que se encontra no
Apéndice XIIl. Dado que o acompanhamento se realiza desde o momento do
diagnéstico, propus a afixacdo deste cartaz na sala de espera da Consulta da
Gravida, de forma a que os casais pudessem ter informacéao relevante relacionada
com as necessidades de cuidados dos recém-nascidos com cardiopatia, e

conhecer, desde esse momento, 0s recursos profissionais a que podem ter acesso.

Dado a especificidades do contexto de ensino clinico, e de forma a cumprir o
objetivo “adquirir conhecimentos especificos e prestar cuidados especializados a
crianca com doencga cardiaca complexa e a sua familia”, por mim delimitado no
inicio deste estagio, considerei relevante para a minha aprendizagem a observacao
e participacdo em procedimentos especificos a crianca com cardiopatia. Desta
forma, aproveitei a oportunidade de participar num Cateterismo Cardiaco de
Intervencéo e um Ecocardiograma Transesofagico (ETE) realizados a uma crianca
com 2 anos e um jovem com 18 anos. O relatério e analise desta observagéo

encontra-se no Apéndice XIV.

Nesta observacdo constatei que a prestacdo de cuidados é realizada por
enfermeiros generalistas e ndo por especialistas. Apesar disso, considero que
houve oportunidades para identificar e desenvolver competéncias especificas,
nomeadamente nos cuidados a criangca com doenca rara, com necessidades
especificas de saude (E2.3.1) e na necessidade de intervengéo para otimizagéo da
sua saude. Para a preparacgao prévia da crianca e familia para a realiza¢do destes

procedimentos utilizei estratégias de comunicacdo adequadas a etapa de
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desenvolvimento e procurei envolver os pais, especialmente com a crianca de dois
anos. No caso do jovem de 18 anos, a comunicagao teve como objetivo capacita-

lo para a adopgdo de estratégias de coping e adaptacdo a situacdo de pos-
intervencao e vivéncia da cardiopatia no dia-a-dia (E2.5.2).

A realizacdo destes procedimentos em contexto cirdrgico, como é a Sala de
Hemodinamica, exigiu que mobilizasse conhecimentos e habilidades para a rapida
identificacdo de instabilidade e resposta antecipatoria (E2.1.1). Neste contexto esta
instabilidade pode ser recorrente, devido a perturbacéo da funcao cardiaca e exige
conhecimentos especificos na sua abordagem. No caso da gestéo da dor, durante
os procedimentos foi realizado apoio a anestesia, através da preparacéao, validacao
e administracdo de farmacos prescritos, enquanto que no periodo pos-operatoério
foi feita a vigilancia da dor e implementadas medidas farmacolégicas adequadas
(E2.2.2).

A realizacdo deste estagio permitiu-me adquirir competéncias especificas na
prestacdo de cuidados a crianca com diagndéstico de doenca cardiaca e a sua
familia, e implementar praticas baseadas na evidéncia e nos modelos tedricos e

filoséficos por mim definidos para este percurso.

Considero que a experiéncia foi muito diversificada e o contacto direto e prolongado
com os pais permitiu alcancar aprendizagens especificas acerca da adaptacao a

parentalidade no contexto de doenca crénica e com diagndstico pré-natal.

Na execucao das atividades propostas encontrei alguns constrangimentos, mas
considero que consegui atingir os objetivos tragados, criando novas oportunidades
e mantendo o foco no desenvolvimento de competéncias especificas de EESIP, na
partilha de conhecimentos e na promocado da qualidade de cuidados prestados as

familias.
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3.4. SERVICO DE NEONATOLOGIA

O ultimo estagio desta Unidade Curricular decorreu numa Unidade de Neonatologia
de um hospital na regido de Lisboa. Apresenta-se como uma unidade diferenciada,
dispondo de técnicas de ventilacdo diferenciadas e varias técnicas especializadas
como a hipotermia induzida e dialise peritoneal, entre outras. S&o admitidos recém-
nascidos de risco que necessitam de cuidados especializados, nascidos neste
hospital ou provenientes de outros hospitais publicos e privados das zonas centro
e sul do pais, habitualmente transferidos através do sistema de Transporte de Inter-
Hospitalar Pediatrico (TIP) — INEM.

Esta Unidade garante a prestacdo de cuidados especificos a todos os recém-
nascidos de risco, desde prematuros, com baixo-peso ao nascer, com patologia
cardiaca, neuroldgica, cirdrgica, entre outras, e dispde de 8 vagas de Cuidados

Intensivos e 10 vagas de Cuidados Intermédios Neonatais

No primeiro contacto com a Unidade, identifiguei a relevancia do tema da
adaptacdo a Parentalidade, e como o ambiente da Unidade pode afetar as

respostas a este processo.

Na consulta dos protocolos e documentos em vigor na Unidade, verifiquei que
existia um dossier disponivel para consulta na Unidade com enfoque nos cuidados
Paliativos Neonatais. Este dossier pretendia ser uma ferramenta de capacitacao da
equipa de enfermagem para a prestacado de cuidados em fim-de-vida mas sem
referéncia aos cuidados antecipatorios, ou ao conceito de Cuidados Paliativos
Perinatais. A equipa de enfermagem também revelou desconhecimento sobre esta

area de cuidados.

Tendo em conta este diagndéstico de situacdo, para este estdgio delineei os

seguintes objetivos:

e Prestar cuidados de enfermagem de nivel técnico avangado, a criancas e

familias atendendo as especificidades do recém-nascido de risco.

e Contribuir para o processo de adaptacao a parentalidade do recém-nascido
de risco e em situacdo de diagndstico pré-natal de anomalias congénitas

graves e/ou incompativeis com a vida
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e Acompanhar o percurso desde o diagnostico pré-natal e encaminhamento

para cuidados paliativos.

e Compreender a papel do enfermeiro especialista em saude infantil nos

cuidados paliativos perinatais.

e Contribuir para a formacdo dos profissionais de salde e divulgacdo do
conceito de cuidados paliativos perinatais.

Descricdo e analise critica das atividades realizadas no processo de

desenvolvimento de competéncias

Durante este estagio pude observar o funcionamento da equipa de enfermagem e
integrar a prestacdo de cuidados, na maioria das situacbes a recém-nascidos
internados nos cuidados intermédios. A filosofia de prestacdo de cuidados desta
Unidade assenta na filosofia de Cuidados Centrados na familia, através da parceria
de cuidados com os pais, envolvendo-os na prestacao de cuidados, e capacitando-
0s progressivamente para cuidar do seu filho. Durante este estagio foi para mim
uma preocupacao avaliar e promover a parentalidade, potenciando a adaptacao
dos pais a situacdo de doenca do seu filho (E 3.2.1). Este contexto foi facilitador
pois constatei os pais estdo a acompanhar o recém-nascido durante uma grande
parte do dia e aos poucos comecam a prestar cuidados e a adquirir competéncias

com vista a autonomia e confianga no seu papel parental.

Procurei criar uma relacéo de parceria com 0s pais, através da comunicacao eficaz
de forma a conseguir avaliar as suas necessidades, motivacdo e capacidade de
envolvimento (E3.2.6). E essencial que o enfermeiro disponha de uma grande
capacidade de comunicacdo, utilizando a escuta ativa e a empatia para o
estabelecimento de relagbes de confianca no sentido da promocdo da
parentalidade, transmitindo a seguranca e tranquilidade necesséarias para a

prestacao de cuidados (Hockenberry & Wilson, 2016).

Por este motivo, em todas as oportunidades de contacto com o recém-nascido
tentei envolver os pais e dota-los de conhecimentos especificos (E3.2.6),
nomeadamente acerca da alimentacdo do recém-nascido, prestacdo de cuidados

de higiene, medidas de conforto e consolo, sinais de fome, posicionamentos,
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manobra de desengasgamento, entre outros (E3.1.3). Constatei que 0s pais
apresentam um conjunto de necessidades especificas, inicialmente de informacéo
sobre o estado de saude e evolucdo do seu filho, mas a medida que o recém-
nascido vai estabilizando, o seu foco vai-se alterando para a prestacao de cuidados
direta ao bebé. Varios autores atestam que, entre as varias necessidades dos pais,
esta entre as mais prementes a obtencdo de informacdo quanto ao estado clinico
do bebé (Barros, 2001; Gronita, 2007; Ribeiro & Sarmento, 2005; Viana et al., 2005;

citados em Diaz, Caires & Correia, 2016).

Por o Hospital ser reconhecido com a acreditagao “Hospital amigo dos bebés”
desde 2012 pela UNICEF, a amamentacdo é uma pratica que é promovida e
apoiada, quaisquer que sejam as circunstancias de saude do recém-nascido. Isto
significa que os profissionais procuram promover a amamentagao e “garantem que
as maes recebem o apoio adequado e informacfes atualizadas no periodo pré-
natal e pos-natal em relacéo a alimentacao infantil e as vantagens e procedimentos
para o sucesso do aleitamento materno”. (UNICEF, 2009). A Unidade dispde
também de condic¢des fisicas e logisticas que permitem as maes estimular e extrair
leite materno, assim como conserva-lo e garantir que é oferecido ao recém-nascido.
Por esta ser uma area que € muito familiar na minha pratica profissional, pude
mobilizar estas competéncias, e surgiram diversas oportunidades em que pude
promover a amamentacdo (E3.2.5), criando oportunidades para as maes
amamentarem, verificando o posicionamento, a pega e a suc¢cédo do recém-nascido,
esclarecendo duvidas e ansiedades e oferecendo suporte pratico e adequado
acerca do aleitamento materno. Nas situacdes em que ndo era possivel
amamentar, ou por vontade da mée, tive a preocupacao de promover o contacto

fisico dos pais com o recém-nascido de forma a facilitar a vinculacéo (E3.2.4).

Os recém-nascidos aqui internados tém necessidades especificas de promocéo do
conforto, através da diminuicdo dos stressores como a luz, o ruido e a manipulacao
excessiva, foi para mim uma preocupacdo promover medidas de bem-estar
adequadas (E.3.2.2). As recomendacdes mais recentes do NIDCAP (Newborn
Individualized Developmental Care and Assesment Program), indicam a
importancia de um meio ambiente tranquilo, o agrupamento de cuidados para as

24h evitando a manipulacdo excessiva, 0 posicionamento, e contacto pele-a-pele,
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entre outras, como medidas do desenvolvimento adequado dos recém-nascidos,
em especial dos prematuros (Santos, 2011). Tendo em conta estes conhecimentos,
sempre que houve necessidade de manipular o bebé, por motivos de alimentacéo,
cuidados de higiene ou agitacao, tentei realizar em simultaneo estes ensinos aos

pais de forma a envolve-los e responder as suas necessidades de informacéo.

A Unidade dispde de um protocolo de avaliacdo e controlo da dor com recurso a
escalas de avaliacdo adequadas, o que me permitiu utilizar medidas nao-
farmacoldgicas no alivio da dor, como a succ¢ao ndo nutritiva com a utilizacdo de
sacarose (E.2.2.3), assim como gerir o desconforto da dor através de medidas
farmacoldgicas adequadas (E.2.2.2) e mobilizar a equipa multidisciplinar em caso

de necessidade.

Ao prestar cuidados de enfermagem nesta Unidade diferenciada, com a supervisédo
da enfermeira orientadora, pude mobilizar e consolidar conhecimentos e
habilidades especificos relativos a estabilizacdo vital do RN, nomeadamente na
identificagdo de focos de instabilidade do ponto de vista ventilatério, térmico,
hemodinamico, metabdlico e neuroldgico, e a sua resposta antecipatoéria (E2.1.1).
Tive também oportunidade de adquirir conhecimentos especificos acerca do
cuidado ao recém-nascido prematuro e com patologia neonatal, nomeadamente na
sua alimentacédo, parentérica, entérica ou oral, posicionamento e conforto do RN
prematuro, contencdo, aspiracdo de secrecdes bronquicas, alguns suportes

ventilatorio especificos e prevencao e controlo da infecao.

Através da consulta e leitura dos documentos e dossiers disponiveis na Unidade,
figuei a conhecer os protocolos existentes, especialmente em procedimentos
diferenciados, como a hipotermia induzida, e a partilha de informacao,
nomeadamente do dossier relativo aos cuidados paliativos neonatais e em fim de
vida. Ao explorar este ultimo dossier, e em partilha com a enfermeira orientadora e
a enfermeira responsavel por este grupo de trabalho, chegamos a conclusdo que
seria relevante eu contribuir para o desenvolvimento desta ferramenta de trabalho,
atualizando-a com mais bibliografia, com artigos e revisbes sobre os cuidados
paliativos na area perinatal. Desta forma, tendo em conta a Revisdo Scoping por
mim realizada intitulada “Cuidados de enfermagem em cuidados paliativos

perinatais junto dos pais e recém-nascidos com diagnostico pré-natal” (Apéndice
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XV), analisei os documentos ja existentes na Unidade e selecionei quatro artigos
gue considerei mais relevantes para a pratica de cuidados. A compilacdo deste

dossier esta disponivel no Apéndice XVI.

A elaboracdo deste dossier e a revisdo Scoping, tiveram como objetivos a
divulgacao de literatura cientificas recente de forma a que seja possivel encaminhar
estas criangcas com doencas limitantes de vida (E.2.3.2), e permitiram-me adquirir
competéncias no ambito da “dignificacdo da morte” e processo de luto (E2.1.3),
assim como conhecimentos em doencgas raras e as respostas de enfermagem

apropriadas (E2.3.1).

Para completar a aquisicdo dos objetivos por mim tracados para este estagio, e
considerando que os Cuidados Paliativos Perinatais se iniciam no momento do
diagndstico fetal, considerei relevante dirigir-me a consulta de medicina materno-
fetal do hospital. Tive oportunidade de observar uma consulta de enfermagem,
uma consulta médica e através das conversas com o0s profissionais envolvidos
neste departamento pude compreender o seu funcionamento e a realidade deste
contexto. O relatério de observacdo desta intervencdo encontra-se disponivel no
Apéndice XVII.

Este contacto permitiu-me conhecer a operacionalizacdo dos Cuidados Paliativos
Perinatais neste hospital, desde o momento do diagnéstico, observar a importancia
da relacéo terapéutica e comunicacédo com o casal e ainda refletir sobre o papel do
EESIP neste ambito. Tive oportunidade de aplicar conhecimentos facilitadores da
“dignificacao da morte” e dos processos de luto (E2.1.3) e utilizagdo de estratégias

promotoras de esperanca realista nos pais (E3.2.3).

Em suma, considero que este estadgio foi muito rico em experiéncias de
aprendizagem, tanto na Unidade de Neonatologia e na prestacéo de cuidados aos
recém-nascidos e familias internados, como também me permitiu aprofundar mais
o tema da adaptacado a parentalidade nas situagdes em que existe um diagnostico
pré-natal de patologia fetal. Considero que nesta area da Neonatologia, é exigido
ao enfermeiro uma atualizacdo continua de conhecimentos, pois a prestacédo de

cuidados ao RN pré-termo ou com necessidades especiais estd em permanente
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atualizacao e as pequenas intervencdes podem ter um grande impacto na saude

futura da crianca.

A possibilidade de incluir outras Unidades, como o Departamento de Medicina
Fetal, permitiu enriqguecer as experiéncias vividas, pois tive oportunidade de
aprofundar os conhecimentos acerca dos Cuidados Paliativos Perinatais, uma area
onde ainda existe muito trabalho a ser desenvolvido, mas onde através do contacto,
partilha e discussdo com os profissionais envolvidos, pude explorar o trabalho de
relacdo e acompanhamento da familia, os conhecimentos especificos das
patologias em questdo e o planeamento dos cuidados ao recém-nascido, e

acompanhamento no luto das familias.
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4. CONCLUSAO

A elaboracéo deste Relatorio de Estagio teve como propdésito compilar todo o meu
percurso formativo através da descricdo, reflexdo e analise das atividades
desenvolvidas na pratica clinica, que me conduziram a aquisicdo de competéncias
de Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatria, tendo como foco a

adaptacao a parentalidade nas suas diversas situacoes.

A parentalidade, apesar de ser uma adaptacédo frequente na sociedade, pode ser
considerada um dos maiores desafios que os individuos enfrentam no seu ciclo de
vida, devido a responsabilidade que provoca e as mudancas que exigem adaptacéo
no seio das familias (OE, 2015). Através do trabalho descrito, foi possivel
compreender 0s riscos associados a esta adaptacdo, quer no contexto de
nascimento de um filho saudavel ou com patologia diagnosticada desde o periodo
pré-natal. A relevancia para a pratica interliga-se com a responsabilidade dos
enfermeiros da area da saude infantil em promover a parentalidade em colaboracao

com cada familia, de forma a maximizarem a sua saude.

Este percurso foi para mim um desafio de desenvolvimento profissional e pessoal,
em que tive oportunidade de mobilizar conhecimentos tedricos e praticos e articular
com as experiéncias refletidas, consolidar conhecimentos que ja trazia do curso de
Licenciatura e da experiéncia profissional e transforma-los em respostas

adequadas a situagdes complexas.

Em retrospetiva, considero que a orientacao, partilha e reflexdo com os Enfermeiros
dos contextos ampliaram a minha perspetiva e me tornaram mais exigente na
prestacdo de cuidados, procurando em cada momento ter um olhar diferenciado e
atento as necessidades especificas das criangas e familias que comigo se cruzam,

assim como desejar a exceléncia e a qualidade dos cuidados a minha volta.

Desenvolvi também uma necessidade pessoal de incluir a Investigacdo em
Enfermagem na minha pratica diaria de cuidados, de forma a manter uma continua

atualizacdo dos conhecimentos cientificos e também contribuir com a minha
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experiéncia profissional nos contextos de trabalho. Neste campo, considero que
ainda tenho que desenvolver a minha pratica como investigadora, mas tendo em
conta o meu interesse na area de Cuidados Paliativos Perinatais, e a necessidade
que identifiquei de investigagcédo e implementagcdo de programas centrados nestas

familias, desejo, futuramente, investir neste ambito.

Todos os locais de estagio por onde passei foram ricos na multiplicidade de
experiéncias e contribuiram para o desenvolvimento de competéncias cientificas,
metodoldgicas e técnicas na prestacdo de cuidados e de assisténcia a
crianca/jovem e familia. Os diferentes contextos permitiram também o
desenvolvimento de pensamento critico, respeitando os aspetos sociais, éticos e
culturais. Considero ter desenvolvido intervencfes de enfermagem na area da
saude infantil e pediatria e especificamente na area da parentalidade, suportadas
em pressupostos cientificos e em conformidade com as necessidades identificadas.

Segundo a OE (2018) o designio da acao do enfermeiro especialista traduz-se na
resposta a complexidade em é&reas diversas, tal como, como avaliar a familia e
responder as suas necessidades, homeadamente no ambito da adaptacdo as
mudancas na saude e dinamica familiar. Creio que com este relatorio retratei uma
grande variedade de situagdes com necessidades adaptativas a que os pais estao
sujeitos. As intervencgdes de enfermagem que propus e implementei tiveram como
objetivo facilitar esta adaptacdo e apoiar as situacbes mais complexas,
nomeadamente aquando o nascimento de um recém-nascido de risco ou com o
diagnéstico pré-natal de uma patologia limitante de vida. Pessoalmente considero
um privilégio poder participar nesta adaptacdo em parceria com os pais, avaliar e
identificar as suas necessidades e prestar apoio num momento desafiante como o
nascimento, mas também de fragilidade como a doenca ou risco de morte de um
filho.

O facto de ter apenas quatro anos de experiéncia profissional, e ndo trabalhar
diretamente na area da Pediatria, tornou-se um desafio efetivo, mas também uma
motivacdo constante para aproveitar cada situacdo e vivéncia de contacto,
refletindo e aprendendo com as oportunidades. Senti, através da pratica, que o
investimento na formacdo e competéncia profissional beneficiam diretamente as

familias com quem nos cruzamos e permitem-lhes ter uma experiéncia positiva de
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cuidados de saude e uma adaptacéo eficaz nas situacdes mais complexas do seu

ciclo de vida.

No final deste percurso, sinto-me agradecida por todas as experiéncias vividas e
todas as aprendizagens que me foram transmitidas, por profissionais, pais e
criangas que tive oportunidade de conhecer. Como futura enfermeira especialista
gostaria de continuar e desenvolver 0 meu conhecimento e competéncias nesta
area da parentalidade, incluido o recém-nascido de risco e dos cuidados paliativos
perinatais, integrado no meu trabalho atual na area da Obstetricia, e de alguma
forma contribuir para o desenvolvimento desta disciplina em Portugal, em prol dos

recém-nascidos e familias que procuram e merecem estes cuidados.
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GRELHA DE OBSERVACAO NA CONSULTA DE VIGILANCIA DE SAUDE
INFANTIL

FUNDAMENTACAO

As consultas de vigilancia de saude infantil e juvenil seguem as recomendacgdes
preconizadas pela DGS (2013) no Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil
com a calendarizacdo definida para as idades chave. Estas idades
correspondem a etapas de desenvolvimento fisico, psicomotor, cognitivo e
emocional, do bebé, crianca e do adolescente estando também associadas a
fatores quotidianos importantes como a socializagdo, a alimentacédo e a

escolaridade.

7

Segundo Hockenberry e Wilson (2016) o desenvolvimento € um processo
dindmico, complexo e multidimensional, o qual depende de fatores culturais,
socioecondémicos, educacionais e varia consoante o estadio de desenvolvimento
em que a crianga se encontra. No entanto, apesar de o desenvolvimento infantil

seguir padrdes universais, € Unico para cada crianca.

As consultas tém como objetivo avaliar o desenvolvimento, promover a salde e
a prevencdo da doenca através de cuidados antecipatorios, capacitando os pais,
a crianca ou o adolescente com 0s conhecimentos necessarios para o melhor

desempenho do seu papel em saude (DGS, 2013).

Esta capacitacdo passa também pelo incentivo e facilitacdo do cumprimento do
plano de vacinacdo, segundo o Programa Nacional de Vacinacgéao actual (DGS,
2016), e por isso em todos 0s contactos com a crianca é consultado o boletim de
individual de saude, administradas as vacinas correspondentes, e atualizado o

registo eletrénico de vacinacao.

Na minha participacdo nas consultas de Saude Infantil e Juvenil, utilizando as
orientacdes do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (DGS, 2013), tive
oportunidade de avaliar o crescimento e desenvolvimento da crianca e jovem,
assim como transmitir orienta¢des antecipatorias as familias para a maximizacao

do potencial de desenvolvimento infanto-juvenil e ainda realizar ensinos



especificos de cada faixa etaria e de acordo com os problemas ou diagndsticos
identificados. No final da cada consulta realizei também 0 ensino e vacinacao

das criancas segundo a idade e atualizacdo de cada plano de vacinacao.

De forma a sintetizar a minha observacdo e conseguir refletir nas praticas
vivenciadas a posteriori, construi uma grelha de observagéo, que se apresenta

de seguida.

O objetivo desta grelha é registar e analisar as minhas observagdes na Consulta
de Enfermagem, identificando o0s parametros a avaliar, os cuidados
antecipatoérios recomendados pelo PNSIJ em cada idade e descrever a avaliagdo
realizada. Desta forma levantei os principais diagndsticos de enfermagem e
descrevi as intervencdes de enfermagem propostas e realizadas em cada

situacgao.

Em algumas oportunidades, devido ao agendamento das consultas de VSIJ foi
possivel preparar as consultas com antecedéncia. Esta pratica foi benéfica pois
permitiu-me consolidar as recomendacfes emanadas pela DGS (2013) e no
momento da consulta consegui dirigir autonomamente a intervencao e identificar

as necessidades especificas de forma mais facilitada.

Ao incluir estas grelhas no relatério foram retiradas as informacdes pessoais dos
utentes, de forma a garantir a confidencialidade e anonimato aplicaveis. Neste
documento constam apenas duas consultas a titulo de exemplo, uma consulta a
um bebé com 2 meses e a um adolescente com 16 anos. No decorrer do estagio

foram realizadas mais de 40 consultas.



Principais

Criang Parametros a avaliar A Cu@adgg - Diagnésticos de x
ntecipatérios Avaliagéo na consulta Intervencéo e Planeamento
a ldade (Segundo PNSIJ) Enfermagem
(Segundo PNSHJ) (CIPE 2.0)
Peso, Comprimento, Percentil, | Alimentag&o - Vem com a mée e monitora de casa Risco de papel de | Conversa sobre situa¢do social e emocional.
Perimetro Cefalico Promover de acolhimento mae comprometido | > Marcada consulta de Salide Materna para
Exame fisico aleitamento Mde g dolescen’.te reside em casa Amamentagao avaliagdo. Dentro de 2 semanas.
Avaliagdo Desenvolvimento materno — se de acolhimento éem A00I0S comprometida Promover a vinculagéo: Ensinos sobre
(Escala Mary Sheridan): possivel. familiares Tem.a 0i0 d‘; IPSS onde Colicas presentes | relagdo com o bebé e atividades promotoras
Postura e Motricidade Dormir em reside u'e esta apmobilizar Potencial para do desenvolvimento: Interagir através da fala,
Global: decubito dorsal em d melhorar papel de | mimica e sons; ouvir musica; dangar ao colo;
e Em decubito ventral - bergo proprio. Rt;gurrsc;s.r 0 mae presente cantar, etc.
levanta a cabega. Regular ritmo Mg: iﬁci Cr:otsi\fggé ara Potencial para Promover a amamentac&o: Ensinos sobre
e Em decubito dorsal - a circadiano. Rituais p " p d'f'p \dad melhorar beneficios de amamentacg&o e colocar o bebé
postura deve ser de sono. ?mfr:f nn?r,itre irer fliculdades € conhecimentos a mama quando conseguir
assimetrica; membro Ensinos sobre Bagb?é c?)m l;re?oc d: I?r?oﬁa cuto—i4 | Sopre Ensinos sobre massagem abdominal e
superior do lado da face colicas e tem consulta de espegiali dade J desenvolvimento prevencao de colicas
2 em extens&o. massagem marcada infantil Ensinos sobre prevengéo de acidentes,
meses | ® Em tracdo pelas maos—-a | Prevengéo de ) quedas e queimaduras.

cabega cai.

e Quando sentado(a) -
dorso em arco e méos
fechadas.

e Em suspenséo vertical —
cabeca ereta membros
semi-fletidos.

Visao e Motricidade Fina:

Segue uma bola pendente a

20-25 cm em Y de circulo (do

lado até a linha média)

Audigao e linguagem: Péra

€ pode voltar os olhos ao som

acidentes quedas
€ queimaduras
Conduta face a
sinais e sintomas
comuns /sinais de
alerta

Promover relagéo
emocional
Vacinagao
2meses: 12 dose
DTPaHibVIPVHB +
12 dose Pn13.

Alimentagdo: Formula Infantil NAN
LA 1 150ml 3/3h + mama para
consolo

Bom desenvolvimento estato-
ponderal

Sem problemas de eliminacéo. Mae
refere sinais de célicas (choro
intenso, abdomen distendido, mais
visivel ao final do dia

Dorme em bergo préprio

Utiliza chucha

Cumpre toma de Vit.D diaria

PNV atualizado

Ensinos sobre sinais de alerta e problemas
comuns no bebé.

Marcada préxima consulta Sadde Infantil
dentro de 2meses (consulta 4meses)
Vacinagao 2meses: DTPaHibVIPVHB + Pn13.




de uma sineta, roca ou voz a
15 cm do ouvido.
Comportamento e
Adaptagao Social:

e Fixa a face da mée quando
0 alimenta. Tem sorriso
presente as 6 semanas.

e Chora quando
desconfortavel e responde
com sons guturais em
situacbes de prazer

16
anos

Entrevista segundo
HEEADSSS.

e C(asa
Escola
Alimentacdo
Atividades
Consumos
Sexualidade
Depresséao / Suicidio
Seguranga

Avaliagédo da Pele
Dentig&o e estado gengival
Estado pubertario

Exame fisico (inclui peso,

altura, IMC) e avaliagéo do
desenvolvimento

Puberdade
Alimentacdo
Atividade fisica
Habitos de sono
Saude oral
Escola

Familia

Amigos
Tempos livres
Cidadania

Sexualidade

Vem com a mae e irmdo mais novo.

Pedido a mae e irm&o para
aguardarem na sala de espera.
Conversa individual com
adolescente. Entrevista segundo
HEEADSSS.

Vive com mae, namorado da mae e
irm&o. Relacdo familiar dificil
Né&o tem contato com o pai.

Frequenta 9° ano. Reprovou o0 ano
passado por faltas. Desempenho
escolar melhorado, neste momento
refere “estou mais motivado, tenho
amigos mais fixes este ano” (sic).

Habitos alimentares deficientes,
almoga batatas-fritas ou pizza
diariamente e refrigerantes. Em

Relacionamento
familiar
comprometido

Papel de estudante
melhorado

Padrao alimentar
comprometido

Potencial de risco
para consumos
nocivos

Potencial para
melhorar
conhecimentos
sobre sexualidade

Imagem corporal
positiva

Conversa sobre situacéo familiar, relagao
com mae e irmao.

Ensinos sobre alimentacdo saudavel

Realizados ensinos sobre sexualidade,
atividade sexual, prevengéo de doengas.
Disponibilizada informagao escrita e recursos
na comunidade. Disponibilizado contacto e
consulta para abordar temas da sexualidade

Reforgo positivo sobre socializagao, atividade
fisica e seguranca.

Ensinos sobre alimentacdo saudavel,
reforcada relagéo entre alimentagéo e
desempenho desportivo.

Negociado contrato de saude e assun¢éo do
papel de saude do adolescente a nivel da
alimentagdo, consumos e sexualidade. Metas




Avaliacao de TA

Alimentacdo

Seguranga e
acidentes

Consumos
Nocivos, riscos

Violéncia no
namoro maus
tratos

Higiene

casa ao jantar come sopa, nao
come fruta.

Pratica desporto Futsal 2x semana
apos as aulas

Sai & noite com amigos a sexta-
feira. Consumo de bebidas
alcoolicas, ocasional. Sem outros
consumos, mas relata amigos com
consumo excessivo. Ao fim de
semana fica em casa na internet e
jogos de consola, sai com amigos
do Futsal.

Sem acne, sem caries. Sem
alteragdes do sono.

Tem namorada, mas n3o iniciou
atividade sexual. Pensa iniciar em
breve.

Adequado desenvolvimento fisico e
desenvolvimento

PNV atualizado.

a atingir a curto prazo: Melhoria do padréo
alimentar.

Disponibilizado tempo para expressar
preocupacdes e duvidas

No final da entrevista partilhado com a mée
as metas negociadas relativas a alimentagao
e consumo de bebidas alcodlicas.







ANALISE E REFLEXAO

Em todos os contactos tive oportunidade de avaliar o crescimento e
desenvolvimento da crianca e jovem (E3.1.2) utilizando instrumentos especificos
como as curvas de crescimento para o peso, altura, IMC e perimetro cefalico,
adequado a cada idade (E3.1.1) e ainda as escalas de avaliagdo do
Desenvolvimento de Mary Sheridan, esta dltima utilizada na situacédo descrita
com um bebé de 2 meses. Todos os dados obtidos, foram registados nos
suportes proprios, nomeadamente no Boletim de Saude Infantil e Juvenil (BSI1J)
e na plataforma digital de registos disponivel na USF.

Avaliando cada situacdo procurei transmitir orientacdes antecipatérias as
familias para a maximizacgéo do seu potencial de desenvolvimento infanto-juvenil
(E3.1.3), seguindo novamente as diretrizes da DGS (2013), mas dirigindo o foco
dos ensinos a cada situacéo, tendo em conta os problemas e diagnésticos de

enfermagem identificados.

Considero fundamental a comunicacao eficaz com a crianga/jovem e 0s seus
pais, tendo em conta a filosofia de CCF, os pais sdo quem melhor cuida dos seus
filhos, e a comunicacdo permite-nos identificar as suas preocupacdes e

prioridades em saude, assim como avaliar o ambiente familiar.

Estabelecendo uma relacéo inicial de confianca e tendo em conta os principios
de comunicacdo de acordo com o estadio de desenvolvimento e a cultura
(E1.1.2), em cada momento de contacto, procurei negociar a participacdo da
crianca/jovem e da sua familia em todo o processo de cuidar (E1.1.1). No
primeiro caso descrito, procurei capacitar a mae para a assuncao do seu papel,
realizando ensinos especificos relativos a atividades promotoras do
desenvolvimento infantil, como a interacdo através da fala, mimica e sons, ouvir
musica, dancar ao colo ou cantar (E3.2.2). A proposta destas atividades tem
também como objetivo promover a vinculacéo entre a diade mae-filho. Segundo
a DGS (2005) a vinculagéo segura da crianga aos pais é um fator essencial no
desenvolvimento psiquico e social da crianga, com repercussdes ao longo de

toda a sua vida.



Em ambos os casos descritos, a conversa exploratéria permitiu identificar o
contexto, estrutura e recursos do sistema familiar (E1.1.6). Na situacdo do bebé
de 2 meses, a mae adolescente residia numa casa de acolhimento para gravidas
em risco social, tendo ja sido estabelecida a rede comunitaria e realizado o
encaminhamento social mais adequado. No caso do adolescente, ele residia
com a mae e irmao, sem a presenca de uma figura paterna e referia dificuldade
na relagao familiar, tendo sido levantado o diagndstico “Relacionamento Familiar

Comprometido”.

Esta conversa permite também avaliar o desenvolvimento da parentalidade
(E3.2.1), na situacdo descrita, a mée adolescente referiu cansaco e pouca
motivacdo para a amamentacao, indicadores que constituem fatores risco para
uma depressdo poés-parto, desta forma foi proposto o agendamento de uma
consulta de revisdo pdés-parto para avaliar a situacdo de forma adequada e
intervir precocemente, se necessario. Esta intervencdo assume particular
importancia, pois a ligacdo precoce mae-bebé ira influenciar o desenvolvimento
cerebral e modular as emocgbes, o pensamento, a aprendizagem e o
comportamento ao longo da vida do bebé. As interacfes entre a diade permitem
o desenvolvimento cognitivo, emocional e relacional adequado e sao

mutuamente compensadoras (DGS, 2005).

Na segunda situagcdo, comuniquei com um adolescente, utlizando as
recomendacfes de Boas Praticas da Ordem dos Enfermeiros (2013), recorrendo
a metodologia HEEADSSS, relativa a entrevista ao adolescente. Segundo a
DGS (2013) esta metodologia de entrevista adquire particular importancia na
medida em que permite conhecer melhor, quer pontos fortes, quer fatores de
vulnerabilidade pessoal, face aos diferentes contextos de vida do adolescente.
A Ordem dos Enfermeiros (2013) acrescenta que, a entrevista, constitui um
espaco privilegiado no contacto com o adolescente, permitindo recolher
informagcao relativa ao seu estado de saude, estilo de vida, identificar
preocupacdes, problemas, necessidades e competéncias, assim como transmitir
informacdes de forma a prevenir eventuais problemas na sua saude futura, tanto

fisica como psicossocial.



Com esta experiéncia de entrevista ao adolescente, pude implementar técnicas
de apoio narrativo, como descritas por Carl Rogers (OE, 2013), nomeadamente
na utilizacdo de perguntas abertas e da escuta reflexiva, esclarecendo algum
assunto e facilitando a expressdo de emocgbes (E3.4.1) e ainda a técnica de
reestruturacdo positiva, destacando os seus pontos fortes, com o objetivo de
contribuir para reforcar a autoestima, imagem corporal e sentido de
autoconfianca do adolescente (E3.4.2). Ao identificar problemas, neste caso no
padrdo alimentar, tomei como prioridade realizar ensinos relativos a adoc¢éo de
um comportamento alimentar saudavel e adequado, estabelecendo esta meta a
curto prazo e negociando-a diretamente com o adolescente (E.3.4.5) com o

objetivo de promover uma conduta mais responsavel (E3.4.4)

Nesta entrevista foi ainda possivel identificar um processo de mudanca de
comportamento, nomeadamente na motivacéo e desempenho escolar (E3.4.3),

pois este referiu melhor rendimento escolar assim como satisfacéo social.

No final de ambos os contactos, foi verificada a atualizacdo do PNV, tal como
recomendado pela DGS (2013).
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REFLEXAO CRITICA -
A MULTICULTURALIDADE E A ADAPTACAO A PARENTALIDADE

Descricdo — O que aconteceu?

Dado o contexto multicultural da populagdo inscrita na USF, uma parte
significativa das familias que acedem as consultas de vigilancia de saude infantil
sao emigrantes, a grande maioria ndo sabe falar Portugués e compreende muito

pouco, alguns compreendem um pouco de Inglés.

Desde o primeiro dia de estagio na USF que identifiquei estas dificuldades de
comunicacao, aliadas a barreira cultural, no contacto com as criancas e as suas
familias. Durante a consulta, eu e os enfermeiros com quem pude colaborar no
contexto de consulta, fomos recorrendo a varios tipos de comunicacdo para
tentar obter o maximo de dados de saude acerca da vida e contexto de cada
crianca, procurando compreender as preocupacdes dos pais e promovendo a
salude através de ensinos especificos e adequados a cada etapa de
desenvolvimento. Quando a linguagem e a comunicagcdo em Portugués néo
resultavam, tentdvamos em Inglés, ou expressando-nos através de gestos e

recorrendo a imagens no computador.

Com as criancas, a utilizacao da brincadeira como forma de comunicar e realizar
a intervencao torna-se muitas vezes adequada e necessaria. A utilizacdo dos
cubos, a brincadeira com sons, livros e alguns brinquedos, foram elementos
chave para conseguir uma adequada avaliacdo do desenvolvimento da crianca.
Para esta abordagem, a USF disp&e de todo o material necessério e associado
a avaliacdo de desenvolvimento através da escala modificada de Mary Sheridan,
preconizada pela DGS (2013).

Para Hockenberry e Wilson (2016) o brincar influencia o desenvolvimento
sensorio motor, desenvolvimento intelectual, socializagcéo, criatividade, auto-
consciencializacao e valor moral. Desta forma, promover a brincadeira é também

promover o desenvolvimento infantil.



Senti em varios momentos que alguns temas sobre a vida social e aspetos do
dia-a-dia da crianca eram dificeis de explorar com os pais. Tomo como exemplo
a alimentacdo. Dado este ser um contexto multicultural, a alimentacdo da maioria
das criangas ndo seguia o que se podera considerar o padrdo da alimentacao
portuguesa, ou mediterranica. Tendo em conta a manutengédo da identidade
prépria de cada cultura e os padrées associados, poderiamos assumir que esta
intervencdo poderia ser desadequada. Contudo, identifiquei em multiplas
situacdes que apesar das origens diferentes, e padrdes alimentares distintos, a
maioria dos pais sentia falta de orientac@o acerca da alimentagdo mais saudavel

para os seus filhos.

Para além dos aspetos da alimentacao culturalmente diferente, observaram-se
uma elevada taxa de erros alimentares com risco para a saude, especialmente
na diversificacdo alimentar do lactente. A utilizagdo excessiva de sal, a
introdugcdo muito precoce de alimentos acucarados e guloseimas, e a
desorganizacdo na diversificacdo dos alimentos foram alguns dos problemas

identificados.
SENTIMENTOS - O que estou a pensar e a sentir?

A riqueza desta populacao multicultural exigiu que eu desenvolvesse e aplicasse
competéncias de comunicacdo, sensibilidade cultural e que aprofundasse os
meus conhecimentos acerca de padrdes culturais e habitos, especialmente da
regido do Sul da Asia.

Segundo Ramos (2008), tanto a globalizagdo como a mobilidade das
populacdes, colocam grandes desafios a comunicacdo, a saude e a gestdo da
diversidade cultural. Os codigos culturais, linguisticos, e as formas de interacéo
diferem segundo a cultura, desta forma, o desconhecimento ou ndo respeito por
estas diferencas nos diversos contextos pode gerar problemas de comunicacao,

reforcar estereoétipos e alimentar preconceitos.

Madeleine Leninger (2002) definiu a necessidade de uma enfermagem
transcultural. Para esta autora, a competéncia cultural representa o processo
continuo em que um individuo se esforca para se tornar cada vez mais

autoconsciente, valorizando a diversidade e tornando-se um perito em



conhecimento sobre os pontos fortes da cultura. Na aplicacdo deste conceito a
prestacao de cuidados, os enfermeiros descrevem como competéncia cultural a
capacidade de compreender as diferencgas culturais, a fim de prestar cuidados

de qualidade a uma diversidade de pessoas.

Para Vilelas e Janeiro (2011) em Portugal, assistimos a um crescimento do
fendbmeno transcultural, devido a alteragcbes nos fluxos migratérios e a
composicao étnico-cultural das comunidades migrantes instaladas no nosso

pais.

Ramos (2008), acrescenta que, 0s sistemas de valores, as crencas, atitudes, a
visdo do mundo e dos outros, as organiza¢cdes sociais e politicas, influenciam a
nossa percecdo do mundo exterior. Como resultado disto, encontramos
representacfes de saude, de doencga, crencas e praticas que variam, segundo
os individuos, os grupos culturais, as classes sociais, e 0s contextos de
desenvolvimento. Desta forma, pessoas de culturas ou subculturas distintas,
podem atribuir significados diferentes a uma mesma realidade, com riscos de

incompreensdo mutua, conflitos e dificuldades de comunicacéo.

Muitas vezes senti que apesar do esforco e alguma criatividade envolvida,
tornava-se dificil transmitir a mensagem desejada, ou o feedback dos pais e
criancas nao era concordante com o objetivo pretendido. A comunicacéo verbal
esgotava-se e acabavamos por desistir da pergunta inicial ou ndo aprofundar um
tema que poderia ser importante, pois encontravam-se demasiadas barreiras

comunicacionais.

A comunicacdo em contexto de saude tem de estar adaptada as capacidades
cognitivas, ao nivel cultural e educacional, as representacdes e crencas de
saude, as necessidades individuais, emocionais, sociais, culturais e linguisticas
de cada utente. Para além disso, é essencial criar um ambiente de confianca e
de compreensao, recorrendo a gestos, atitudes e palavras acessiveis e simples.
Este didlogo exige o conhecimento, ndo sO0 da cultura e o respeito pela
diversidade, mas também, requer atencdo, sensibilidade, disponibilidade e
empatia (Ramos, 2008).



Na minha observacdo constatei que esta populagdo emigrante demonstrava
confianga na equipa de saude, e motivacdo para a aquisicdo de habitos e
comportamentos promotores de saude. Apesar de muitas familias ainda estarem
a atravessar processos de adaptacdo a um novo pais, demonstravam
necessidades concretas de apoio, disponibilidade e abertura para a intervencao

de enfermagem.
ANALISE - Que sentido posso encontrar na situagio?

Creio que importa refletir sobre alguns aspetos do cuidado multicultural. Esta
experiéncia prética, revelou-me a importancia de uma enfermagem transcultural,

e a necessidade de adaptacdo a populacéo especifica utente desta USF.

Foi importante para mim tomar consciéncia dos meus proprios valores culturais,
atitudes, crencas e préticas, refletindo sobre elas e a sua possivel repercussao
no contacto com outras formas culturais. Pude também identificar o papel
essencial da comunicacdo nao verbal na transmissdo das mensagens,

especialmente no estabelecimento da relacdo de confianca.

Por vezes, pode tornar-se frustrante ndo conseguir recolher informagdes
especificas acerca de padrdes de salude de um utente. Nesta situacao, acredito
gue possa ser benéfico registar essa falta de informacéo, para tentar uma nova
abordagem num contacto futuro, e desta forma ndo desgastar a relacdo com

tentativas de comunicacéo falhadas.

A disponibilidade e confianca que identifiquei nos utentes, deve-se também ao
trabalho desenvolvido pela equipa de enfermagem, nomeadamente no interesse
positivo nos utentes, e nas suas formas de cultura. Este interesse € importante
para estarmos sensiveis as necessidades dos utentes, mais facilmente
identificando os seus problemas em saude e formulando planos individuais para

satisfazer as suas necessidades.

hY

Relativamente a necessidade de realizar ensinos especificos associados a
comportamentos de saude, nomeadamente na alimentag&o do lactente, descrita
na situacao, importa refletir se estamos ou ndo a impor 0S NOSS0S Proprios

critérios e valores nos utentes. O Cddigo Deontolégico do Enfermeiro explicita



que o enfermeiro deve “abster-se de juizos de valor sobre o comportamento da
pessoa e nao lhe impor os seus préprios critérios e valores no ambito da

consciéncia e da filosofia de vida” (OE, 2005, Artigo 81.° alinea e, p.91).

Tendo esta reflexdo em mente, € neste momento amplamente divulgado que
padrbes alimentares inadequados podem acarretar riscos para a saude, como o
surgimento de alergias, o risco de hipertensdo ou dislipidemias pelo abuso de
sal, o risco de Diabetes mellitus tipo Il pelo excesso de acUcares, e ainda o
excesso de peso/obesidade, entre outros problemas. Tendo estes fatores em
conta, e identificando a disponibilidade dos pais para os ensinos, o tema da
alimentacéo do lactente parece-me prioritario ser abordado de forma adequada,

pois acarreta demasiados riscos para a saude futura das criancas.

Utilizando os conceitos inerentes ao Modelo de Adaptacdo de Roy, os maus
hébitos alimentares aqui descritos, e a dificuldade em proporcionar uma
diversificacao alimentar adequada ao lactente, afetam a parentalidade no modo
de funcdo na vida real, associada aos comportamentos instrumentais
necessarios para suprir as necessidades desta etapa de desenvolvimento dos
seus filhos.

Neste ambito, e tendo em conta 0 MAR, as intervencdes de enfermagem, devem
ter como obijetivo contribuir para aumentar as respostas adaptativas, através de
ensinos individualizados e focados neste problema de forma a capacitar os pais
para melhor cuidarem do seu filho.

Para além da alimentacdo desadequada e dos erros alimentares, existem muitos
conceitos que sado culturalmente divergentes, e que tornam a intervencao de
enfermagem dificil. Tomo como exemplo alguns conceitos que parecem simples
na nossa cultura, como a sopa. Culturalmente na europa e mediterraneo a sopa
sera maioritariamente de legumes e triturada com um processador de alimentos,
enquanto que na Asia, a sopa é um caldo de 4gua quente, com leguminosas e
uma fonte de proteina como ovos ou frango. Para ultrapassar esta barreira, seria
necessario procurar uma solugdo adequada, numa intervencdo cuja

comunicacao verbal se aliasse a demonstracéo e comunicacao nao-verbal.



CONCLUSAO E PLANEAMENTO - Que mais poderia ter feito? No futuro, o

gue poderei fazer?

A barreira comunicacional levanta dificuldades na intervencéo de enfermagem e
na relacdo com a familia, mas nem por isso senti em algum momento que 0s
enfermeiros ndo realizaram uma intervencdo adequada, apenas foram

redefinindo objetivos e metas em cada momento de contacto com a familia.

Relativamente a comunicac¢éo e recolha de dados de salde, poderia ser avaliada
a viabilidade e/ou adequacao da presenca de um intérprete profissional ou
emocionalmente préximo, facilitando a avaliagdo dos contextos e agilizando a
identificacdo de prioridades e problemas dos utentes. Contudo, serd sempre
necessario ponderar a posicdo desta figura com risco de comprometer a

privacidade e intimidade da pessoa.

Nesta situacao identifiqguei que existem diversos problemas de salde associados
a fatores culturais e muita iliteracia em saude nesta populacdo, mas apesar da
multiplicidade de situacfes identificadas, decidi que seria mais relevante e
adequado focar-me num problema especifico. Por isso, ap6s partilha e
discussdo com a equipa de enfermagem, consideramos que seria adequado
realizar uma sessdo de educacdo para a saude, utilizando o método
demonstrativo, para explicar, de forma adequada aos pais e cuidadores de
lactentes, a forma mais saudéavel de iniciar a diversificacdo alimentar. Surgiu
assim a proposta de sessao de educacao para a saude “Workshop — Conversas
na hora da papa”. O objetivo desta sessdo seria aproximar a populacdo dos
cuidados de saude, sensibilizar as familias e cuidadores para um inicio saudavel
da diversificacdo alimentar do lactente através de forma de comunicacdo

alternativas e adaptadas a populacao.

Esta aprendizagem em contexto de cuidados de saude primarios, foi relevante
pois permitiu-me refletir sobre a flexibilidade e necessidade de adequagéo dos
cuidados. A experiéncia foi enriquecedora pelo contacto com a populacdo
multicultural e pelo desenvolvimento do meu préprio cuidado transcultural.
Obrigando-me a sair da minha zona de conforto, potenciando o meu

autoconhecimento e também adaptando-me a populagdo, conhecendo o seu



contexto e identificando as suas necessidades de saude. SO através deste
processo complexo € possivel decidir qual a intervencdo mais adequada a

implementar.
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PLANEAMENTO DA SESSAO

Titulo Workshop “Conversas na hora da papa”

Populacéao alvo Pais e cuidadores de lactentes entre os 4-8meses

Data / Local Dia -- de Junho de 2018 &s 18h na sala de espera da USF
Duracao 45mins

Método a utilizar

Demonstrativo e explicativo em Portugués e Inglés

Fundamentacéao

Nas consultas de vigilancia de saude infantil observa-se que
existem muitos erros na diversificacdo alimentar do lactente.
Dada a populacao multicultural inscrita na USF, observam-se
diferencas na alimentacao familiar, com divergéncias na
introducao alimentar, tanto no conteddo como na forma e a
introducao precipitada de alguns alimentos. Observa-se
também a falta de conhecimentos relativos a
comportamentos alimentares saudaveis e diferencas na
compreensao de determinados conceitos como: sopa, grupos
alimentares, processador de alimentos.

Existem dificuldades acrescidas na comunicacéo oral e
compreensao com esta populacao.

A reflexdo sobre esta experiéncia de cuidados em contexto
de Consulta de Enfermagem pode ser consultada no
Apéndice Il Reflexd@o Critica - A multiculturalidade e a
adaptacao a parentalidade

Objetivos da
sessao

Sensibilizar as familias e cuidadores para um inicio saudavel
da diversificacdo alimentar do lactente.

Prestar cuidados culturalmente sensiveis

Avaliacéo da
sessao

Através de questionario de avaliacao entregue no final da
sesséo

Posterior analise dos resultados do questionario




Planeamento da sessao

Duracgéo Descricao Material
Apresentagao do grupo
5 mins e dos formadores
(Enfermeiros)
Cartao ilustrativo
Panela
Processador de
. . alimentos
Breve sistematizacao da .
. A . Copo medidor
importancia da
. e A . Colher
. diversificacao alimentar
5mins Cenouras
e momentos de
. ~ Batatas
introducéo de
; . Batata-doce
determinados alimentos
Alface
Brécolo
Azeite
Jarro com agua
Entrega de cartbes
ilustrativos . ~
. Placa de inducéo
Descricao dos legumes
expostos Tacho
P ~ Copo medidor
Elaboracao da sopa .
. . . Aveia
10mins Referir importancia do ~
. Maca
azeite
. Faca
N&o utilizacao de sal .
. Tabua
Quantidades .
~ Jarro com agua
Introducéo da carne /
peixe
Conclusdes
Esclarecimento de L
L Questionario de
. duvidas .
10mins . avaliacao
Preenchimento de
Canetas

guestionario de
avaliacao




Em Portugués

Em Inglés

Folheto de divulgacédo da sessao

“Conversas na.
fora da alpa.”

Como introduzir a Sopda e a Papa na
alimentacdo do bebé?
Workshop sobre a diversificagdo alimentar

Para pais e cuidadores de bebés
entre os 4 & 05 8 meses

8 DE JUNHO

“Conversas na.
fora. da papa.”

How to start feeding your baby Soup
and baby Cereals?

Workshop on Complementary Feeding

For parents and caregivers of babies
between 4 and 8 months

8th of JUNE
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Cartdo ilustrativo distribuido na sesséo
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OUTROS
COUVE-FLOR, ALHO, COURGETTE, BROCOLO, COUVE REPOLHO, MILHO...
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AOS 9 -11 MESES
LEGUMINOSAS SECAS; FELTAO, ERVILHAS, FAVAS, LENTILHAS, GRRO...

AOS 12 MESES
BETERRABA, AIPO, NABO, ESPINAFRES, FEITAQ VERDE, NABICA, COGUMELOS,

Folheto realizado no 3ambito da Especialidade de Saude Infantil e Juvenil )
Enfm“a'néSGl’av CIENC IS DasAL e

Verso do cartdo ilustrativo distribuido na sessao




QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA SESSAO
WORKSHOP “CONVERSAS NA HORA DA PAPA’

Obrigada pela sua participagao neste workshop. Para nos ajudar a melhorar agradecemos que
preencha o seguinte questionario. Esta avaliagdo € confidencial e anénima. Nao devera demorar
mais de Sminutos a responder.

Muito obrigado pela sua colaboragéo.

|dade do meu bebé:

Assinale com um X a resposta que considera mais adequada:

Nao Nao sei Sim

O Workshop foi interessante?

Este workshop foi util para mim e para o meu bebé?

Os Enfermeiros demonstraram dominar o tema?

Os materiais eram adequados?

A duracéo foi adequada?

As instalacdes e o0 espago eram adequados?

Voltaria a participar num workshop deste tipo?

Se respondeu sim a Ultima pergunta, quais os temas que teria interesse?

Sugestdes:

Obrigada,

Inés Gray — Aluna da Especialidade em Saude Infantil e Pediatria — Instituto de Ciéncias da
Saude - Universidade Catolica Portuguesa —



ASSESMENT QUESTIONNAIRE
WORKSHOP “CONVERSAS NA HORA DA PAPA’

Thank you for your participation in this workshop. To help us improve, please complete the
following questionnaire. This review is confidential and anonymous. It should not take longer than
5 minutes to answer.

Thank you for your help.

My baby’s age:

No | don’t Yes
know

The workshop was interesting

The workshop was useful for me and my baby

The Nurses demonstrated knowledge on the subject

The materials used were adequate

The duration of the workshop was adequate

The facilities and space was adequate

Would you attend a workshop like this again?

If yes, what topics would you be interested in?

Suggestions:

Thank you,

Inés Gray — Aluna da Especialidade em Saude Infantil e Pediatria — Instituto de Ciéncias da
Saude - Universidade Catolica Portuguesa —






RELATORIO DE AVALIACAO DA SESSAO

Titulo Workshop “Conversas na hora da papa”

Populacao Pais e cuidadores de lactentes entre os 4-8meses

alvo

Data / Local -- de Junho 2018 &s 18h / Sala de espera da USF
Duracéao 45mins

Método Demonstrativo Tradugcao simultanea em Portugués / Inglés

Distribuicdo de um folheto de divulgacdo nas consultas de
Saude Infantil

Convite pessoal nas consultas de Saude Infantil

Divulgagéo Convite telefonico a todos os pais e cuidadores de lactentes
entre os 4-8meses - dia 29/05 - 24 interessados
Convocatoria telefonica - dia 29/05 -14 confirmacdes.

Re-convocatoria telefonica a todos os interessados — a 07/06

Existem 61 lactentes inscritos na USF, entre os 4-8 meses (no dia -- de Junho).
5 foram convocados na Consulta de Vigilancia de Saude Infantil.

Foi realizada uma primeira tentativa de contactar todos os pais de lactentes
elegiveis, telefonicamente no dia --- entre as 18h-20h. 24 manifestaram

interesse.

Foi feito um segundo contacto telefénico no dia --- entre as 11h-15h, aos que
tinham manifestado interesse no primeiro contacto telefénico. 14 confirmaram a
presenca, 3 disseram que ndo poderiam comparecer e 1 perguntou se poderia

trazer uma familiar, também méae de um lactente.
A sessao teve 14 participantes, maes e pais de 11 lactentes.

No final da sessao foi entregue um questionario de avaliacdo em Portugués e

Inglés.



Resultados do Questionarios de Avaliacdo

Foram devolvidos 10 questionarios preenchidos.

Idade dos bebés:

3 meses 5 meses 6 meses 7 meses

n=1 n=4 n=3 n=2

Os resultados foram os seguintes:

Nao N&ao sei Sim
O Workshop foi interessante? 0% 0% 100%
Este workshop foi atil para mim e para o meu

] 0% 0% 100%

bebé?
Os Enfermeiros demonstraram dominar o

0% 0% 100%
tema?
Os materiais eram adequados? 0% 0% 100%
A duracao foi adequada? 0% 0% 100%
As instalacdes e 0 espago eram adequados? 0% 0% 100%
Voltaria a participar num workshop deste
. 0% 0% 100%
tipo?

Se respondeu sim, quais 0s temas que teria interesse?

"Baby’s health”; “Qualquer tema relacionado com parentalidade”; “Making of fruit

& aveia very helpful”; “Todos sé&o importantes”; “preparagéo de outros tipos de

pratos para o bebé”; “baby cereal and soup topics”; “baby cereal practical’

Sugestdes: “Nothing, it's useful for me”; “Minhas sugestdes fazer isso mais vezes

com outros temas” “comida, etc.”; “Thanks for the all of this topics”.

10



CONCLUSAO

A sessdo cumpriu o planeamento delineado, e os objetivos pretendidos. Os
participantes demonstram-se interessados e envolvidos. Penso que a forma de
convocatéria é adequada e a re-convocatoéria no dia anterior a sessao contribuiu
para que fosse atingida a adesdo esperada. No final da sess&o foram

esclarecidas duvidas e houve muito envolvimento por parte dos participantes.

A sopa e papa confecionadas foram distribuidas em caixas de plastico aos
participantes, que assim o desejaram, levarem para casa. Esta distribuicao teve
bastante adesado e os pais dos lactentes agradeceram a possibilidade de levar

uma sopa saudavel para oferecer aos seus filhos.

Como futura EESIP, toda o planeamento, divulgacdo e execucao desta sessao
de educacdo para a saude, permitiram o desenvolvimento de competéncias
especificas de cuidados a crianca e familia. A sua concretizagao relevou-se uma
oportunidade significativa para trabalhar com as familias a adocédo de
comportamentos potenciadores de saude (E1.1.5) e capacitar os pais com
conhecimentos e habilidades especializadas e adequadas para cuidar da
alimentacao do seu filho (E1.1.4). Através das estratégias delimitadas, procurei
motiva-los para a assuncdo dos seus papeis em saude (E1.1.3) e recorri a

técnicas de comunicacao adaptadas e culturalmente sensiveis (E1.1.2.).

Os resultados do questionario de avaliacdo demonstraram uma satisfacéo global
com a sessdo, tanto na forma como no conteddo e 100% dos participantes
assinalaram que voltariam a participar num workshop deste tipo. Perante estes
dados, os Enfermeiros da Unidade poderdo avaliar a continuidade destas

sessOes de educacdo para a saude nesta populacéo.

11
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REFLEXAO CRITICA - Acerca da Visita Domiciliaria e o contexto cultural

Descricdo — o que aconteceu?

No decorrer deste estagio surgiu a oportunidade de realizar uma visita
domicilidria a um recém-nascido com 5 dias e a sua familia. A Maria (nome
ficticio) realizou a vigilancia de saude da gravidez na USF com consultas de
enfermagem e consultas médicas, sempre com 0 seu enfermeiro e médica de

familia.

A familia é natural do Bangladesh e estdo em Portugal a cerca de 12 meses. O
agregado familiar é constituido pelo pai Jodo (nome ficticio) e a mae Maria, e
trés filhos rapazes, todos seguem a cultura, religido e costumes associados ao
Islamismo. O Pai € o unico que compreende e fala Portugués, fala também um
pouco de Inglés. Como a Maria fala apenas Bengali, a comunicacao é feita quase
toda através do pai Jodo e por vezes recorrendo a gestos e imagens. Segundo
o Enfermeiro e Médica de Familia que realizaram o acompanhamento da
gravidez, o pai Jodo demonstrou sempre uma postura desconfiada e pouco
disponivel, insistindo em ficar de pé durante as consultas e sem interesse nas
recomendacdes de saude dadas pelos profissionais, sendo que na maioria das
vezes nao realizava a traducédo para a esposa poder compreender. Na presenca

do marido, a Maria demonstrou sempre uma postura submissa e nervosa.

Durante a vigilancia da gravidez, numa consulta do 3° trimestre, o Jodo teve de
se ausentar do pais. Com a insisténcia por parte dos profissionais de saude para
gue mantivesse a vigilancia da gravidez e comparecesse nas consultas, foi
possivel que a Maria fosse acompanhada por uma cunhada (casada com o seu
irmao), que falava portugués. Nesta consulta apresentou uma postura
aparentemente mais relaxada e disponivel, explicando as suas duvidas e
ansiedades através da traducao realizada pela cunhada, mas no final da consulta
relevou que estava preocupada pois havia a possibilidade de o marido néo ser o
pai biolégico do bebé que estava para nascer. Esta informagéo foi omissa dos
registos de cuidados, sendo apenas partilhada comigo pela Médica de familia no

planeamento da visita domiciliaria.



Dada esta situacdo de tensdo familiar com possiveis riscos para a saude, o
Enfermeiro e a Médica de Familia propuseram uma visita domiciliaria na primeira

semana de vida do bebé.

Apos o parto, tal como previamente acordado, o pai Jodo telefonou para a USF
a informar a equipa do nascimento do filho e a agendar a visita domiciliaria. A
familia reside perta da USF numa regido com muitos emigrantes da regido Sul

da Asia.

A chegada a morada indicada aguardava-nos o pai, que nos encaminhou para o
apartamento. Ao contrario do descrito no processo clinico e pela equipa
profissional, nesta visita, 0 marido demonstrou-se muito feliz, disponivel e
amavel na abordagem. Parecia extremamente contente com o seu filho recém-
nascido e carinhoso com a esposa. Foi possivel realizar a avaliacao fisica do
recém-nascido, assim como o Diagndstico Precoce. Surgiu ainda a necessidade
de fazer ensinos relativos ao banho do recém-nascido, pois a méae referiu que
ainda nédo tinha sido dado desde o nascimento e foram feitos ensinos
relativamente a vigilancia e cuidados ao corddo umbilical. Todos estes ensinos
foram em Portugués e em Inglés e 0 Jodo foi fazendo a traducdo simultadnea para
que a Maria compreendesse. Verificamos que a familia dispunha de todo o
material necessario, com uma banheira e produtos proprios para o recém-
nascido, oferecidos por um familiar. Segundo o pai, nas familias do Bangladesh,
guando nasce uma crianca faz-se uma grande festa com muitos convidados e
todos devem oferecer alguma coisa ao recém-nascido. A familia preparava-se

para realizar esta festa e ja tinham recebido muitos presentes.

Foi possivel observar a mamada, e realizar ensinos especificos promovendo a
amamentacao, estando apenas mulheres na sala (eu e a médica de familia) e
realizar a avaliacdo puerperal. Nesse momento em gue 0 esposo se ausentou,
a Maria revelou através de gestos e algumas palavras em Inglés que estava
muito feliz e aliviada porque o marido estava contente e as feicdes do recém-
nascido eram muito parecidas as dos seus filhos mais velhos, também filhos do

marido.



No final da visita foram feitos ensinos aos pais sobre 0s sinais de alerta do recém-
nascido e situacées em que deveriam recorrer aos cuidados de saude, assim

como programada a vigilancia de saude infantil.
Sentimentos — 0 que estou a pensar e a sentir?

No planeamento desta visita domiciliaria, tendo acesso a informacao descrita
nos registos de consulta e aliando as informagdes descritas pelo Enfermeiro e
Médica de Familia, senti que este poderia ser um caso complexo e que exigiria
muita sensibilidade cultural. Pelo descrito, o pai parecia muito desconfiado da
equipa de saude e sendo que ndo me conhecia, poderia ndo ser recetivo a minha

presenca em Sua casa.

Quando nos encontramos com o pai, o Enfermeiro de familia apresentou-me
como Enfermeira e estudante da especialidade de saude infantil, ele
demonstrou-se recetivo e convidou-nos a todos a entrar. A sua postura parecia
ter mudado completamente, tendo em conta o descrito pela equipa de saude.
Mostrou-se sempre disponivel e solicito, feliz e carinhoso com a esposa e 0 seu
filho recém-nascido. Durante toda a intervencdo foi fazendo a traducdo de
Portugués/inglés para Bengali para que a esposa fosse compreendendo e
traduziu as duvidas que ela foi expondo, para que a equipa também

compreendesse e direcionasse a intervencédo e cuidados antecipatorios.

No contacto com a Maria, tive também o cuidado de a questionar a ela e ao
marido se poderia permanecer na sala para observacao e avaliacdo da mamada,
ao que se mostraram ambos recetivos. Senti sempre que a abordagem da equipa

foi cautelosa e culturalmente sensivel.

Segundo Kulwicki (2003), na cultura mugulmana, a estrutura familiar é patriarcal,
com as mulheres exercendo papeis subordinados aos homens. Tipicamente, as
mulheres assumem a responsabilidade pelo cuidado dos filhos e pelo sucesso
do casamento, enquanto os homens garantem a subsisténcia financeira da
familia. O mesmo autor acrescenta que os filhos sdo muito valorizados nas
familias muculmanas e arabes, e 0 nascimento de um novo filho é considerado

importante para promover o status familiar.



Andlise — que sentido posso encontrar na situagcao?

Nesta situacdo, senti que a equipa estava muito bem preparada para esta
intervencao e avaliacao no domicilio, sendo os objetivos da intervencao claros e

0s aspetos culturais acautelados.

Para Nunes (2011), na atualidade, a diversidade de pessoas oriundas de outras
culturas, faz com que tenhamos que repensar nas praticas de cuidados de saude
de uma forma mais coerente, coordenada e eficaz, ndo desligadas dos seus
contextos individuais, sociais e culturais. A cultura e o conhecimento sobre a
diversidade cultural, sdo a chave que melhor permitira adequar as praticas de

cuidados as necessidades da sociedade contemporanea.

O objetivo da visita domiciliaria seria fazer uma avaliacdo global do ambiente
familiar, avaliacdo da adaptacdo a parentalidade, avaliacdo de fatores de risco
para a saude, sociais e econOmicos, realizacdo do Diagndéstico Precoce, e

realizacdo de ensinos especificos relativos ao recém-nascido e aos pais.

Dada a abertura e disponibilidade da familia, foram cumpridos todos os objetivos
da intervencdo e foram ainda realizados ensinos especificos, identificados na
altura, como o banho e cuidados de higiene ao recém-nascido e ainda promoc¢ao

da amamentagéao.

Para Alderdice, MacNeill, & Lynn (2013), durante a gravidez a mulher vivencia
niveis elevados de ansiedade relacionados com preocupacdes sobre o bem-
estar do feto e com o do seu préprio bem-estar. Schmied, et al., (2013)
acrescentam gue a prevaléncia e incidéncia destes sintomas podem afetar a sua
qualidade de vida e ter um efeito negativo na sua relagdo com a crianga, parceiro
e outros membros da familia. A preocupacédo acrescida nesta situacao particular
e tendo em conta a abordagem de Cuidados Centrados na Familia, o risco para
a saude desta mulher inclui riscos para a saude do recém-nascido, implicando

uma maior vigilancia e avaliacdo de enfermagem adequadas.

Nas recomendacdes acerca da promocdo da saude mental na gravidez e
primeira infancia, a DGS (2005), reforca a importancia da saude psiquica da

mae, com consequéncia na vinculagdo e desenvolvimento do bebé. O mesmo



documento reforca o papel dos profissionais de salude na detecdo de situacbes

de risco.

Dada a sensibilidade da situagéo familiar, pude também testemunhar a confianca
gue a Maria colocou na equipa de saude confidenciando as suas preocupacoes
e ansiedades durante a gravidez. Foi notério que esta confianca advém do
trabalho da equipa, na proximidade com a populacéo, e adequacéo cultural das

intervencoes.

Aprendi com esta intervencao, que apesar de dispormos de alguma informacé&o
acerca de habitos e padrdes culturais, € necessario que a nossa abordagem seja
sempre respeitosa e flexivel, feita de uma forma gradual, para conseguir

perceber os limites e adaptar a nossa intervencgao.
Conclusao — Que mais poderia ter feito?

Penso que a intervencdo de enfermagem foi bastante completa e permitiu-me
partilhar de uma experiéncia multicultural, de proximidade dos profissionais de
salude com a populacdo no contexto comunitario. Testemunhei também os
resultados deste trabalho através da transformacéo na postura de um elemento
da familia, o pai Jodo, que passou a demonstrar a sua confianca na equipa de
saude. Esta vivéncia permitiu-me pér em pratica a abordagem culturalmente
sensivel numa situacdo que considero culturalmente complexa, dadas as
diferencas sociais e relacionais. Neste tipo de populacdo multicultural, existem
divergéncias culturais relativamente ao papel do homem e da mulher e para a
intervencao ser completa e cumprir 0s seus objetivos foi diferenciador a presenca
de elementos de ambos 0s sexos, neste caso o Enfermeiro do sexo masculino e

eu e a Médica de Familia, ambas do sexo feminino.

Planear a acdo — no futuro o que poderei fazer?

Esta experiéncia permitiu-me compreender e aprofundar a necessidade de
planear as intervencdes de forma adequada e as especificidades associadas a
uma intervencéo realizada fora da USF, no domicilio do utente. Tornou-se uma
experiéncia ainda mais enriguecedora pela sua componente cultural complexa e
vivéncia familiar delicada. Penso que foi uma oportunidade de aprendizagem a

varios niveis, nomeadamente no cuidado centrado na familia, na enfermagem



transcultural, nos cuidados ao recém-nascido e no foco holistico das

intervencdes de enfermagem.

A experiéncia vivida e descrita permitiu-me aplicar competéncias de EESIP,
nomeadamente na identificagdo de uma situacdo de potencial risco para a
crianca (E1.2.4), avaliando o desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1) no
domicilio e adaptar as estratégias de comunicacao facilitadoras e intervencao

com respeito pelas crencas e manifestacdes culturais da familia (E3.3.2).

A realizacdo desta intervencdo no contexto domiciliario, facilitou a avaliacao e
identificacdo da estrutura e contexto do sistema familiar (E1.1.6.) e o trabalho
emocional realizado na gravidez possibilitou que a Maria se sentisse a vontade
para expressar as suas emocoes (E3.4.1) nesta fase de pds-parto, sobretudo

relativamente ao assunto sensivel da paternidade do bebé.

Ao realizar ensinos para os cuidados ao recém-nascido, nomeadamente acerca
do banho, foi possivel proporcionar conhecimentos e habilidades especificas
promotoras de respostas eficazes na assunc¢ao do papel de pais (E1.1.4) e ainda

promover a amamentacao através da avaliacdo da mamada (E3.2.5).
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profissionais “Qual o papel do
profissional de saude perante a
abordagem Baby-Led Weaning na
introducao da diversificacao alimentar?”
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Planeamento da Sesséao

Titulo

“Qual o papel do profissional de saude perante a
abordagem Baby-Led Weaning na introducéo da
diversificacao alimentar?”

Populacao alvo

Enfermeiros e médicos da USF

Data / Local

--- de Maio 2018 / Sala de reunides da USF

Duracgéo

30mins

| Método a utilizar

Expositivo e interactivo

Fundamentacéao

Nas consultas de vigilancia de saude infantil observou-se
uma familia que referiu desejar utilizar o método Baby-Led
Weaning como abordagem a diversificacdo alimentar.

Em conversa com a equipa de Enfermeiros Especialistas
de Saude Infantil e Juvenil da Unidade, conseguimos
identificar duas familias que mencionavam o desejo de
utilizar este método.

Os enfermeiros da Unidade referem desconhecer esta
pratica e por isso néo lhes era possivel realizar um apoio
e acompanhamento adequados, referem ainda falta de
fundamentacgéo para tomar uma tomada de posi¢cao
baseada na evidéncia. Do que se sabe desta pratica, 0s
profissionais revelam preocupacéo acerca dos riscos para
a saude da crianca, como aspiracao, asfixia e malnutricao.
Para a fundamentacao cientifica desta apresentacéo, foi
realizada uma Revisdo Narrativa sobre o tema.

Objectivos da
sessao

Esclarecer acerca dos conceitos associados ao méetodo
BLW, preocupagfes dos profissionais, riscos para a saude
e evidéncia cientifica disponivel.

Através da partilha e discussao, capacitar os profissionais
na educacao parental relacionada com a prevencao de
acidentes e comportamentos de busca de saude.

Potenciar a partilha de experiéncias e a discusséo
multidisciplinar acerca de um tema controverso.

Planeamento da sessao

Duracgéo Descricao Material
Apresentacao
. ~ Powerpoint
1 min Apresentacao pessoal P

PC
Projector




2 mins

Breve contextualizacéo e
fundamentacéo do tema
abordado

17mins

O conceito baby-led
weaning (BLW) e a sua
origem

Principios do BLW
segundo as autoras
Principais preocupacdes
dos profissionais

A evidéncia cientifica
disponivel

A intervencao de
enfermagem

10mins

Conclusdes finais
Perguntas e respostas
Discussao

Avaliacdo da sesséo

Feedback dos profissionais
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BABY-LED WFANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

BABY N LED WEAN'NG I DESMAME GUIADO PELO BEBE

Designacdo desenvolvido Gill Rapley — Enfermeira, Reino Unido, 2008

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

PRINCIPIOS DO BLW:

* O bebé participa na refeicao familiar.

+ E oferecida a mesma refeicio (saudavel) que a familia, em porcées
e pedacos adaptados ao seu desenvolvimento.

* O bebé alimenta-se autonomamente, primeiro com as maos e mais
tarde com talheres.

* O leite materno (ou leite adaptado) continua a ser o seu principal
alimento, em livre demanda.



BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

¢ A partir dos 5 meses o lactente manifesta
interesse na comida dos pais.

* Na&o é a sensacdo de fome que motiva os
bebés a procurarem a comida dos pais, mas a
experiéncia.

* Ao dar pedacos de comida ao bebé é normal
que ele explore com a boca, mas é pouco
provavel que os chegue a deglutir.

« Com o tempo e a experiéncia, o bebé comega
a morder, mastigar e depois deglutir.

* SO mais tarde consegue fazer a associagdo
entre a comida e a sensacdo de saciedade.

BABY-LED WEANING. DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

* O leite materno (ou LA) continua a ser fonte
proteinas, acidos gordos e hidratos de carbono,
apos os seis meses.

* Mas seréd necessario comecar a obter
pequenas quantidades de micronutrientes como
Ferro e Zinco.

* As primeiras semanas de introducdo alimentar
através de sélidos sdo uma oportunidade parza o
lactente descobrir texturas e sabores.




BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

PREOCUPAGOES DOS PROFISSIONAIS

« Mal-nutricao ou sub-nutricao ’
+ Défice de Ferro )

« Engasgamento \Y)

-

ol

RABY-LFD WFANING DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

PREOCUPAGOES DOS PROFISSIONAIS

+Mal-putricdo-ou-sub-putricao A
« Défice de Ferro
» Engasgamento \V)
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BABY LED WEANING: DEVEMQS PROMOVER ESTA PRATICA?

PREOCUPAGOES DOS PROFISSIONAIS

»_Défice de Ferro &
» Engasgamento \Y)

b

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

GAG REFLEX OU REFLEXO DE PROTUSAO DA LINGUA
* https://youtu.be/MZB7y0GkAxk

be N 4 QI




BABY-LED WEANING. DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

EXISTE EVIDENCIA
CIENTIFICA QUE SUPORTE
A PRATICA?

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

O BLW REDUZ O RISCO DE OBESIDADE?

Apenas dois estudos investigaram a relacdo entre a
obesidade e 0 método de introdugdo alimentar.

Brown e Lee () — Ndo conseguiram estabelecer uma relagao
entre a prevaléncla de obesidade e as abordagens
utilizadas.

Mas os dados revelaram que entre os 18-24 meses o grupo
BLW tinha uma média de peso abaixo (-1,07kg) do grupo
da alimentagdo com colher.

Os bebés do grupo BLW também revelaram maior
capacidade de regulacao alimentar.



BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

O BLW TEM MAIOR RISCO DE DEFICE DE
FERRO?

N&o existem estudos sobre este tema.

BABY LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

QUAL O RISCO DE ENGASGAMENTO?

N&o existem dados suficientes, nem em relagéo ao risco de
engasgamento na abordagem com colher, nem a
abordagem BLW.

Contudo, um estudo pequeno (n=20), revelou que 30%
tinham tido um episodio de engasgamento. Em todos os
casos fol dada maca crua ou uvas cruas.



BABY LLFD WFANING: DEVEMOS PROMOVFR ESTA PRATICA?

PERANTE UMA FAMILIA QUE
DESEJTA UTILIZAR ESTA
ABORDAGEM, QUAL A
INTERVENCKO DO
ENFERMEIRO?

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

RECOMENDA(;OES DE SEGURANCA : para0s pas

Tente que o bebé ndo esteja com fome nem sono na hora da
refeicdo para que se possa concentrar,

* Certifique-se que o bebé estd bem sentado, apoiado se necessario,
para que consiga usar as maos e bracgos livremente.

* Corte os alimentos de forma a que o behé cansiga segura-los.
Devem ter um comprimento maior que o punho e largura suficiente
para caber na méo fechada.

* Cozinhe os alimentos para que estejam maleavéis. Devem desfazer-

se quando pressionados contra o palato mas ter firmeza suficiente
para o bebé conseguir agarrar.
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BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

RECOMENDACOES DE SEGURANCA : para0s pais

Evite alimentos duros, como frutos secos e corte o0s alimentos
redondos ao meio (como as uvas ou tomates cherry)

* Siga as recomendacdes dadas pelo Profissional de Saude
relativamente a ordem de introdugdo dos alimentos.

* Nao pressione o bebé para se alimentar, deixe-o explorar.
* N3o ponha comida na boca do bebé
* Nunca deixe o bebé sozinho com comida.

* Saiba realizar a manobra de desengasgamento em caso de
necessidade.

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER CSTA PRATICA?

A TER EM CONSIDERACKO:

O corte dos alimentos
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BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

A TER EM CONSIDERACAO:

As informacgoes na internet sdo muito variadas e algumas
imagens podem ser enganadoras

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?

POR ULTIMO:

A introducdo alimentar deve ser um momento de experiéncia e
interaccdo positiva entre os pais e o bebé.

Os pais devem aproveitar para incluir o bebé nas refeigdes em
familia de forma segura.

E essencial promover uma alimentagdo saudavel e diversificada
para todos.

12



BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESIA PRAIICA?

Obrigada pela vossa atencao!

4 -

BABY-LED WEANING: DEVEMOS PROMOVER ESTA PRATICA?
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RESUMO

Enquadramento: O Baby-Led Weaning apresenta-se como uma abordagem ao
processo de introducdo da alimentacdo complementar divergente do método
tradicional. Assenta nos principios de que a crianca deve participar na refeicao
familiar, partilhando os alimentos da familia e que pode levar pedacgos de comida
a boca autonomamente, em vez de comer caldos ou purés oferecidos com
colher. Aparentemente, em Portugal tem-se assistido a um aumento do interesse
dos pais nesta abordagem, mas ainda nao existem estudos relativos a populacéo
portuguesa.

Objetivo: Identificar os beneficios do método Baby-Led-Weaning na
diversificacao alimentar do lactente comparativamente com o método tradicional.
Critérios de Inclusédo: Foram incluidos estudos que tenham como populacao o
lactente e a familia, que utilizem o método Baby-Led Weaning como método de
inicio da diversificacdo alimentar. Foram incluidos estudos primarios qualitativos
e guantitativos, revisdes da literatura, guidelines, pareceres e consensos.
Estratégia de Pesquisa: Foram incluidas as bases de dados CINAHL,
MEDLINE, Nursing&Allied Health, Academic Search Complete e MedicLatina,
através da plataforma EBSCO.

Resultados: Dos 69 artigos obtidos, foram analisadas 15 referéncias que
correspondiam aos critérios de inclusdo. Os estudos atualmente disponiveis
sobre a BLW séo na sua maioria descritivos ou focalizados no perfil das méaes.
Os resultados apontam para beneficios na nutricdo e desenvolvimento
associados a uma maior resposta a saciedade. Como desvantagens associa-se
o risco de engasgamento e consequente asfixia e défice de alguns nutrientes,
uma nova abordagem denominada BLISS — Baby-Led Introduction to SolidS
procura adaptar o método de forma a enderecar estas preocupacdes
Conclusdes: Seria necessario realizar mais estudos cientificos acerca desta
problematica de forma a poder retirar conclusdes relevantes para a pratica. O
meétodo exige formacdo especifica e vigilancia e ndo se adequa a todas as

populacoes.

Palavras-chave: alimentacéo infantil, baby-led weaning, lactente
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ABSTRACT

Background: The Baby-Led Weaning method presents itself as an approach to
the introduction of complementary feeding in infants divergent from the traditional
method. It is based on the principles that the child should participate in the family
meal, share the family’s meal and autonomously can carry pieces of food to the
mouth, instead of broths or purées offered with spoon. Apparently, in Portugal
there has been an increase in the interest of parents in this approach, but there

are still no studies related to the Portuguese population.

Objective: To identify the benefits of the Baby-Led-Weaning method in infants'

food diversification compared to the traditional method.

Inclusion Criteria: Studies were the which population included the infant and the
family, using the Baby-Led Weaning approach as a method of initiating food
diversification. Qualitative and quantitative primary studies, literature reviews,

guidelines, opinions and consensus were included.

Research Strategy: The databases used were CINAHL, MEDLINE,
Nursing&Allied Health, Academic Search Complete and MedicLatina, available
through the EBSCO platform.

Results: Of the 69 articles obtained, 15 references that corresponded to the
inclusion criteria were analyzed. The studies currently available on BLW are
mostly descriptive or focused on the mothers' profile. The results point to benefits
in nutrition and development associated with a greater response to satiety.
Disadvantages include the risk of choking and some nutrient deficits, a new
approach called BLISS — Baby-Led Introduction to SolidS, aims to adapt the
method addressing these worries.

Conclusions: It would be necessary to carry out more scientific studies about this
topic in order to draw relevant conclusions for the practice. The method requires

specific training and monitoring and might not be suitable for all populations

Keywords: infant feeding; baby-led weaning, infant
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INTRODUCAO

O presente trabalho surge no ambito do Ensino Clinico A Saude da Crianca e
Familia: Vigilancia e Deciséo Clinica, onde pude encontrar duas familias que
referiram utilizar a abordagem Baby-Led Weaning na introducéo da alimentacao
complementar. Em ambos os casos, havia desconhecimento desta abordagem
por parte dos profissionais, um enfermeiro da Unidade referiu conhecer o

método, mas ter algumas preocupacdes relativamente a sua seguranca.

Com estas premissas, e considerando que no contexto de vigilancia de saude
infantil, o Enfermeiro desenvolve um papel essencial na promocdo da
alimentacdo saudavel e no acompanhamento dos pais ao longo da introducdo
da alimentacédo complementar, tendo como contexto as consultas de vigilancia
de saude infantil, decidi realizar uma revisdo narrativa da literatura, de forma a
poder identificar e analisar a evidéncia cientifica acerca deste tema, com o
objetivo de que numa situacdo futura, os profissionais possam realizar um
aconselhamento e acompanhamento adequado as familias que desejam utilizar

esta abordagem, com pratica baseada na evidéncia.
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ENQUADRAMENTO

A traducéo direta do termo Baby-Led Weaning para Portugués seria “Desmame
Guiado pelo bebé”, contudo o termo Weaning tem duplo significado, podendo
referir-se ao desmame, em que o bebé deixa de ser amamentado, ou significar
0 inicio da alimentacdo complementar e a transi¢cao gradual para a alimentacao
familiar, mantendo o aleitamento materno como fonte lactea. Este conceito foi

desenvolvido por Gill Rapley no Reino.

O BLW assenta em trés pilares fundamentais, em primeiro lugar os alimentos
séo oferecidos em pedacos sélidos, cortados para que a criangca possa segurar
na mao, em vez de purés oferecidos por um adulto. Seguidamente a crianca
alimenta-se sozinha, escolhendo, segurando e fazendo o primeiro contacto com
a boca, em vez de utilizar uma colher. Em terceiro lugar a crianga participa na
refeicdo familiar e tem a mesma alimentacdo que a familia (Rapley & Murkett,
2008).

A Sociedade Portuguesa de Pediatria (Guerra et al., 2012), em concordancia
com as indica¢des da Organizacdo Mundial de Saude, recomenda o aleitamento
materno exclusivo até aos 6 meses, acrescentando ainda que é “desejavel que
este se mantenha ao longo de todo o processo de diversificacdo alimentar,
enquanto for mutuamente desejado pela mae e lactente. Atualmente, as
recomendacBes acerca deste processo, apontam para que se comece por
oferecer ao bebé um caldo ou puré de legumes, gradualmente cada vez menos

processadas e com pedacos, de forma a estimular a mastigacao.

Nos ultimos anos, tem aumentado em Portugal o interesse, por parte de pais e
profissionais de saude, pelo método Baby-Led Weaning (BLW), como uma
abordagem a introducdo da alimentacdo complementar. N&o existindo
atualmente estudos publicados em Portugal sobre o tema, existem ja traducdes
de livros e grupos online, nomeadamente no Facebook (Grupo Baby Led
Weaning Portugal) com mais de 10 000 membros aderentes. Um estudo
realizado no Canada (Andrea, Jenkins, Candidate, & Mathews, 2016), com

amostra de mées de lactentes, identificou que estas tomaram conhecimento da
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abordagem BLW através de grupos online (Facebook) e por amigos que também

utilizavam esta abordagem.

Nas consultas de vigilancia de saude infantil os pais séo orientados relativamente
ao inicio da alimentacdo complementar do lactente, e geralmente recebem
orientagbes praticas de como realizd-la. Com o0 crescente interesse nesta
abordagem, a probabilidade de confronto com os profissionais de saude na
consulta de vigilancia de saude infantil sera cada vez mais frequente. Importa
identificar a evidéncia cientifica disponivel e divulga-la entre os profissionais, de
forma a poder capacitar os pais para esta fase de importante desenvolvimento

na vida dos seus filhos.
OBJETIVOS

Tendo em conta a pertinéncia do tema para a pratica atual, a elaboracdo desta
Revisdo Narrativa tem como principal objetivo responder a questdo de
investigacdo: Quais o0s beneficios do método Baby-Led-Weaning na
diversificacao alimentar do lactente comparativamente com o método tradicional.
Pretende-se definir a pratica de BLW, identificar estudos relevantes da sua
aplicacdo e identificar resultados obtidos que identifiguem vantagens desta

abordagem comparativamente com o método tradicional.

CRITERIOS DE INCLUSAO

Como critérios de inclusao foram definidos estudos que tenham como populacéo
o lactente e a familia, que utilizem o método Baby-Led Weaning como método
de inicio da diversificagdo alimentar. Foram estabelecidos como
limitadoresf/filtros de pesquisa o idioma (Portugués, Inglés e Espanhol), friso

temporal (Janeiro 2008 até Junho 2018) e texto livre integral disponivel.

As bases de dados cientificas utilizadas através da plataforma EBSCO foram:
CINAHL, MEDLINE, Nursing&Allied Health Collection: Comprehensive,

Academica Search Complete e MedicLatina.

Nos resultados obtidos foram incluidos estudos primarios, qualitativos e

guantitativos, revisdes da literatura, guidelines, pareceres e consensos.
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ESTRATEGIA DE PESQUISA:

A pesquisa foi realizada no periodo de Maio a Junho de 2018, tendo-se adotado
a estratégia de pesquisa com uma pesquisa inicial limitada nas bases de dados
CINAHL, MEDLINE, Nursing&Allied Health Collection: Comprehensive,
Academica Search Complete e MedicLatina através da plataforma EBSCO, que
permitiu a identificacdo e analise das palavras utilizadas nos titulos e resumos,

bem como os termos de indice usados para descrever o artigo.

Posteriormente, foi feita uma segunda pesquisa utilizando as palavras-chave
definidas nas referidas bases de dados. A terceira etapa consistiu na pesquisa
de listas de referéncias da literatura relevantes para encontrar estudos
adicionais. A selecédo de estudos foi realizada de acordo com os critérios de

inclusdo e exclusao.

Foram selecionados os seguintes termos de pesquisa: (infant feeding AND baby

led weaning)
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RESULTADOS

Através da pesquisa realizada foram encontradas 69 referéncias na base de
dados EBSCO. Submetidos ao processo de filtracdo supracitado, foram
excluidos 31 artigos, por duplicacdo, por ndo cumprirem o ldioma (1 artigo em
Polaco), por serem resumos e publicidade de livros ou conferéncias e nao

apresentarem texto integral livre. Restaram 38 artigos.

Apés a leitura do resumo de cada artigo foram selecionados 23 artigos que se
enquadram na tematica formulada. Na andlise dos titulos e resumos, foram
eliminados 15 artigos por serem relativos exclusivamente abordagem tradicional

da alimentacdo complementar ou associados a patologias de saude.

Atraveés leitura do artigo completo foram excluidos mais 10 artigos por serem
relativos ao perfil das mées que escolhem esta abordagem de alimentacdo
complementar e por ndo especificarem o método BLW. No final totalizaram 13
artigos, em que 7 sao revisdes narrativas, 2 RCT, 2 estudos de caso descritivos,

1 revisao sistematica da literatura, e 1 protocolo para a realizacdo de um RCT.
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APRESENTACAO DE RESULTADOS

Tab.1l - Resumo das referéncias encontradas

respecting his own pace and
supporting his learning.

Autor e Conclusdes
data Titulo Tipo de estudo
publicacao
As principais duvidas relativamente a este método: sera
gue o lactente mantém o aporte necessario de nutrientes,
Alimentacion complementaria incluindo aporte calérico e de ferro?
dirigida por el bebé («baby-led Os pais que utilizam esta abordagem tém preocupacao
(Villares, weaning). c,E|S unal L com o défice de ferro, risco de engasgamento e atraso de
Segovia, & ?ﬁtrr%)g?ci%%n d\;:arllﬂi\?o: l\'?;‘r’;i/% crescimento? Sera o método adequado a todos os bebés?
Serra, 2013) . N&o existe literatura suficiente que responda de forma clara
alimentos en el lactante? Baby- . ~
led weaning, a valid approach to 6}8 questoes colocadas.
complementary feeding? E necessario avaliar individualmente cada lactente para
conseguir afirmar se detem ou néo capacidade de se
alimentar sozinho sem risco de engasgamento.
Existem estudos que indicam que este método é seguro
para lactentes a partir dos 6 meses, que apresentem
Alimentacion complementaria desenvolvimento adequado para a idade. Os beneficios do
(Vega & guiada por el bebé: respetando o BLW prendem-se com o respeito pelo seu ritmo e a
Manrique, sus ritmos y apoyando su. _ Revisao promoc&o de habitos alimentares mais saudaveis.
2014) aprendizaje. Baby-Led weanig: Narrativa E um método que implica algumas condi¢des, e a sua

correta aplicacao exige formagéo dos pais, de forma a
diminuir os riscos associados.

Vantagens:
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- Respeita o desenvolvimento do bebe, potencia o
desenvolvimento da musculatura orofacial, motricidade fina
e coordenacao motora

- Fomenta a autoestima e seguranga em si mesmo,
- Favorece uma atitude positiva perante a comida,

- O bebe participa na refeicao familiar

- Amamentacao mais prolongada

- Desenvolve habitos mais saudaveis

- Menor risco de obesidade associada a nogao de
saciedade.

(Lisa
Daniels et
al., 2015)

Baby-Led Introduction to SolidS
(BLISS) study: a randomised
controlled trial of a baby-led
approach to complementary

feeding.

Protocolo para
a realizacao de
um RCT
N= 200 familias

Versdo adaptada do BLW. O objetivo do estudo sera
determinar se a abordagem BLISS previne a obsesidade na
infancia, melhorando a auto-regulacédo de energia, sem o
risco acrescido de défice de Fe+, engasgamento ou
alteracdes no desenvolvimento.

Sao garantidas varias condi¢des para a aplicacdo correta
do método

Apesar de iniciar a alimentacdo complementar, o lactente
deve manter o aleitamento em livre demanda, tanto com a
amamentacdo como com a formula infantil.

A abordagem BLW tem comeca com o inicio da
alimentacdo complementar e o bebe ndo chega a comer
purés ou a ser oferecido alimentos com colher.

O lactente come a mesma comida que a familia, mas
oferecida em pedacos que pode segurar na mao. A familia
come toda junta.
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Sao incluidas indicacbes especificas acerca da confecao e
corte dos alimentos de forma a prevenir o engasgamento.

(Sachs,
2011)

Baby-led weaning and current
UK recommendations -- are they
compatible?

Revisado
Narrativa

As recomendacdes do departamento de salde do reino
unido sédo compativeis com o BLW, sugerindo que a crianca
pode comer purés ou pedacos de comida.

Até aos 8 meses, a maioria dos lactentes consegue segurar
alimentos e leva-los & boca autonomamente. E necessario
gue os pais se sintam confiantes com este método, para
poderem implementa-lo.

Tendo em conta o desenvolvimento normal do bebé, nédo
ha necessidade de triturar os alimentos.

(Reeves,
2008)

Baby-led weaning

Revisao
Narrativa

A ideia de que oferecer purés e sopas ao bebé nédo é
natural, pode ser enganadora. Uma dieta com ambas as
variedades tem mais probabilidade de oferecer ao lactente
maior diversidade de nutrientes.

Existe pouca evidéncia que suporte o BLW.

E provavel que a abordagem mista, com apresentacéo de
uma grande variedade de alimentos com diferentes texturas
seja mais benéfica do que uma abordagem seletiva.

(Rapley,
2011a)

Baby-led weaning: transitioning
to solid foods at the baby's own
pace

Revisao
Narrativa

A implementacéo desta abordagem implica a capacitacao
dos pais para alguns aspetos essenciais.

A evidéncia disponivel ndo clarifica se esta abordagem
reduz os problemas de alimentacdo, nomeadamente a
obesidade

(Tawia,
2013)

Childhood obesity and being
breastfed.

Revisado
Narrativa

A oportunidade de auto-regulacdo da alimentacao, tanto na
alimentacao, com o conceito de livre demanda como no
BLW, demonstra reducéo do risco de excesso de peso e
obesidade.
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Versdo modificada do BLW (BLISS), que endereca as
preocupacdes relativas ao défice de Fe+, aporte calérico e
risco de engasgamento.

Development and pilot testing of | RCT. Versao | Este método garante o aporte de Fe+, oferece mais
Baby-Led Introduction to SolidS-- | BLISS, € uma | refeicdes e porgdes com menor risco de engasgamento.
(Cameronet | a version of Baby-Led Weaning versao O motivo de engasgamento mais frequente foi com maca
al., 2015) modified to address concerns modificada do . Lo o ) L.
about iron deficiency, growth BLW crua, foi também identificado o risco de aspiracdo com
faltering and choking. N=23 uvas.
N&o é adequado a todos os lactentes, foram excluidos
prematuros. Exige capacitacéo especifica dos pais para a
sua aplicagao.
Aos 18-24 meses, as lactentes BLW revelaram maior
controlo do apetite e menor IMC. Indicando que a nocédo de
saciedade diminui a incidéncia de obesidade, contudo é
necessaria mais investigacao.
As mées que utilizam esta abordagem tém mais formacéo
superior, geralmente associado a um padréo alimentar mais
(Brown, A; | Early influences on child satiety- | Estudo de caso | saudavel. A personalidade das mées podera ter um papel
Lee, 2013) responsiveness: the role of deS_CI‘ItIVO relevantes nestes dados.
weaning style N=298

A participacdo nas refei¢cdes familiares da mais tempo ao
lactente para se alimentar, ganhando mais controlo sobre a
guantidade ingerida e a velocidade a que se alimenta.

Os lactentes BLW apresentam mais recetividade a novos
alimentos.
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Effect of a Baby-Led Approach to

Randomized

A abordagem BLISS, adaptada do BLW néo resultou numa

(Taylor et Complementary Feeding on Clinical Trial alteracdo ao IMC comparativamente com o método
al., 2017) Infant Growth and Overweight: A N tradicional
Randomized Clinical Trial. n=206
A evidéncia cientifica € escassa, mas demonstra que este
método pode estar associado a beneficios na nutricdo e
desenvolvimento infantil, com maior sensibilidade a
saciedade, menor risco de excesso de peso e maior
adesdo as recomendacfes da OMS sobre a manutencao
B _ B Revisio do aleitamento materno.
(Carrera Introduccion de la alimentacion , e x : - : -
' . sistematica da | Sao associados inconvenientes como a sujidade
2015) complementaria en lactantes. literatura provocada, o desperdicio de alimentos, a preocupac¢éo dos
pais com o risco de engasgamento e défice nutricional. No
entanto os estudos disponiveis sdo na sua maioria tipo
transversal descritivo, limitando a possibilidade de retirar
conclusdes adequadas.
O método BLW nao é adequado a todas as criangas,
nomeadamente prematuros ou lactentes com atraso no
Introducing solid foods using desenvolvimento.
, baby-led vyeaning VS. spoon- Revisdo Os estudos disponiveis tém falhas metodoldgicas que
(Cz'gqeégo' deveflg?)(rjrllr(]a%ténzci(r:i:i ':)iztzrlfg and Narrativa podem enviesar os resultados e a interpretacdo dos dados.

quality of research to bring
balance to the debate

A maioria utiliza relatos dos pais, em vez de avaliacdes
objetivas imparciais.

Acresce a dificuldade associada ao perfil das méaes, sendo
gue a maioria tem formacgao superior.
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(Wright,
Cameron,
Tsiaka, &
Parkinson,

2011)

Is baby-led weaning feasible?
When do babies first reach out
for and eat finger foods?

Estudo analise
de casos.
Descritivo

observacional

n= 602

O método pode ser adequado para a maioria dos lactentes,
mas acarreta riscos nutricionais em lactentes com ligeiro
atraso no desenvolvimento, sendo que aos 8 meses, nem
todos os lactentes tinham iniciativa de se alimentarem
sozinhos.
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DISCUSSAO

N&o existem atualmente estudos relativos a populacéo portuguesa na utilizacao

da abordagem Baby-Led Weaning.

Para Vega & Manrique (2014), se o lactente tiver um desenvolvimento adequado
para a idade, a partir dos 6 meses serd seguro iniciar esta abordagem. Sachs
(2011), acrescenta que ate aos 8 meses, a maioria das criangas consegue
segurar alimentos e leva-los a boca autonomamente. No entanto, um estudo
realizado por Wright, Cameron, Tsiaka & Parkinson (2011) alerta para a
necessidade de avaliagdo individual do desenvolvimento do lactente, pois aos 8

meses nem todos tinham iniciativa de se alimentarem sozinhos.

Os beneficios relatados do método BLW tém em conta o respeito pelo ritmo do
bebé e a promocéo de habitos alimentares mais saudaveis. Sao inumeradas
vantagens no desenvolvimento do bebe ao nivel da musculatura orofacial,
motricidade fina e coordenacdo motora. Este método procura fomentar a
autoestima e seguranca da crianca, e favorecer uma atitude positiva perante a
comida. O facto de o bebe participar nas refeicoes familiares é tido como uma

vantagem ao nivel da socializagdo (Vega & Manrique, 2014).

Multiplos estudos identificam as preocupacdes dos profissionais de saude
relativamente a esta pratica, nomeadamente sobre o risco de engasgamento, 0
aporte calorico insuficiente e o défice de ferro (Andrea et al., 2016; Taylor et al.,
2017; Villares, Segovia, & Serra, 2013).

Tendo em conta estas preocupacdes, na Nova Zelandia, foi desenvolvido um
método adaptado, BLISS — Baby-Led Introduction do SolidS, que procura
garantir o aporte de ferro, oferecer mais refeicdes e porcdes ao longo do dia e
preparar os alimentos de forma a reduzir o risco de engasgamento (Cameron,
Taylor & Heath, 2015). Os RCT disponiveis ja consideraram esta adaptacdo nos
seus estudos (Taylor et al., 2017; Cameron et al., 2015; Lisa Daniels et al., 2015).
Estas orientagcbes defendem que em cada refeicdo deve ser oferecido um
alimento rico em ferro e um de maior valor calérico, e inclui uma lista de alimentos

proibidos, considerados com alto risco de engasgamento.
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Lisa Daniels et al., (2015) é identificam como vantagens da implementacao do
meétodo, a diminuicdo do risco de obesidade, como resultado de uma melhor
regulacdo da saciedade, uma dieta mais saudavel com efeitos na alimentacéo

familiar e um maior desenvolvimento das competéncias motoras.

Ainda relativamente ao risco de engasgamento, um estudo com amostra
reduzida (n=20) identificou que 30% das maes relataram um episodio de
engasgamento utilizando o método BLW, mas em todos os casos descritos o

episédio decorreu com um pedacgo de macga ou uva cruas (Cameron et al., 2015).

A participacdo nas refeicdes familiares da mais tempo ao lactente para se
alimentar, ganhando mais controlo sobre a quantidade ingerida e a velocidade a
gue se alimenta (Brown & Lee, 2013). Para Tawia (2013), a oportunidade de
auto-regulacdo da alimentacao, tanto na alimentacdo complementar através do
método BLW, demonstra reducdo do risco de excesso de peso e obesidade

associado a noc¢ao de saciedade.

Existem multiplos estudos relativos ao perfil das mées que escolhem utilizar o
método Baby-Led Weaning como abordagem a introducdo da alimentacdo
complementar. Na sua maioria identificam um maior nivel de formac¢ao superior,

associado a preocupacdes de saude e um padrao alimentar mais saudavel.

E um método que implica algumas condi¢des para a sua correta implementacio
e diminuicdo dos riscos associados, exigindo formacao e capacitacdo dos pais
(Veja & Manrique, 2014). Para a implementagdo ser correta o lactente deve
manter o aleitamento em livre demanda, tanto para a amamenta¢cdo como para
a férmula infantil, ndo devem ser oferecidos purés ou sopas e deve comer
juntamente com a familia (Daniels et al., 2015). Importa considerar que este
método ndo é adequado a todos as criancas, homeadamente prematuros ou
lactentes com atraso no desenvolvimento (Cichero, 2016). Num estudo
observacional Wright, Cameron, Tsiaka, & Parkinson (2011), relatam que mesmo
em lactentes saudaveis, aos 8 meses nem todas as criangas tinham iniciativa de

se alimentarem sozinhos.

Numa perspetiva diferente, Reeves (2008) considera que uma dieta com ambas

as variedades, ou seja, purés e alimentos solidos, garante a maior probabilidade
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de diversidade de nutrientes e sugere que a grande variedade de alimentos com
diferentes texturas se revela mais benéfica do que uma abordagem seletiva de

um dos métodos.

Carecem ainda estudos analiticos com amostras significativas que possam
fundamentar a abordagem Baby-Led Weaning como promotora da saude do
lactente. Mais de metade dos estudos disponiveis sdo descritivos e por isso néo
permitem extrapolar conclusées que possam ser aplicaveis a pratica de

enfermagem.
CONCLUSAO

Os resultados da pesquisa existente sobre a BLW déao indicios de que este
meétodo podera estar associado a beneficios na nutricdo e diminuicdo do risco
de obesidade na crianc¢a, devido a uma maior resposta a saciedade. Observa-se
também uma maior adeséo as recomendacdes da manutencdo do aleitamento
materno, contudo estes dados ndo podem ser conclusivos, sendo
frequentemente associados ao perfil das mées que escolhem utilizar esta

abordagem.

Contudo, o BLW esta associado a alguns inconvenientes e efeitos adversos, de
menor importancia como a sujidade criada na hora da refeicdo, mas também de
maior risco com o0 engasgamento e consequente asfixia e défice de alguns
nutrientes. A adaptacdo do BLW para o método BLISS procura enderecar estas
preocupacdes, mas exige a capacitacédo especifica dos pais e a disponibilidade

dos profissionais para um acompanhamento adequado.

Os estudos atualmente disponiveis sobre a BLW sédo na sua maioria descritivos
e retrospetivos, e a maioria das conclusdes séo limitadas pois refletem condi¢cdes

gue podem ser associadas ao perfil das maes e a condicbes demograficas.

Tendo em conta o desenvolvimento de um método adaptado, dirigido as
principais desvantagens e preocupac¢0des da abordagem, a investigacéo cientifica
a realizar futuramente podera ter maior relevancia tendo o método BLISS como

ponto de partida.
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PLANEAMENTO DE VACINACAO DE CRIANCA NATURAL DO PAQUISTAO

FUNDAMENTACAO

O Programa Nacional de Vacina¢do (DGS, 2016), reconhece 0 acesso a
vacinagcdo como um direito fundamental. A implementacdo generalizada de
programas de vacinagao nas ultimas décadas permitiu atingir ganhos notaveis

no controlo das doencas preveniveis pela vacinacao.

A vacinacgdo é considerada, a medida de saude publica, com a melhor relacdo
custo-efetividade. Com excecédo da agua potavel, nenhuma outra medida teve o
mesmo impacto na diminuicdo da mortalidade e no crescimento da populacéo a

nivel mundial, nem mesmo os antibiéticos (Feliciano, 2002).

Em Portugal, o PNV, implementado em 1965, € um programa universal, gratuito,
acessivel e sem barreiras para todas as pessoas presentes em Portugal, e cuja

aplicacao permitiu controlar ou eliminar as doencas abrangidas pela vacinacao

Atualmente em vigor o Programa Nacional de Vacinagédo 2017, recomenda 0s
diferentes esquemas vacinais gerais em funcdo da idade e estado vacinal
anterior, sao ainda incluidos esquemas vacinais especificos para grupos de risco

OuU em circunstancias especiais.

Quando uma crianga ndo cumpriu 0 esquema vacinal recomendado, deve ser
tido em conta os esquemas vacinais de recurso recomendados no PNV. Estas
mesmas diretrizes reforcam que todas as oportunidades devem ser aproveitadas
para completar ou atualizar o esquema vacinal. Em caso de necessidade, pode
administrar-se em simultaneo varias vacinas, em locais anatémicos diferentes.
Os esquemas de recurso aplicam-se até que esteja cumprido o PNV
recomendado para a idade, momento a partir do qual deve seguir o esquema
recomendado (DGS, 2016).

Neste contexto de estagio existe uma populagcdo multicultural, com necessidades
especificas de atualizacdo do PNV. Devido as discrepancias nos planos de
vacinacgao realizados nos paises de origem, os utentes tém indicacao para trazer

da embaixada do seu pais uma traducdo do seu boletim de vacinas, de forma a



ser possivel realizar a andlise e planeamento do esquema vacinal de recurso a

aplicar.

Com base nos dados trazidos pelos familiares, realizei esta analise de caso para
o planeamento da vacinagdo de uma crianca natural do Paquistdo, com o

objetivo de cumprir o esquema vacinal recomendado para a idade.
CASO:

Crianca de 4 anos + 2 meses, sexo masculino. Vem acompanhado do pai para
atualizacao do PNV.

Natural do Paquistdo, familia chegou a Portugal a cerca de 6 meses. Crianca
ainda nédo frequenta escola, pais desejam inscrevé-lo. Fala apenas Urdu, os pais
compreendem e falam Inglés. Traz consigo declaracdo da embaixada do

Paquistdo com a traducao das vacinas realizadas no pais de origem.

Vacinas realizadas no Paquistao:

A 6 10 14 5 =
nasceng | semana | semana | semana
a S S < meses meses
BCG BCG
VIP VIP1 VIP2 VIP3 VIP4
DTPa DTPal DTPa2 DTPa3
Sarampo Sarampo | Sarampo
VHB VHB1 VHB2 VHB3
Hib Hibl Hib2 Hib3
ANALISE:

As dosagens de cada vacina sdo semelhantes, mas o numero de refor¢cos nédo é

coincidente com o que € preconizado pelo PNV em Portugal (DGS, 2016).

Haemophilus influenzae b — Hib — cumpriu 3 doses. Primeira dose com inicio
as 6 semanas de vida. Intervalos inferiores a 8 semanas, mas cumpre intervalos

minimos de acordo com o Quadro V do PNV (p. 30)



Tuberculose BCG — Realizada a nascenca. DE acordo com o PNV segundo

critérios de populacéo risco.

Poliomielite — Vacina VIP — Realizadas 4 doses. Mas entre a 32 e a 42 dose
houve um intervalo inferior a 6 meses. De acordo com o quadro V do PNV (p.30),
como a crianca tem idade <7 anos, recomenda-se mais uma dose de VIP
administrada quando a idade for >4 anos, para se considerar 0 esquema

completo.

Difteria, tétano e tosse convulsa — DTP - Realizadas 3 doses. Segundo o
quadro Il (p.26) do PNV, deve realizar um total de 5 doses. Faltariam 2 doses,

mas como DTP4 a crianca >4 anos, ndo se recomenda a administracéo de DTP5.

Sarampo - vacina isolada, ndo existe em Portugal. Deveria realizar VASPR —
Sarampo, Parotidite epidémica, rubéola. Recomenda-se vacinagdo VASPRL1 e
trés anos depois VASPR2.

Hepatite B — VHB — Realizadas 3 doses. Mas o intervalo entre a 22 e a 32 dose

foi inferior a 6 meses. Recomenda-se um refor¢co de VHB3.

Pn13 — Nunca administrada. Como a idade de inicio sera >23 meses e <5 anos,
segundo o Quadro lllb do PNV (p. 27), deve realizar 1 dose, sem necessidade

de reforco.

Neisseria meningites C — Men C — Nunca administrada. Deve realizar uma dose

Unica.



PLANEAMENTO E CALENDARIZACAO DA VACINACAO

Vacinas a realizar:

VIP5

DTP4

VASPR1 + VASPR2 (3 anos depois)
VHB 3

Pni13

Men C

Td aos 10 anos

+
12 visita Aos 7 anp S + 2 meses Aos 10 anos
(daqui a 3 anos)

DTPaVIP vacina
tetravalente

VASPR 1
Men C VASPR2 Td

VHB3
Pn13

Consideracoes:

O cuidado de enfermagem associado a administracdo de vacinas pressupde a
realizacdo de um conjunto de procedimentos prévios. Para Loureiro (2004),
estes procedimentos devem respeitar a seguinte ordem: analisar o estado
vacinal do individuo e avaliar a necessidade de atualizagdo vacinal; identificar
possiveis contraindicacdes para a inoculagdo; confirmar a existéncia da vacina
a administrar na Unidade; informar o utente e acompanhantes sobre os efeitos
secundarios mais frequentes e cuidados a adotar; preparar e administrar a
vacina com técnica asséptica no local e via corretos; proceder aos registos

inerentes ao ato vacinal; informar sobre a data das préximas inoculagdes.

Afonseca (2011) acrescenta que uma boa comunicacdo com o utente é
fundamental no decorrer destes procedimentos. Os cuidados a ter devem ser
transmitidos de forma clara, e sucinta, usando linguagem acessivel, evitando

termos técnicos e, idealmente, constarem de um suporte em papel — como um



folheto — que deve ser entregue ao utente/familia para que possa ser consultado

mais tarde para esclarecimento de alguma davida.

A vacinacdo € um procedimento breve, mas doloroso, geralmente vivido pelas
criangas com grande ansiedade e angustia (Faria, 2012). Hockenberry & Wilson
(2016) acrescentam que em idade pré-escolar as criangas ndo sao capazes de
compreender a causa e efeito de uma doenca, e por isso tém grande dificuldade
em compreender a dor e os procedimentos dolorosos como algo benéfico, e
entendem-na como uma punicdo. As reacdes mais frequentes a dor nesta faixa
etaria sdo o choro forte, gritos, expressées verbais como “ai’, bater com os
membros superiores e inferiores, tentativas de afastamento do estimulo, falta de
cooperacao necessitando de contencéo fisica, exigir o fim do procedimento e

agarrar-se a pessoa significativa.

Na situacdo aqui descrita, a comunicacdao foi feita maioritariamente através dos
pais, que ja detinham conhecimentos gerais sobre os beneficios da vacinacao e
desejavam vacinar o seu filho de acordo com o PNV em Portugal. Foi solicitado
aos pais que explicassem também sucintamente a crianga o procedimento. Na
etapa de desenvolvimento em que esta criangca se encontra, o fornecimento de
informacdo antecipatéria deve coincidir com 0 momento em que se realiza o
procedimento, pois ainda néo é capaz de reter informac¢éo durante muito tempo.
Esta informacao implica explicar as etapas do procedimento e as sensag¢des que
poderdo surgir, através de desenhos, videos, ou demonstracdes, de forma a

reduzir a sua ansiedade e medo e aumentar o seu autocontrolo (OE, 2013).

Nesta crianca em que a comunicacao verbal ndo é possivel, e ndo podendo
validar as informacdes transmitidas pelos pais, serd adequado reforcar esta
informacao através de uma simulacdo, demonstracdo ou desenho, garantindo a

sua preparacao prévia.

Recorrendo &s recomendacdes da Ordem dos Enfermeiros (2013), relativas a
estratégias nao Farmacologicas no controlo da dor na crianga, em criangas entre
os dois e 0s cinco anos, durante e ap0s o procedimento doloroso, deve-se
recorrer a técnicas de distracdo como contar histérias, pequenos jogos, bolas de

sabao, ou outras atividades do interesse da crian¢a. No final do procedimento



deve ser feito o refor¢co positivo, promovendo o elogio da crianga ou a
recompensa, quando utilizou estratégias positivas para o alivio da dor ou

colaborou.

Ao apresentar o planeamento da atualizacdo vacinal aos pais, foi feita uma
pequena sistematizacdo de cada vacina e os cuidados a ter, assim como

disponibilizado um folheto relativamente aos cuidados pds-vacinais.

Nesta conversa, os pais relevaram alguma ansiedade relacionada com o numero
de vacinas a administrar no mesmo dia. Por esse motivo, foi combinado realizar
duas visitas, em que a criang¢a viria também realizar consulta de vigilancia de
saude infantil, na primeira visita seriam administradas as vacinas DTPaVIP, a

VASPR e a MenC e um més depois administradas a VHB e a Pn13.

CONCLUSAO

A vacinacao € uma intervencdo que ocupa um lugar de destague na prevencao
da doenca em saude infantil. Esta area da prestacdo de cuidados, assume
relevancia para o enfermeiro especialista em saude infantil e pediatrica na
medida em que adequa a competéncia “assiste a crianga/jovem com a familia,

na maximizacao da sua saude” (OE, 2018).

Esta analise de situacao retrata uma experiéncia complexa que alia a questao
da multiculturalidade a garantia de acesso aos cuidados de saude e ainda a
gestdo da dor na crianca. Relativamente as competéncias adquiridas através
desta experiéncia, creio que a comunicacao com 0s pais sobre a importancia da
atualizacdo e cumprimento do PNV permitiu-me proporcionar-lhes
conhecimentos especificos e individualizados para o seu filho relativos a um

processo especifico de saude, como é a vacinacéo (E1.1.4.).

A comunicacdo com a crianga, através de estratégias ndo verbais, exigiu a
aplicacdo de conhecimentos especificos sobre gestdo de dor na crianca e a
utilizacdo de medidas ndo-farmacoldgicas, como a demonstracéo, distracao e

recompensa (E2.2.3.).



Simultaneamente, sendo a vacinacdo uma medida de prevencao da doenca esta
oportunidade de contacto com a crianca e familia revelou-se um momento em
foi possivel trabalhar a adocdo de comportamentos potenciadores de saude
(E1.1.5.).

As estratégias de comunicacéo utilizadas, os ensinos realizados e a entrega de
um folheto informativo acerca da importancia da vacinacdo, possiveis efeitos
secundarios e cuidados pos-vacinacéao facilitou a aquisicdo de conhecimentos

relativos a saude da crianca e da familia (E1.2.8.).

Este exercicio de planeamento de vacinagcdo exigiu da minha parte, enquanto
estudante, um aprofundamento da Norma em vigor acerca do Plano Nacional de
Vacinacédo e analise profunda dos esquemas vacinais de recurso, assim como
das recomendacdes de boas préticas relativas a gestdo ndo-farmacoldgica da
dor associada a vacinacao. A realidade multicultural deste contexto enriqueceu
esta aprendizagem e permitiu-me a exploracdo do PNV e aprofundamento das
excecbfes com aplicacdo dos conhecimentos perante uma situacdo real

complexa.
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RELATORIO DE INTERVENCAO

Intervencéo de Vacinagéao de lactentes com vacina BCG
Enfermagem
Populacao alvo Lactentes convocados, que tenham realizado
Prova Tuberculinica no dia anterior
Data / Local Sexta-feira / Gabinete de Enfermagem
FUNDAMENTACAO

Segundo a Norma 006/2016 da DGS (2016a), atualmente Portugal “apresenta
baixo risco de infecdo por tuberculose, cumprindo os critérios que estédo
recomendados pela OMS e UNICEF para se adotar uma estratégia de vacinacao
de grupos de risco” (pag. 1). Desta forma, segundo o Programa Nacional de
Vacinacdo 2017, a vacina contra a tuberculose (BCG), desde Junho de 2016 que
deixou de ser recomendada de forma universal, passando para uma estratégia

de vacinacédo focada nos grupos de risco.

O Aces ------—------ foi considerado pela ARS -------------- como zona com
comunidades com risco de elevado de Tuberculose, reunindo desta forma
critérios para que todas as criangas inscritas e residentes nesta zona da USF

sejam consideradas elegiveis para a vacinacdo por BCG.

A operacionalizacdo desta vacinacdo processa-se numa fase inicial através da
identificacdo das criancas inscritas, por parte do Enfermeiro de Familia.
Atualmente esta vacinagdo ocorre duas vezes por més, a sexta-feira. Apés o
consentimento informado dos pais, as criancas e pais sdo convocados para
comparecerem em dois momentos, na quinta-feira para realizar a Prova

Tuberculinica e na sexta-feira para avaliacao e vacinacao com BCG.

Tendo consultado os documentos vigentes e normas diretivas acerca deste tipo
de vacinacao, pude participar em duas oportunidades, na avaliacdo e vacinacéo
com BCG a sexta-feira. Em cada dia foram vacinadas cerca de 10 criangas, com

idades compreendidas entre os 15 dias e os 3 anos.

No dia anterior, aquando a realizacdo da Prova Tuberculinica foi entregue aos
pais o folheto em vigor na USF acerca desta mesma prova. Apos a avaliacao e

vacinagao foi entregue aos pais novo folheto informativo acerca desta vacina e



reforcados os ensinos acerca dos efeitos esperados, cuidados a ter e sinais de

alerta pds-vacinacao.
CONSIDERACOES PARA A PRATICA

Relativamente a vacina BCG, classifica-se como uma vacina viva atenuada.
Estas vacinas contém estirpes modificadas de uma bactéria patogénica, que
foram submetidas a um processo de atenuacdo para l|hes retirar a
patogenicidade mas que, ainda assim, se multiplicam dentro do hospedeiro
mantendo o0 seu poder antigénico para induzir uma forte resposta imunitéria
(EFPIA, 20086).

Para a pratica de enfermagem, importa considerar que estas vacinas vivas
atenuadas, originam com maior frequéncia reacfes pos-vacinais, exigindo por
isso, um maior cuidado na técnica de inoculacdo, na informacao transmitida e no

seguimento da vigilancia (Loureiro, 2004).

Devem ser tidas em conta as contraindicacdes descritas, nomeadamente:

e Reacéo anafilatica anterior a substancia ativa ou a algum constituinte da
vacina

e Recém-nascidos com peso, a nascenca, inferior a 2.000 g

e Latentes filhos de maes VIH positivo (até a exclusdo da infecdo na
crianca)

e Imunodeficiéncia celular, congénita ou adquirida; tratamentos
imunossupressores; infecao por VIH

e Recém-nascido familiar direto de doente com suspeita ou confirmacéo de
imunodeficiéncia primaria (até exclusdo de imunodeficiéncia na crianca)

e Pré e poés-transplante de 6rgéos ou de medula

e Doenca aguda grave, com ou sem febre — aguardar até recuperacdo
completa

e Doenca cutanea generalizada - aguardar até recuperacao completa

e Tratamento com antibioticos com atividade tuberculostatica - aguardar ao
até fim do tratamento

e Tuberculose ativa ou teste tuberculinico positivos

e Malnutricdo grave



Relativamente a administracéo, assume a necessidade de uma aplicacéo correta
da técnica intradérmica no local especifico de injecéo, entre a zona superior do
terco médio e o terco superior, na face postero-externa do braco esquerdo
(acima da insercéo distal do musculo deltoide). Para tal os enfermeiros devem
ter formacdo especifica pratica pois a administracdo subcutanea da BCG
aumenta o risco de linfadenite supurativa, podendo originar a formacdo de

abcesso ou de escara.

As reacdes adversas locais mais frequentes incluem a formacdo de nédulo
vermelho que evolui para uma vesicula, seguida de uma ulcera, em 2 a 4
semanas. Esta reacdo desaparece em 2 a 5 meses, deixando uma cicatriz
superficial com diametro de 2 a 10 mm. Ocasionalmente pode ocorrer linfadenite
regional (ganglios cervicais ou axilares), que n&o necessitam de qualquer

tratamento.

Poderao surgir reacdes adversas graves, habitualmente raras ou muito raras,
como abcesso, queloide, linfadenite axilar ou cervical supurativa, lesées
cutaneas, como sarcoidose, lesGes oculares, eritema nodoso. Nas reacdes muito
raras estdo descritos abcessos devido a sobredosagem ou injecdo mais
profunda que o indicado (técnica de administracdo inadequada), infecdo
sistémica pelo BCG, especialmente em pessoas com imunodeficiéncia primaria
ou secundéria (ex: meningite tuberculosa, osteite, osteomielite, sépsis). Estas
ultimas situagBes descritas devem ter referenciacao hospitalar imediata (DGS,
2016).

Pela operacionalizacdo da vacinacao nesta USF, este contacto € efetuado no
sentido de administrar apenas esta vacina, mas no caso de surgir a necessidade
de administracdo simultdnea de outras vacinas, poderdo ser administradas
vacinas inativadas no mesmo dia, desde que inoculadas em membros diferentes
e vacinas vivas injetaveis tendo em conta as recomendac¢des do quadro VI (DGS,
2016, p.33).



CONCLUSAO

A vacinacdo representa uma area de cuidados da responsabilidade dos
enfermeiros que trabalham em cuidados de saude primarios, sendo
administradas vacinas do Plano Nacional de Vacinacdo e também vacinas
prescritas por médico, conforme as indicacdes dadas pela Direcdo Geral da
Saude (DGS). Como futura enfermeira especialista, considero que a vacinagao
assume particular relevo na area da saude infantil e pediatrica, devido ao elevado
namero de imunizacbes recomendadas, assim como as especificidades dos
cuidados adjacentes ao ato vacinal e a experiéncia da vacinagdo na vida da

crianga.

Ao Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica, cabe o dever de
“assistir a crianga/jovem com a familia, na maximizagdo da sua saude” (OE,
2018), estabelecendo uma parceria de cuidados promotora da otimizacdo da
salde, incluindo aqui a prevencédo da doenca, conseguida pelas estratégias de

imunizacao preconizadas.

Tendo em conta as alteragbes nas recomendagdes da vacinagcdo com BCG,
considero que cabe também ao EESIP a divulgacdo e garantia da aplicacdo
correta destas estratégias de vacinacdo associadas a grupos de risco.
Considerando a administracao particular desta vacina por via intradérmica, com
esta experiéncia de prestacao de cuidados, tive oportunidade de praticar esta
técnica, sendo que ja detinha alguma pratica e formacéo especifica deste tipo de

administracdo do meu contexto de pratica profissional.

As criancas englobadas nesta agdo de vacinacdo foram desde recém-nascidos
até aos 4 anos de idade. Para esta experiéncia considerei relevante relembrar

as boas praticas associadas a gestdo da dor na crianca.

Segundo o Guia Orientador de Boa Pratica (OE, 2013), a gestéo diferenciada da
dor e do bem-estar da criangca assume particular importancia para o EESIP, pois
a experiéncia de dor pode ser percebida e desencadear reacoes fisiologicas,
emocionais e motoras, desde o nascimento ou desde o periodo inicial da sua

trajetoria de desenvolvimento. Apesar de a vacinagdo ser um ato de curta



duracéo, importa considera-lo e valoriza-lo como uma experiéncia de dor na vida

da crianca, implementando medidas adequadas na sua gestao.

Relativamente a estratégias ndo farmacoldgicas no controlo da dor na crianca,
as intervencdes nao farmacoldgicas representam um importante recurso para o
alivio da dor, de forma isolada ou associadas a intervencdes farmacologicas. A
relevancia das intervencdes ndo farmacoldgicas deve-se ao facto de poderem
modificarem o significado da dor, através da reestruturacdo cognitiva,
direcionada as cognicdes, expectativas, avaliacbes e construcdes que
acompanham a experiéncia da dor, modificando as cogni¢fes responsaveis

pelas reacdes de medo, ansiedade e depresséo (OE, 2013).

Relativamente aos recém-nascidos e lactentes tentei promover a amamentacao
ou succgéo oral ndo-nutritiva, associada a sacarose a 24%, como medida de
conforto e alivio da dor. Nestes bebés pequenos houve também oportunidade de
promover a contencdo como medida de congnitivo-comportamental, utilizando
uma fralda de pano ou um cobertor e deixando as maos livres para chegar a

boca, uma técnica também conhecida como swaddling.

Nas criancas maiores foram promovidas estratégias cognitivo-comportamentais,

como a distracao, a brincadeira e ainda o envolvimento dos pais.

As técnicas de distracdo sdo utilizadas para direcionar a atencéo para situacdes
nao relacionadas com o procedimento doloroso e revelam-se particularmente
Uteis para controlar «dores» de curta duracdo, como € o caso do ato vacinal (OE,
2013).

Devido a importancia da utilizacdo correta da técnica de administracéo, foi
importante envolver os pais, ndo sO pela sua presenca, como pela sua
participacdo ativa, tanto nas técnicas de distracdo e conforto utilizadas como na

contencéo fisica necessaria.

Esta experiéncia de prestacdo de cuidados em contexto de cuidados de saude
primarios, permitiu-me obter um maior conhecimento acerca do Plano Nacional
de Vacinagdo, nomeadamente as suas especificidades recentemente alteradas
na imunizagdo com BCG, assim como refletir sobre a importancia da experiéncia

vacinal e da vivéncia da dor neste contexto.



Sendo a vacinagcdo uma medida de prevencdo da doenca e potenciadora de
salde, esta experiéncia revelou-se mais uma oportunidade para trabalhar com
a familia e a crianca no sentido da ado¢cao de comportamentos potenciadores de
saude (E1.1.5).

Por esta vacina ser apenas recomendada a populagbes de risco, houve
necessidade de realizar ensinos especificos aos pais sobre os motivos da sua
administracdo, facilitando a aquisicdo de conhecimentos relativos a saude e

seguranca na crianca e familia (E1.2.8).

Na aplicacdo das recomendacdes relativas a gestdo da dor, pude demonstrar e
partiihar com a equipa de enfermagem presente, a posicdo da Ordem dos
Enfermeiros, relativamente as terapias complementares na pratica de
enfermagem (E2.4.1) e ainda aplicar estes conhecimentos e habilidades em
terapias ndo farmacoldgicas para o alivio da dor (E.2.2.3) nas criancas que foram

vacinadas.

Considero que esta situacdo se tornou uma aprendizagem relevante no meu
percurso como futura EESIP devido a importancia da vacinacdo na prevencao
da doenca e promocao da saude da crianca, e pelas particularidades assumidas
neste ato vacinal de BCG, como uma alteracdo recente as normas emanadas
pelo PNV. A atualizacdo permanente de conhecimento cientifico fundamentado,
associado ao cumprimento das diretrizes provindas de entidades com autoridade
em salde no nosso pais, contribui para a melhoria da prestacao de cuidados de

gualidade e consequentes ganhos em saude para a populacéo.
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FOLHETOS INFORMATIVOS AOS PAIS: FEBRE E VOMITOS/DIARREIA

FUNDAMENTACAO

No contacto com este contexto, nomeadamente na Sala de Triagem, observei
que existe uma elevada percentagem de pais que recorriam ao Servigo de
Urgéncia por ndo saberem como atuar perante situacbes de doenca aguda

simples dos seus filhos.

s

Para Caldeira (2006), o recurso a urgéncia pediatrica € constituido
maioritariamente de falsas urgéncias, com consequéncias imediatas de custos
econdémicos acrescidos e dificuldade na gestdo de recursos humanos, por
estarem ocupados na resolucdo de patologias banais, dificultando a assisténcia
a situacoes verdadeiramente graves. Para Freitas et al (2016), num estudo
realizado em Portugal, apenas 19,7% dos episodios de urgéncia foram

classificados como “justificados”.

Na minha observacéo da pratica identifiquei também que os principais motivos
de vinda a Urgéncia se deviam a situacdes de febre, diarreia ou vomitos,

habitualmente com pouco tempo de evolugéo.

Segundo uma analise recente da DGS (2017), a febre é o motivo mais frequente
de procura de cuidados de salude em idade pediatrica e representa pelo menos
20% das causas de recurso aos servicos as urgéncias hospitalares. Constata-se
gue em Portugal, os pais recorrem frequentemente aos servi¢cos de salude numa
fase muito precoce da doenca febril. O receio de uma infecédo grave subjacente
e das suas consequéncias, tém criado uma “fobia da febre”, que assenta nos
falsos pressupostos de que a temperatura ndo controlada continuard a aumentar
e causar sequelas neuroldgicas graves ou até a morte. Na realidade, as doencas
febris muito graves, que poderédo colocar a vida em risco, nomeadamente as
sépsis e as meningites, representam apenas 0,04% (< 1/ 2.500) dos episodios

infeciosos febris agudos (EFA).

Tém sido identificados na utilizacdo inadequada da urgéncia pediatrica hospitalar
fatores como a facilidade de acesso ao servico de urgéncia e de realizacao de
exames auxiliares de diagnostico, resposta inadequada e insuficiente por parte

dos Cuidados de Saude Primarios e a escassa educacdo para a saude da



populacao (Caldeira, 2006). Freitas et al (2016) acrescentam que a percecao de
doenca grave em situacdo benigna com recurso precoce e injustificado ao

atendimento de urgéncia revela falta de educacao para a salde na populacédo geral.

Numa Revisdo Sistematica da Literatura, Morrison et al. (2013) identificam a
relagdo potencial entre a baixa literacia em saude com a utilizagdo aumentada
dos servigos de urgéncia hospitalar e acrescentam que as intervencdes dirigidas

aos pais parecem ter resultados no decréscimo da utilizacdo destes servicos.

Para a DGS (2017), compete ao Enfermeiro assegurar a realizacdo de ensinos
e instrucdo dos pais/cuidadores da crianca/adolescente com febre, sobre as
medidas para tratar a febre e sobre os sinais de alerta para recorrerem aos
servicos de saude. Estes ensinos devem incidir sobre formas de medicdo da
temperatura, medidas para diminuicdo da febre e do desconforto, sintomas de
risco a vigiar e a necessidade de se deslocar imediatamente ao servigo de saude
de referéncia, sempre que adequado. De forma a sintetizar estes ensinos
sugere-se a entrega de um suporte escrito com orientacdes sobre avaliacdo
temperatura, medidas terapéuticas, e sinais de alerta a vigiar pelos

pais/cuidadores.

Tendo em conta estas recomendacdes recentes da DGS, considerando que o
servico nao dispde de folhetos deste tipo e que a atuacao de enfermagem deve
ter em consideracdo os cuidados centrados na familia, envolvendo os pais e
capacitando-os para melhor cuidar dos filhos, elaborei dois folhetos para
entregar aos pais, relativos a dois dos motivos mais recorrentes no SU, a febre

e 0s vomitos/diarreia.



Folheto para entregar aos pais

RECOMENDACOES AOS PAIS

SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

VOMITOS E DIARREIA

Os vomitos e a diarreia sdo situagdes comuns em criangas pequenas.
Oimportante € prevenir a desidratacdo.

Porque surgem os vomitos e a diarreia?
» InfecBes provocadas por virus, bactérias ou parasitas
» Errosalimentares
> Intoleréncia alimentar (alimentos que podem provocar alergias)

> Intoleréncia medicamentosa (ex: alguns antibiéticos que podem provocar
alteracdointestinal)

\d

Falta de higiene a cozinhar os alimentos

Alimentos fora de prazo/ fora do frigorifico ou contaminados (ex: bolos feitos
Com ovos e cremes)

Em caso de vomitos deve:

% Deixar a crianga em pausa alimentar durante 1 hora, ou seja, sem comer e sem
beber

% Apos1hora, oferecer a dieta adequada a idade de forma gradual e fracionada,
evitando os doces, fritos e gorduras

Y

»  Oferecer soros orais ou liquidos frescos agucarados de forma fracionada, ou
seja, 5mlde 5 em 5minutos durante 1 horas

Verificar se a crianca tolera (ndo vomita)

Y

Se os vomitos persistirem recorra ao servico de urgéncia

Em caso de diarreia deve:

» No caso de bebes amamentados, reforcar o nimero de mamadas ao longo do dia;

» Aalimentacdo deve ser ligeira, fracionada e ndo deve forcar o seu filho a comer,
mesmo que apresente pouco apetite.

» Oferecer liguidos frescos fracionados (soros orais frescos, dgua agucarada ou cha)
para evitar a desidratacdo;

» Quando oseufilho tiver diarreia, deve manter dieta habitual adequada a idade,
evitando doces, fritos e gorduras.
Se continuar com diarreia, tiver febre e apresentar
sinais de desidratacdo deve recorrer ao servigo de urgéncia.

Em caso de diivida contacte a equipa de satide,
pode também contactar a linha de Salde 24 - tif 808 24 24 24

Folheto realizado por Inés Gray — Aluna da Especialidade em Salide Infantil e Pediatrica
Instituto de Ciéncias da Salide - Universidade Catdlica Portuguesa
Sob Orientaggo da Enfermeira ———- e Professora Elisabete Nunes



Folheto para entregar aos pais (frente)

RECOMENDACOES AOS PAIS

SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

FEBRE

A febre é uma elevagdo anormal da temperatura corporal.

Avaliagﬁo da febre: Considera-se febre, em funcdo do local de medicdo,
utilizando um termémetro adequado

» Retal=38°C » Timpanica =37,8°C
> Axilar=37,6°C » QOral>37,6°C

A febre por siso, ndo é uma doenca.
Trata-se de uma manifestagdo do organismo, decorrente do combate as infegdes.

Quando as situagdes com febre sdo graves (cerca de 5% dos casos), existem
sempre outras manifestacdes clinicas associadas que sdo os chamados “sinais de
alerta”

Quais os sinais de alerta de febre grave?

Vomitos repetidos entre as refeicdes

-
7

» Sonoléncia excessiva ou incapacidade

em adormecer » Recusaalimentar completa superior a12h
» Face/olhar de sofrimento » Sedeinsaciavel
» Irritabilidade e/ou gemido mantido » Labios ou unhas roxas e/ou tremores
» Choroinconsolavel intensos e prolongados na subida da
» Nao tolerarocolo temperatura
» Dor perturbadora » Dificuldade em mobilizar um membro ou
» Convulsdo alteracdo na marcha
» Aparecimento de manchasnapelenas  » Urinaturva e/ou com mau cheiro
primeiras 24 a 48 horas de febre » Febre com duracdo superior a5 dias
» Respiracdo rapida com cansaco completos.

Na presenca de um ou mais destes sinais de alerta, deve recorrer ao
servico de urgéncia.

Como ajudar a crianca/adolescente com febre?

»  Oferecer agua e/ou leite »  Seestddesconfortavel, deve tomarum

»  Adequar ovestuarioearoupada antipirético (que também é analgésico, isto é,
cama a sensacao de frio ou de calor alivia ador)

»  Respeitar o apetite >  Naosedeve fazer arrefecimento (banho,

»  Seestaconfortavel ndo € preciso compressas, ventoinhas) para baixar a
baixar a temperatura, mas sim vigiar temperatura

se surgem 0s “sinais de alerta”



Folheto para entregar aos pais (verso)

Como administrar o antipirético?
(medicamento para baixar a temperatura)

»  Utilizar o Paracetamol respeitando a posologia prescrita pelo médico ou de
acordo com a descrita no folheto informativo que acompanha a embalagem do
medicamento que vai ser administrado

»  Ointervalo minimo entre duas tomas consecutivas é de 4 horas

»  Nos casos de alergia ao paracetamol podera administrar-se Ibuprofeno

N3o dar ibuprofeno nas seguintes situacoes:

»  |dadeinferior a 6 meses

»  Nocasodevaricela

»  Perante diarreia e vomitos moderados a graves

»  Seacriancga tiver uma alergia a qualquer medicamento anti-inflamatério

N&o ha necessidade, nem deve ser rotina, utilizar dois antipiréticos alternadamente,
devendo considerar-se que o antipirético € eficaz se baixar a temperatura de 1,0° a
1,5°C dentro de 2a3horas.

O objetivo do antipirético é aliviar o desconforto da crianga e ndo eliminar a febre a
todo o custo. Mesmo ndo medicada, a temperatura acabara, em regra, por baixar
espontaneamente algumas horas depois. Mas voltara a subir ao fim de poucas horas, e
assim sucessivamente, até a doenca passar.

Quando é que uma crianca/adolescente deve recorrer a

um servico de satide em caso de febre?

Se idade inferior a 3 meses de idade (de idade corrigida se nasceu prematura);
Se idade inferior a 6 meses com temperatura axilar = 39,0°C ouretal = 40,0°C;
Se tiver temperaturas axilares superiores a 40,0°C ou retais superiores a 41,0°C;
Na presenca de um ou mais “sinais de alerta”

Se tem uma doenca cronica grave.

Se tem febre ha 5 ou mais dias, ou se a febre reaparecer apds 2 a 3 dias de
temperaturas normais.

Y VYV VYV VY

Em caso de divida contacte a equipa de satide,
pode também contactar a linha de Salde 24 - tlf 808 24 24 24

Folheto realizado por Inés Gray - Aluna da Especialidade em Salide Infantil e Pediatrica
Instituto de Ciéncias da Saude - Universidade Catdlica Portuguesa
Sob Orientacdo da Enfermeira ———— e Professora Elisabete Nunes






ANALISE E AVALIACAO

Estes folhetos foram apresentados a equipa de Enfermagem numa sessao
expositiva com a duracdo de 10mins apos a passagem de turno Manha-Tarde e
Tarde-Noite. A avaliacdo foi feita de forma informal, e os Enfermeiros do SU
consideraram estes folhetos muito Uteis para os pais, de leitura acessivel e
distribuicao facil. Foi reforcada a implicacdo de que ndo basta apenas a entrega
do folheto aos pais, sera necessario revé-los em conjunto, de forma a que

possam compreender e esclarecer duvidas que advenham do seu conteudo.

Para implementacdo efetiva desta medida de educacdo para a saude, seria
necessario a colaboracédo e analise da parte da equipa de médicos Pediatras.
Estes folhetos foram entregues a equipa médica para procederem a essa analise
e discussdao e agendamento da apresentacdo dos mesmos. Devido a curta
duracdo do estagio, ndo foi possivel agendar esta apresentacdo em tempo (til,

mas os folhetos ficaram disponiveis para futura utilizacdo no servico.

Enquanto estudante e futura EESIP, a analise da pratica clinica, fundamentacéo,
elaboracdo e divulgacdo destes folhetos, permitiu-me desenvolver algumas
competéncias especificas na prestacédo de cuidados.

A observacédo e reflexdo acerca da pratica vivenciada, obrigou-me a procurar
investigacdo valida e relevante no ambito da Urgéncia Pediatrica, e tendo em
conta os resultados identificados, constatei que seria relevante implementar uma
intervengdo promotora da literacia em saude dos pais. Esta intervencgdo, atraves
da elaboracéo dos folhetos referidos, teve como objetivo principal contribuir para
o desenvolvimento das competéncias parentais, facilitando a adaptacdo a

parentalidade numa situagéo futura de doencga aguda do filho.

Ao elaborar estes folhetos, procurei também sustentar as informagfes em
praticas validadas de prestacédo de cuidados e nas recomendacdes da Direcdo-
Geral de Saude. O conteudo destes folhetos, referentes a doengas comuns na
infancia (E.1.2.1) e a sua implementacao, procurou proporcionar conhecimentos
e habilidades especializadas as familias, facilitando a aquisicdo de competéncias
especificas relativas a salude e gestdo dos processos de doenca (E1.1.4 e
E1.2.8).
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PROMOVER A PARENTALIDADE NA SALA DE TRATAMENTOS

FUNDAMENTACAO

A vinda dos pais e das criancas ao servico de urgéncia, constitui uma
oportunidade para o enfermeiro intervir na promocéo da parentalidade, através
da parceria de cuidados entre o enfermeiro, a crianca e a familia. Cuidar em
pediatria remete-nos para uma abordagem centrada na Crianca/Jovem e
Familia, implicando um reconhecimento especializado e uma intervencao
focalizada nas necessidades, caracteristicas e expetativas desta diade
(OE,2010).

A filosofia de cuidados centrados na familia reconhece a familia como uma
constante na vida da crianca, que os profissionais de salde devem apoiar,
respeitar, encorajar e potencializar a sua forca e competéncia, desenvolvendo

uma parceria com os pais (Hockenberry e Wilson, 2016).

O objetivo dos cuidados centrados na familia € manter a for¢ca dos papéis e lagos
familiares com a crianca, de forma a promover o bem-estar da unidade familiar.
Estes cuidados visam fornecer apoio profissional a crianca e familia através de
um processo de envolvimento, participacdo e parceria, alicercados pela

capacitacdo das familias e pela negociacdo dos cuidados (Smith et al, 2006).

Os servigcos de Urgéncia Pediatrica tém como finalidade o atendimento urgente
e emergente de criancas doentes desde 0 nascimento até aos 17 anos e 364
dias de idade (DR, 2010).

Na observacdo da pratica, contatei que existe uma elevada percentagem de
“falsas urgéncias”, ou seja, de pais que recorrem ao Servico de Urgéncia
Pediatrica com problemas de saude dos seus filhos, que poderiam ser resolvidos

ao nivel dos cuidados de saude primarios.

Os estudos (Morrison et al., 2013) indicam que a educacdo da populacao,
realizada por profissionais de saude, podem ter efeitos no futuro, nomeadamente
em comportamentos mais responsaveis na utilizacdo de servicos de saude.

Segundo Phelps (2000), os esforgos feitos para educar cuidadores sobre os



problemas de saude recorrentes na idade pediatrica tém-se mostrado eficazes

na reducdo do numero de visitas aos servi¢os de urgéncia.

Tendo em conta este fendbmeno, cada momento de contacto com os pais da
crianca, traduz-se numa oportunidade para que o enfermeiro promova as
competéncias parentais, através de ensinos sobre como lidar com situagées de
doenca ligeira no domicilio, assim como a promocéo das competéncias parentais
com vista a autonomia e confianca dos pais no cuidado a crianca e de que forma

deve recorrer aos servi¢os de salde na comunidade.

As intervencdes direcionadas aos pais devem ter como foco na importancia do
afeto e do conforto como regulador emocional; escutar e estar com a familia no
sentido de compreender as suas preocupacles, desmistificar medos e
ansiedades, e responder a questdes. Assim, o enfermeiro deve recorrer a
estratégias de humanizacdo e cuidados ndo traumaticos, promovendo um
ambiente seguro e afetuoso, gerindo as emocdes e construindo uma relacéo que

ajuda, apoiante e securizante (Diogo, Vilelas, Rodrigues & Almeida, 2015).

Tendo em conta a observacdo da realidade do Servico de Urgéncia, apoés
discussao e partilha com a minha orientadora e com a chefe do servigo,
concluimos que seria relevante produzir um guia de promocéo das competéncias
parentais para os enfermeiros, onde explicitasse a melhor forma de envolver os
pais na realizacao de procedimentos na sala de tratamentos e sala de pequena
cirurgia. A equipa de enfermagem revelou também que sentiam necessidades
formativas no ambito da comunicacédo com a crianca de acordo com a etapa de

desenvolvimento e na promocéao do envolvimento dos pais.

Este guia, tem como principal objetivo ser uma ferramenta de capacitacao de
enfermeiros que integram a atual equipa do servico de urgéncia pediatrica e um
recurso para futuros profissionais que integrem a unidade. A formacédo e
capacitacdo dos enfermeiros leva-nos ao objetivo secundario de promoc¢ao da
parentalidade e educacéo parental, assim como a comunicacao eficaz com as
criancas segundo a sua etapa de desenvolvimento. Este foco dos cuidados de

enfermagem revela-nos resultados associados a promoc¢ao da saude da crianca



e familia e consequente diminuicdo do numero de idas desnecesséarias ao

servico de urgéncia.
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PLOMOGED DA PARENTALTDADE £ COMUNTCAAD COM A CRANCA NA SALADE TRATAMENTOS

FUNDAMENTACAD

Avinda dos pais e das criangas ao servigo de urgéncia, constitui uma oportunidade para o enfermeiro
intervir na promogac da parentalidade, através da parceria de cuidados entre o enfermeiro, a crianga e a
familia. Os cuidados centrados na familia visam fornecer apoio profissional a crianga e familia através de
um processo de envolvimento, participag3o e parceria, alicercados pela capacitagdo das familias e pela
negociagdo dos cuidados (Smith et al, 2006).

Tendo em conta o que observei na Servigo de Urgéncia Pediatrica, e fundameantado na literatura, verifica-
se um elevado numero de pais que recorrem aos servigos de urgéncia por patologias do seu filho, que
padiam ser resalvidas a nivel dos centros de salde, pelo médico de familia ou nos atendimentos
complementares.

Como forma de reduzir o nimero de idas desnecessérias a urgéncia, em todas as
oportunidades de contacto, o enfermeiro deve promover as competéncias parentais,
realizando ensinos sobre a prevengao da doenga na crianga, os sinais de alarme e
encaminhamento para os servicos de salide da comunidade em situag8as futuras.

Para que os pais se sintam confiantes no desempenho do seu papel parental,
necessitam de estar capacitados para as nogdes basicas do crescimento e
desenvolvimento da crianga, higiene, utilizagio da brincadeira e competéncias de
comunicacgio eficazes. O enfermeiro responsavel pela prestagéo de cuidados a crianga
deve também ser responsavel por promover a aquisicdo destes conhecimentas.

PROMOGHD DA PAXENTALTDADEE COMUNLCAGED COM A CRTANCA NA SALADE TRATAMENTOS

OBJECTIVOS

Este guia, elaborado no contexto de estagio da Especialidade em Enfermagem de Saude Infantil e
Pedidtrica, tem como principal objectivo ser uma ferramenta de capacitagiao de enfermeiros que integram
a actual equipa do servigo de urganciz pediatrica e um recurso para futuros profissionais que integrem a
unidade. A formagao € capacitagao dos enfermeiros leva-nos ao objectivo secundario de promogao da
parentalidade e educagio parental, assim como a comunicacdo eficaz com as criangas segundo a sua etapa
de desenvolvimento. Este foco dos cuidados de enfermagem revela-nos resultados associados 2 promogao
da salde da crianca e familia e consequente diminuigdo do nimero de idas desnecessarias

ao servigo de urgéncia.

Em seguida serdo descritas estratégias de comunicagdo com a crianga e adequadas a cada °
etapa de desenvolvimento infantil. Para cada etapa foram resumidas as estratégias e como ~

o Enfermeiro pode aplica-las e promover o envolvimento dos pzis na sala de

tratamentos. SerZo tamhém dados dois exemplos de intarven¢des comuns a realizar na sala

de tratamentos e como promover a parentalidade em cada uma, nomeadamente na

realizagdo de procedimentos invasivos ou doloroso e na lavagem nasal.



PROMOCTO DAPARERTALIDADE ECOMUNTCACTD COM A CRTANGA A SALI DE TEATAMENTOS

PROMOCAD DA PARENTALTDADE
ECOMUNTCACAD (OM A CRTANCA

(ONSOANTE A £TAPA DE DESENVOLVIMENTO

PROMOCAD DA PARENTALTDADE £ COMUNTCACAD COM A TANCA NA SALADE TRATAMENTOS

COMUN[[A(J\Q (OMA CRIANCA
ORTENTACDES GERAT

Proporcionar tempo para a crianga se sentir a vontade

Evitar avancos sthitos ou rapidos, sorrisos exagerados, contacto visual prolongado cu outro tipo de

contacto que possa ser considerado ameacador.
Falar com os pais se a crianca se apresenta, inicialmente, envergonhada.

Comunicar através do objecto de transicdo, boneco cu peluche, antes de abordar a crianga directamente.

Dar oportunidade &s criancas mais velhas de falarem sem os pais presentes.
Assumir uma posi¢do ao mesmo nivel do olhar da crianca.

Falar com um tom de voz tranquilo, sem pressa e confiante.

Falar de modo claro, concreto e utilizar palavras simples e frases curtas.
Expor directivas e sugestdes de forma positiva

S0 oferecer hipoteses de escolha quando estas realmente existem.

Ser honesto com a crianga

Facilitar a expressdo das suas preocupag¢des e medos

Utilizar técnicas de comunicagao adequadas a etapa de desenvolvimento.

Hockenberry (2014)



PROMOGED DA PARENTALTDADE E COMUNLCACHO COM A CRLANCA NA SALATE TRATAMENTOS

COMUNICACAO COM A CRZANCA

RECEM- NASCIDO £ LACTENTE - 0-2 ANOS
CARACTERTZACD

Utilizam principalmente a comunicacéo ndo-verbal, através de comportamentos e vocalizagGes,
normalmente interpretadas pelos pais. O choro é a manifestagao mais comum de desconforto interno ou
externo.

= Acalmam guando sdo abragadas, através de palmadinhas suaves ou outras formas de carinho.

= Sentem conforto com o som da voz.

- Enguanto ndo experienciar ansiedade a estranhos responde prontamente a gentileze, calma e conversa

tranquila. Assusta-se com sons altos e movimentos bruscos.

= Anpartir dos 6meses, aproximadamente, uma estranho podera representar uma ameaga, devem sempre
manter os pais proximos ou no campo de visdo. O colo dos pais € normalmente o local onde se sentem

mais seguros.

PROMOCAO DA PARENTALTDADE £ COMUNTCACAD COM A CRTANGA NA SALA DE TRATAMENTOS

COMUNTCACAD COM A CRIANCA
RECEM - NASCIDO E LACTENTE - 0 -2 ANOS

Para os profissionais Para os pais

Realizar os procedimentos com a
crianga ao colo dos pais quando
possivel

Distrair com bonecos coloridos e sons

Se a crianga for amamentada, colocar 3 mama
camo medida ndo-farmacclogica de alivio da
dor

Explicar o procadimento aos pais &
come podem colaborar

Talar num tom calmo e sereno

Evitar movimentos repentinos ou sons

Acariciar, cantar e embalar para acalmar a
altos s

Crianga




PROMOGAD DA PARENTALTDADE E COMUNTCACAD COM ACRTANCA NA SALADE TRATAMENTOS

ESTRATEGIAS DE COMUNTCACRD
TODDLER £ PRE-ESCOLAR 2- 6ANOS

CAMCTERTACTD

Focam a comunicagdo nelas proprias. As experiéncias de outros nio tém interesse para elas e, portanto, é

inatil usar a comparac3o de experiéncias de outras criangas com inten¢do de obter a sua colaborag3o.
Deve permitir-se que toguzs e examine os objectos e instrumentos com o3 quais ird contactar.

Fazem leituras directas e concretas do que ouvem e veem. Ndo tém capacidade abstracdo e por isso fazem

interpretagdes literais das palavras.

Conferem atributos humanos a objectos inanimados. Podem ter medo que tais objectos saltem, mordam,

cortem ou belisquem.

PROMOGHD DA PARENTALTDADE E COMUNTCAGED COM A CRTANCA A SALA DE TRATAMENTOS

COMUNTCACAD COM A CRIANCA
TODDLER £ PRE-ESCOLAR 2- BANS

Para os profissionais Para os pais
Explicar o procedimento aos pais € como Fazer reforco positivo e recompensar bom
podem colaborar comportamento

Realizar os procedimentos com a crianga
ao colo quando possivel

‘ Nao utilizar a ameaga ou suborno

Permitir que a crianga togue e examine os
abjectos e instrumentos

‘ Utilizar frases simples e explicagoes faceis

Tirar o foco do procedimento

Retirar instrumentos e equipamentos
desnecessarios do campo de visao

Fazer reforgo positivo aos pais apds o Utilizar estratégias de distragdo como
procedimento desenhos animados, videos ou jogos.




PLOMOGAO DA PARENTALIDADE E COMUNICAGHD COM A CLIANCA NA SALA DE TRATAMENTOS

ESTRATEGAS DE COMUNTCACD

IDADE ESCOLAR
CARCTERTZACHO

Procuram explicagdes e justificacdes para tudo mas ndo precisam de verificagdes posteriores.

Demonstram interesse no funcionamentc dos procedimentos, instrumentos e actividades.
+  Necessitam de saber o que esta a acontecer-lhes no momento e o que vai acontecer de seguida.
Gostam de manipular os objectos ¢ testar o seu funcionamento.

Possuem uma preocupacdo exagerada com a integridade fisica, e por isso podem ser muito sensiveis a

ameacas ou suspeitas de danos fisicos.

11
PROMOCAD DA PARENTALTDADE £ COMUNTCAAD COM A CRIANCA NA SALADE TRATAMENTOS
Para os profissionais Para os pais
/ Explicar o procedimento aos pais e ‘ ( Explicar a crianga o procedimento de
como podem cclaborar forma simples
‘ Dar opgdes possiveis a escolha ‘ Utilizar estratégias de distragzo
Explicar_o procedimento,‘ instrumentos Contar anedotas ou adivinhas
a utilizar € o seu funcicnamento
Dar cpcrtunidade para tocar, mexer nos‘ ( Explorar temas de conversa favoritos
materiais como desporto, jogos, amigos
Fazer reforgo positivo aos pais apds o Fazer reforgo positive e recompensar
procedimento bom comportamento
12



CAR

PROMOGTO DA PAKENTALTDAUEE COMUNICACED COM ACRIANCA NA SALA DE TRATAMENTOS

ESTRATEGTAS DE COMUNTCACAD
ADDLESCENTE
ACTERTZACAD

Podem oscilar entre a maturidade da proximidade 2 idade e adulta e a seguran¢a & conforto familiar da
infancia.

Em nenhuma aproximacdo € garantida a relacdo de confianca, e os comportamentos podem variar entre
colaboragio e hostilidade, raiva e comportamentos desafiantes.

Muitas vezes s3o mais abertas com adultos fora do circulo familiar e sem a presenga dos pais.

Aceitam as pessoas que revelam interesse genuine por eles, mas rapidamente rejeitam pesscas que
pracurem impor valores em detrimento dos seus, cujo interesse € simulado ou que desvalorizam o que o

adolescente pensa e diz.

13
PROMOC0 DA PARENTALIDAUE E COPMUNICACRD COM A CZANCA NA SALA LE TRATAMENTOS
Para os profissionais Para os pais
{ Mostrar disponibilidade e dar atenciia exclusiva ] !
r Avaliar os beneficics da presenca dos pais.
{ Encorajar a expressdo de idsias
{ Garantira privacidade e canfidencialidade
\ Respeitar s suas opirites, vitar julgamentos Explicar aos pais como podem comunicar melhor
{ Reforcar aspectos positives e promover a auto- ]
estima
[ Falar primeiro com o adolescente e depois escutar
{ os pais valorizando a opinido de ambos. | lazer reforco positivo aos pais de seu papel
_ 1 parental
Encaminhar para reeursos na comunidade caso
14



PROMOCKO DA PARENTALIDADE £ COMUNTCACKD COM ACKTANCA NA SALADE TRATAMENTOS

PROMOCAD DA PARENTALTDADE
EM PROCEDTMENTOS

DOLORDSOS / INVASTVOS
NALAVAGEM NASAL

ol

|

PLOMOCO DA PARENTALTOADE £ COMUNTCACHD COM A CTANCA NA SALA DE TRATAMENTOS

PROMOCAD DA PARENTALIDADE
EM PROCEDIMENTOS DDLOROSOS / INVASTVOS

Em muitas situagdes sdo realizados procedimentos dolorosos ou invasivos, como sdo a colheita de sangue,
pungdo venosa, colheitas de urina, entre outros.

ANTES DO PROCEDIMENTO

Incentivar a permanéncia dos pais junto da crianga
Explicar o procedimento aos pais e como podem participar
* Medidas de contengao, consolo e conforto
« Utilizacdo de brinquedo preferido

+ Estratégias de distracdo e brincadeira terapéutica segundo etapa de
desenvolvimenta

Reforcar a parentalidade positiva através do incentivo e encorajamento.
N&o recorrer ao subornou ou ameaga
Explicar o procedimento a crianga de acordo com cada faixa etaria.

APOS 0 PROCEDIMENTD

Fazer reforco positivo a crianga e manter a relacdo através da brincadeira, comunicagdo ou outras .
Fazer reforgo positivo aos pais pela sua colaboracio e envolvimento
Realizar ensinos aos pais relativos aos sinais de alerta apds o procedimento e recomendagdes apos a alta.

16
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PROMOC0 DA PARENTALTDADE E COMUNICAED COM ARTANA NA SALADE TRATAMENTOS

PROMOCAD DA PARENTALIDADE
NA LAVAGEM NASAL

A lavagem nasal ou aspiracdo de secregdes € um procedimento realizado com freguéncia na sala de
tratamentos. No caso da lavagem nasal, representa um procedimento simples e possivel de realizar no
domicilio, de forma a promover as competéncias parentais, deve ser realizado em forma de ensino,
explicando o procedimento a medida que € realizado.

ANTES DO PROCEDIMENTO

Explicar o procedimento aos pais € como podem participar

. Manobras de consolo, conforto ou distraccao

. Explicar o desconforta transitério do procedimento

Reforcar a parentalidade positiva, através do incentivo, ndo recorrendo ao suborno ou ameaga.
Explicar o procedimento a crianga adaptando as estratégias de comunicagao a cada faixa etéria.

PROMDCAO DA PARENTALLDADE £ COMUNICACRO COM A CRTANCA NA SALA DE TRATAMENTOS

PROMOCAD DA PARENTALIDADE

NA LAVAGEM NASAL
DURANTEU PRU[EDIMENTO, reforgar ensinos sobre:

Em que momento rezlizar a limpeza nasal (em lactentes antes de mamar, em criangas maiores antes de
dormir, apos despertar e em caso 505)

. Importancia do posicicnemento de crianca para e eficacia da lavagem nasal
*  Formade instilar o soro fisioldgico e utilizagao de monodoses
»  Dar oportunidade dos pais realizarem o procedimento para validagdo da técnica, se desejarem.

APGS 0 PROCEDIMENTO

Fazer reforgo positivo a crianga € manter a relacio através da brincadeira,
comunicagao ou outras estratégias adequadas.

Fazer reforgo positivo aos pais pelo seu envolvimento.

Realizar ensinos aos pais relativamente a necessidade da frequéncia

do procedimento para resultados eficazes quando a crianca apresenta obstrugdo
nasal ou secrecBes naso/orofaringeas.
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PROMOCAD DA PARENTAITDADE E COMUNTCACAD COM ACETANCA NA SAIADE TRATAMENTOS

REFERENCIAS BTBLIOGRAFTCAS

Hockenberry, M.J. — Wong fundamentos de enfermeagem Pediatrica. 82 Edigdo. Rio de Janeiro:
Elsevier Editora.2011

Ordem das enfermeiras — Gulias orientadores de boa pratica em enfermagem de salide
infantil e pediatrica. 51, n23, vol.1. Cadernos da OE: Portugal, 2010.

Brazelton, T. B. & Sparrow, J. (2009). A crianga e o choro. (V. F. Morgado, Tra.)(4.2 ed.).
Lisboa: Editorial Presenca.

Brazelton, T. B. (2009). O grande livro da crianga: o desenvolvimento emocional e do
comportamento durante os primeiros anos. (M.M. Peixoto, Trad.) (11.2 ed.). Lisboa:Editorial
Presenca.

Smith, L. ; Coleman, V; e Bradshaw, M. (2006). Family-centred Care: Using the Practice
Continuum Tool; in Glasper, A.; Richardson, J. A Textbook of Children’s and Young People’s
Nursing; Churchill Livingstone; Elsevier.

Vieira, A. (2008). Necessidades de Aprendizagem dos Pais na Transicdo para a Parentalidade:
Ume Revisdo da Literatura. Servir. Lisboa. ISSN 0871-2379. 56:3-4 pp.146-154.

12



ANALISE E AVALIACAO

Este Guia foi apresentado a equipa de Enfermagem numa sesséo expositiva com
a duracdo de 20mins apo0s a passagem de turno Manh&-Tarde e Tarde-Noite.
Nesta acdo de formacdo foram abrangidos 15 elementos da equipa de
Enfermagem. A avaliagdo deste Guia foi feita de forma informal, pelos
Enfermeiros formados, pela Enfermeira Chefe do Servico que analisou o Guia

antes da apresentacao e pela minha Enfermeira Orientadora de Estagio.

Os enfermeiros do SU referiram que se tratava de uma tematica pertinente, e
que o Guia era claro e as diretrizes concretas e faceis de aplicagédo pratica na
realidade dos cuidados. Foi também referida a dificuldade de envolvimento dos
pais nos procedimentos, pelo seu nivel de ansiedade e falta de colaboracéao,
muitas vezes associado a longos tempos de espera no SU. A Enfermeira Chefe
identificou este Guia como relevante para a pratica devido a importancia da
prestacdo de cuidados centrados na familia, e salientou a importancia do foco
na qualidade dos cuidados prestados e os seus beneficios hos ganhos em saude

da populacéo.

Enquanto estudante e futura EESIP, a analise da pratica clinica, fundamentacao,
elaboracdo, apresentacdo e implementacdo deste Guia, permitiu-me

desenvolver algumas competéncias especificas na prestacdo de cuidados.

Tendo em conta o tema da Promocéo da Parentalidade, consegui encontrar uma
forma de contribuir para a formacao dos profissionais de saude relativamente a
promocdo das competéncias parentais e 0s cuidados centrados na familia,
cumprindo assim um dos objetivos definidos para este estagio. A aplicacdo
pratica deste guia também teve implicacdes na pratica, permitindo-me contribuir
para a promocao da adaptacao a parentalidade no contexto de doenc¢a aguda da

crianga.

Em relagdo as competéncias especificas de EESIP aplicadas com esta
intervencdo de enfermagem, o Guia procura descrever as técnicas de
comunicacdo no relacionamento com a crianca segundo a sua etapa de
desenvolvimento (E3.3.1), descrevendo as estratégias a adotar tanto pelo

Enfermeiro como pelos pais em cada situacao (E3.3.3).
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REFLEXAO CRITICA - A ADAPTAGAO A PARENTALIDADE NAS
SITUACOES DE DOENGA CRONICA E O SEU AGRAVAMENTO

INTRODUCAO

Esta reflexdo surge no ambito do Ensino Clinico a realizar no Servico de
Urgéncia Pediatrica do Hospital ------------- . Face a uma situacéo vivenciada
neste contexto e tendo em conta o objetivo definido no inicio deste estagio,
“‘compreender o processo de adaptacdo a parentalidade em situacbes de
agravamento da doencga cronica”, esta reflexado pretende explorar uma situacéo
real e analisa-la através do Ciclo de Gibbs, tendo em conta a bibliografia

disponivel e procurando encontrar sentido para as intervengdes futuras.

Na realidade da observacdo do contexto deparei-me com um numero reduzido
de situacbes em que o motivo de recorréncia a urgéncia estivesse diretamente
associado a doenca cronica. Na maioria das situagBes a crianca e familia
recorreram a urgéncia por agravamento do estado geral da crianca e
descompensacdo hemodinamica, em grande parte por descompensacao

respiratoria.

De acordo com Silva (2001), a doenca cronica na infancia pode ter
consequéncias a nivel social, fisico e cognitivo/emocional necessitando de
cuidados médicos, psicolégicos ou educacionais especiais. Obriga a
dependéncia de cuidados especificos de terapéutica, cuidados médicos,
dietéticos e uma vigilancia de salde mais frequente. Nestas doencas, o bem-
estar consiste na manutencdo da remissdo dos sintomas estabelecendo um

equilibrio entre os tratamentos e a qualidade de vida (Lubkin & Larsen, 2006).

DESCRICAO — O gue aconteceu?

A Maria (nome ficticio) é uma crian¢a de 5 anos, diagnosticada desde o primeiro
ano de vida com uma patologia degenerativa e um sindrome polimalformativo. E
uma criangca que realiza seguimento em consulta externa neste hospital,
nomeadamente na Pneumologia, Desenvolvimento Infantil, Genética,
Neuropediatra, entre outras. Hoje recorreu ao servico de Urgéncia por dispneia

desde ontem a noite, necessidade de aporte de Oz e apoio ventilatorio,

nomeadamente a utilizagao de ventilagdo ndo-invasiva. A mae da Maria € a sua



principal cuidadora, ndo ha referéncia a uma figura paterna ou outros cuidadores.
Residem sozinhas numa zona urbana. A Maria ndo vai a escola, mas frequenta
varias terapias de motricidade e faz fisioterapia respiratoria. A experiéncia como
mae da Maria, a frequéncia dos internamentos e o conhecimento da patologia,
fizeram com que fosse capaz de avaliar os sinais de dificuldade respiratoria.
Habitualmente é a mae que realiza a aspiracdo de secre¢cdes no domicilio e
dispde dos equipamentos, conhecimentos técnicos e habilidades praticas para a
monitorizagéo cardiaca e respiratdria no domicilio. Nesta situagdo a mée avaliou
os sinais de dispneia, e iniciou o suporte ventilatério na altura, associado a
monitorizacdo da SatO2. Por ndo ver melhorias e identificar secrecdes espessas
e esverdeadas, esta manha a Maria e a mae recorreram ao servico de Urgéncia
Pediatrica. A mée encontra-se calma e colaborante. Conhece Vvérios elementos

da equipa de enfermagem e equipa médica e sorri ao encontra-los.

SENTIMENTOS — O que estou a pensar e a sentir?

Na situacdo descrita, apesar de dispor de poucos dados, creio ser relevante
refletir sobre o papel da mée da Maria como cuidadora e as repercussoes da
doenca crdnica da crianca na adaptacao a parentalidade. Para Damido & Angelo
(2001), cuidar de uma crianca com doenca cronica € uma experiéncia muito
ardua para a familia. Os mesmos autores acrescentam que o momento do
diagnéstico representa a fase mais dificil, devido ao medo do desconhecido.
Nesta situacao torna-se necessaria a intervengdo da equipa multidisciplinar, de
forma a minimizar o sofrimento e a ansiedade causada pela incerteza da doenca.
O significado que cada familia atribui a doenca depende das caracteristicas

especificas da patologia e das particularidades de cada familia.

Segundo Castro & Piccinini (2002), é comum a familia atravessar um periodo de
crise na adaptacdo a nova situacdo de doenca. As mudancas que ocorrem na
vida familiar e da crianca tém repercussdes emocionais e sociais e exigem
contantes cuidados e adaptacbes (Vieira & Lima, 2002). Tendo em conta a
situacao descrita, o diagnostico de doenca da Maria ja foi realizado a uns anos
e desde esse momento que é acompanhada por diversas especialidades e
multiplos profissionais. Podera ter ocorrido uma desorganizacdo familiar,

especialmente com a auséncia do pai, mas neste momento a mae parece estar



adaptada a situacdo de doenca da filha. Um sinal de resposta eficaz desta
adaptacdo é o fato de Ihe prestar cuidados especificos em casa e conseguir
identificar a descompensacdo como uma situacdo que requer avaliacao

multidisciplinar, e por isso trazé-la ao Servigo de Urgéncia.

Numa outra perspetiva, varios autores descrevem o processo de adaptacao
como continuo, em que a recorréncia aos servicos de saude tem impacto
estrutural na organizacao familiar, com o distanciamento de outros membros da
familia, e poder& impossibilitar a manutencdo de um emprego fixo, levando ao
abandono do trabalho remunerado (Brito, 2009; Almeida, Molina, Vieira,
Higarashi, & Marcon, 2006; Beck & Lopes, 2007; Yamazaki, Sokejima, Mizoue,
Eboshida, & Fukuhara, 2005; Colleto & Camara, 2009).

Por a Maria ndo frequentar a escola esta permanentemente com a Mée, e o dia
de ambas é ocupado entre diversas terapias em casa ou em ambulatério, a
gestao terapéutica, frequéncia de consultas e exames e outros cuidados. Para
Pontes-Fernandes e Petean (2011), apesar de as maes nao expressarem
conscientemente a sobrecarga decorrente do cuidado ao filho doente, o impacto
dessa atividade desencadeia problemas relacionados a sua qualidade de vida.

Para Vinelli et al (2011), as criancas com patologia de base, recorrem mais
frequentemente aos servicos de urgéncia por motivos urgentes, do que por

motivos n&do-urgentes.

ANALISE — Que sentido posso encontrar na situacao?

Nesta situacdo em que a Maria recorre a urgéncia, importa avaliar o sistema
familiar. Para utilizar o Modelo de Adaptacdo de Roy (MAR) como base para
elaborar o processo de Enfermagem, € necessario primeiro recolher dados
acerca desta familia alvo dos nossos cuidados, nomeadamente em relacao aos
recursos adaptativos que dispdem e estimulos do ambiente. Relativamente ao
modo fisiolégico, na situacdo descrita, a descompensacao do estado de saude
da Maria, levou a que recorressem ao Servico de Urgéncia. Em relacdo a mée
nao temos dados disponiveis, mas sabemos que as necessidades especiais de
saude da Maria requerem cuidados especificos, com risco de repercussdes no

bem-estar fisioldgico da mae, especialmente ao nivel do repouso.



Em relacdo ao modo de autoconceito e funcéo na vida real, o fato de esta mae
nao ter nenhum recurso familiar ou rede de suporte emocional € um fator de risco
para esta cuidadora, por risco de desequilibro psiquico, e dificuldades na

execucao do seu papel parental, como mée de uma crianga com doenca cronica.

Neste caso, a descompensacao respiratéria revela-se como um estimulo focal
externo que necessita de ser controlado de imediato, de forma a retomar o

equilibrio do sistema.

Neste episodio de recorréncia a Urgéncia a Mae da Maria demostrou-se calma.
A recorréncia ao servigo de urgéncia faz com que conhecga o circuito, € muitos
dos profissionais. Contudo, ndo se pode ignorar que qualquer agravamento do
estado de saude sera gerador de stress. O acolhimento e afeto demonstrados
pelos profissionais facilita a relacdo e reforca a confianca dos pais nas
instituicbes de saude.

No estabelecimento da parceria de cuidados é essencial que os profissionais
considerem aos pais como quem melhor conhece os filhos, e promover a relacao

e confianga dos pais nas suas competéncias de cuidar (OE, 2015).

Considero essencial que haja colaboracdo e partilha entre todas as equipas
envolvidas no cuidado a esta crianca, e que os cuidados sejam centrados na
familia, considerando sempre as necessidades da méae. O facto de o hospital
dispor de um sistema informatico e todos os profissionais envolvido terem acesso
ao processo da criancga, facilita esta comunicacao e permite a continuidade de

cuidados.

CONCLUSAO — Que mais poderia ter feito?

Destaco esta experiéncia e reflexdo como significativa para a prética pois revela
a prestacao de cuidados centrados na familia, com a avaliacdo da parentalidade
e estrutura familiar disponiveis, assim como o beneficio do acolhimento na

relagcdo com os utentes.

Com a avaliacao realizada, considerei que esta mae necessita de aumentar a
sua rede de recursos comunitarios, de forma a prevenir o isolamento e conseguir

gerir toda a carga associada aos cuidados de uma filha com doenca crénica. Em



relacdo a intervencdo de enfermagem promotora da adaptacéo a parentalidade,
achei que a Mae da Maria beneficiaria de uma rede de apoio comunitario ou
social para manter a estabilidade e suporte neste momento de hospitalizacéo.
Desta forma, foi proposto que se dirigisse & Associagdo ---------------- , uma
associacdo dentro do hospital com recursos de apoios logisticos, sociais e

psicolégicos para os familiares de criancgas internadas.

A cada contacto com esta familia, a intervencéo de enfermagem, deve sempre
considerar a avaliagao da parentalidade, os sinais de exaustao do cuidador e se
necessario referenciar esta mée para outros profissionais para a apoiar nas suas

necessidades especificas.

Reconhecer que a mae cuidadora também sofre impactos no seu quotidiano e
nas relagbes com o meio ambiente, torna-se relevante no sentido de minimizar
0 peso que a dedicacdo exclusiva ao filho ocasiona (Leite, Gomes, Morais, &
Collet, 2015)

PLANEAR A ACCAO — No futuro, o que poderei fazer ?

Considero que o acolhimento destas familias é um fator chave na abordagem
inicial da chegada da crianca a urgéncia, na medida em que os pais, nao sendo
profissionais de saude, mas tendo desenvolvido competéncia especificas de

cuidados, poderao sentir-se assoberbados ao ter de recorrer a Urgéncia.

s

A parceria de cuidados é fulcral e o reforco das competéncias parentais, é
importante para manter a autoconfianca dos pais na sua prestacéo de cuidados
aos filhos (OE, 2015). O encaminhamento para grupos de apoio ou associacdes
hospitalares ou comunitarias nunca deve ser descurado, e podera ser

incentivado mais do que uma vez.

Com esta reflexdo e pesquisa realizada, identifiquei que apesar de a vivéncia da
parentalidade no contexto de doenga cronica ser um tema muito explorado,
raramente é relacionado com o episédio especifico do servico de urgéncia.
Apesar de estes pais terem contactos frequentes com os servi¢cos de saude, a
vivéncia no SU é muito diferente do Internamento, Ambulatério ou Consulta.

Desta forma, considero relevante identificar esta potencial necessidade de



investigacdo cientifica, pois neste contexto de cuidados importa distinguir a
vivéncia da parentalidade dos pais de criancas com doenca aguda transitoria,

dos pais da crianca com doenca crénica.



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Almeida, M.I., Molina, R.C.M., Vieira, T.M.M., Higarashi, V.I.H., & Marcon, S.S.
(2006) O ser méde de crianca com doenca crbnica: realizando cuidados

complexos. Escola Anna Nery, Revista de Enfermagem. ; 10(3), 36-46.

Beck, A.R.M., Lopes, M.H.B.M. (2007) Cuidadores de criangas com cancer:
aspectos da vida afetados pela atividade de cuidador. Revista Brasileira de
Enfermagem, 60(6), 670-675.

Brito, D.C.S. (2009). Cuidando de quem cuida: estudo de caso sobre o cuidador
principal de um portador de insuficiéncia renal crbnica. Psicologia em Estudo.
14(3), 603-7.

Castro, E.K. & Piccinini C.A. (2002). Implica¢des da doencga organica cronica na
infancia para as relacdes familiares: algumas questbes tedricas. Psicologia:
Reflexdo e Critica, 15(3). 625-635

Coletto, M., & Camara, S. (2009). Estratégias de coping e percepc¢do da doenca
em pais de criangas com doencga cronica: o contexto do cuidador. Revista

Diversitas perspectivas en psicologia, 5(1), 97-110.

Damido, E.C., & Angelo, M (2001). A experiéncia da familia ao conviver com a

doenca cronica. Revista da Escola de Enfermagem, 35 (1), 66-71.

Leite, M.F., Gomes, I., Morais, J., Collet, N. (2015) Impacto na vida de méaes
cuidadoras de criancas com doenca crbnica. Revista de Enfermagem UERJ.
23(4), 501-506. doi: http://dx.doi.org/10.12957/reuer].2015.4966.

Lubkin, I. M., & Larsen, P. D. (2006). Chronic lliness: impact and interventions

(60 edicao). Sudbury, Massachusetts: Jones and Bartlett Publishers.

Ordem dos Enfermeiros (2015). Adaptacdo a Parentalidade durante a
Hospitalizagdo — Guia Orientador de Boa Pratica. Lisboa: Ordem dos

Enfermeiros.


http://dx.doi.org/10.12957/reuerj.2015.4966

Pontes-Fernandes, A.C., & Petean, E.B.L. (2011) Sobrecarga emocional e
qualidade de vida em maes de criangcas com erros inatos do metabolismo.
Psicologia: Teoria e Pesquisa, 27(4), 459-465.

Roy, C., & Andrews, H. A. (2001). Teoria da Enfermagem - O Modelo de
Adaptacao de Roy. Lisboa: Instituto Piaget.

Silva, M. G. (2001). Doencgas cronicas na infancia: conceito, prevaléncia e

repercssdes emocionais. Revista pediatrica, 2(2), 29-32.

Vieira, M.A. & Lima, E.A., (2002). Criancas e adolescentes com doenca cronica:
convivendo com as mudancas. Revista Latino-Americana de Enfermagem,
10(4), 552-560

Vinelli, N., Mannucci, C., Laba, N., Vecchio, L., Valerio, A., Lago, M., & Nieto, M.
(2011). Consultas no urgentes al departamento de urgéncias de un hospital
pediatrico. Archivos Argentinos de Pediatria 2011; 109(1): 8-13

Yamazaki, S., Sokejima, S., Mizoue, T., Eboshida, A., & Fukuhara, S. (2005)
Health-related quality of life of mothers of children with leukemia in Japan. Quality
of Life Research, 14(4), 1079-85.



Apéndice Xl - Revisao Narrativa da
Literatura “A adaptacao a parentalidade
em situacao de cardiopatia congénita
com diagnaostico pré-natal”

221






ADAPTACAO A PARENTALIDADE NA CARDIOPATIA CONGENITA
INTRODUCAO

Esta Revisdo da Literatura surge no ambito do estagio a realizar no Servi¢o de
Cardiologia Pediatrica do Hospital ------ . Tendo em conta a observacdo do
contexto e a necessidade pessoal identificada de fundamentar a acéo atraves de
referéncias cientificas, esta revisdo pretende responder & questao: quais as
particularidades da adaptacdo a parentalidade de um filho com uma cardiopatia

congénita.

A cardiopatia congénita é a malformacdo congénita com incidéncia mais
frequente, constituindo 15 a 20 por cento de todas as malformacdes nas criancas
e revela-se a principal causa de mortalidade no periodo neonatal em paises
desenvolvidos (DGS, 2006). A incidéncia desta anomalia congénita na
populacdo portuguesa € de cerca de 64,6 casos/10 000 nascimentos (INSA,
2015).

Cada vez mais frequentemente o diagnostico de cardiopatia pode ser feito
durante a gravidez, através de exames complementares, como a ecocardiografia
fetal (DGS, 2006). Contudo, esta realidade nem sempre € possivel, contatando-
se que surgem inumeros casos de criancas, cujo diagndéstico é efetuado nas

primeiras horas ou dias de vida, aquando do agravamento do seu estado geral.
O Diagnostico

A experiéncia dos pais inicia-se desde que adquirem conhecimento do
diagnéstico de cardiopatia congénita do filho, com um periodo inicial de choque,
seguido de grande ansiedade e medo que a crianga nao sobreviva. A prestagcao
de cuidadas a crianca e familia com cardiopatia congénita tem inicio desde a
suspeita do diagndstico, mesmo que este ocorra no periodo pré-natal
(Hockenberry & Wilson, 2016).

A novidade do diagnéstico de uma doencga cronica na crianga, traduz-se num
momento de crise e desespero para 0s pais, que ndo se encontram preparados
para lidar com a situacao, acarretando implicagbes emocionais profundas e

alteracdes de papéis (Gomes, 2010). Para os pais, o diagnéstico inicial é vivido



com intensa emoc¢ao, caracterizado pelo choque, medo, inseguranca,
desconforto, tenséo, dor, descrenca e por vezes negacao, especialmente se a

manifestacdo da doenca nao é visivel (Smith, Newey, Jones & Matrtin, 2011).

Os pais de criancas com doencas crénicas, como € o caso da CC, tendem a
experienciar um maior nivel de stress, ansiedade e desespero, com niveis mais
elevados nas maes, do que pais de criancas saudaveis (Simfes, Pires &
Barroca, 2010; Bruce, Lindh & Sundin, 2016). A mée repensa no seu periodo de
gravidez, procurando motivos que justifiquem o nascimento de um filho com uma
malformacéo, e acaba por questionar a sua capacidade de exercer o seu papel
(Simdes, Pires & Barroca, 2010).

A familia passa, obrigatoriamente, por uma sequéncia de estadios mais ou
menos previsiveis. Hockenberry & Wilson (2016), consideram 3 estadios: fase
de crise (choque e negacéo), fase cronica (ajuste ou adaptacéo) e fase terminal
(integracdo e reconhecimento). Na fase de crise, a negacdo surge como
mecanismo de defesa natural, sendo uma almofada necessaria para prevenir a
desintegracdo. Na fase crénica, o ajustamento gradual surge apés o choque, e
caracteriza-se pela admissdo da existéncia da doenca. A fase terminal
caracteriza-se pelo balanco que as familias fazem daquilo que lhes resta, em vez
de se centrarem no que perderam, e comecam a estabelecer novos objetivos
para as suas vidas. Nem todas as familias passam por todos os estadios e 0
tempo que cada uma permanece em cada depende largamente das suas

caracteristicas.

O diagndstico pré-natal de cardiopatia permite aos pais a preparacdo antecipada
e algumas situacdes procurar aconselhamento sobre o tratamento a seguir
(Bardo, 2014). A oportunidade de planear o nascimento do bebé, diminui o
impacto dos stressores que afetam os pais quando o bebé nasce. Os pais de
recém-nascidos que receberam o diagndstico pré-natal relataram maior
otimismo, menos ansiedade, e menor pessimismo em relacdo a sua vida do que
0s pais de recém-nascidos que receberam o diagnostico pés-natal (Hoehn et al.,
2004).



Internamento

A necessidade de internamento, ainda no periodo neonatal pode comprometer
a adaptacdo a parentalidade e a vinculagdo com o recém-nascido. Segundo
Simdes, Pires & Barroca (2010) a separagao nas primeiras horas de vida, pode
originar nos pais, sentimentos de tristeza, fragilidade, ansiedade, revolta e culpa.
Especificamente as maes encontram-se mais vulneraveis a experiéncias
emocionais, e neste sentido, mais frageis (fragilidade pds-parto), sentem-se
abatidas, com pouca forca e coragem para enfrentar a situacdo, vivem
momentos de dor e tristeza e passam a temer constantemente pela vida dos
seus filhos, ainda muito frageis, numa permanente incerteza do que podera

suceder (Simoes, Pires & Barroca, 2010).

A necessidade de hospitalizacdo pode causar efeitos substanciais no
funcionamento da familia com aumento das responsabilidades e preocupacdes
(Hockenberry & Wilson, 2016). A tarefa de acompanhar diariamente a crianca
internada recai na grande maioria das vezes sobre a mée, enquanto que o pai
pode necessitar de estar mais ausente de forma a garantir a subsisténcia
econdmica da familia (Simdes, Pires & Barroca, 2010).

Estas alteracfes tém repercussdes na familia ao nivel social e financeiro (Smith,
2011), o aumento dos gastos, o sistema complexo de cuidados, a perda de
oportunidades e o isolamento social, originam um stress de tal ordem que pode

mesmo causar a separacao dos pais.

Segundo Macedo (2011), citando um estudo realizado por Apley et al (1967),
36% das familias apresentaram modificagcbes da sua vida social, devido ao
impacto da doencga na vida familiar, e 54% das familias sofreram alteracdes da
sua vida familiar. O mesmo autor refere que ter uma crianga com CC causa néo
s6 uma transi¢ao normativa, mas também um stress situacional devido a doenca,

gue surge inesperadamente.

Embora a cirurgia cardiaca permita a restauracéo do funcionamento fisiologico,
a maioria dos pais mantém a imagem da crianca doente e fragil, realcando que
a qualguer momento pode ter uma crise e morrer (Finkel, 2000, citado por

Simoes, Pires & Barroca, 2010).



Para a familia, a CC pode frustrar os sonhos que tinham para a criancga. A crianca
doente necessita de tanta atenc&o que os pais nao tém tempo suficiente para os
outros filhos e, na maior parte das vezes, a vida dos irmédos da crianca com CC
reflete as rotinas que sdo impostas pela situacdo decorrente da doencga cronica
(Hockenberry & Wilson, 2016).

Intervencdes de Enfermagem

Os enfermeiros encontram-se numa posi¢ao privilegiada para intervir e tentar
minimizar estas experiéncias emocionalmente intensas (Baréo, 2014). Uma das
intervengbes necessarias € identificar as necessidades especificas de cada
familia. De acordo com Simdes et al (2010), a func&o dos profissionais de saude,
perante o diagnostico de cardiopatia congénita, € auxiliar e promover a
consciencializacdo dos pais acerca do diagndstico, progndstico e tratamento,
desmistificar e esclarecer davidas, dando tranquilidade, e securizando-os quanto
a um prognéstico favoravel ajudando-os a desempenhar o seu papel parental —

a parentalidade

Cabral (2012), defende que cabe ao enfermeiro a funcdo de promotor da
adaptacao familiar a transicdo de saude-doenca da crianca, detendo para além
das capacidades técnicas, conhecimentos acerca da transicdo, adaptacéo,
habilidades de comunicacéo e ter a sensibilidade para compreender a esséncia

dessa vivéncia pelos familiares.

As intervencdes que ajudam na adaptacdo a esse diagnostico incluem o
planeamento do cenario para informar os pais, avaliar os conhecimentos prévios
e experiéncia da familia quanto a doenca e proporcionar acompanhamento
continuo. E importante que o enfermeiro transmita simpatia e compreenséo, e
permitir que 0s pais expressem as suas emocdes, sem julgamentos
(Hockenberry & Wilson, 2016). Conhecer esta realidade permite ao enfermeiro
prestar cuidados dirigidos as necessidades das criancas e familias,
estabelecendo prioridades nas suas intervencdes, detetando fatores preditores
de uma baixa qualidade de vida, impulsionando a adeséao ao tratamento e ajudar
0s pais no desempenho do seu papel parental, de modo a que todos obtenham

uma maior satisfacéo e qualidade de vida.



Para Kilicarsla-Toruner, Kurnaz, & Kecialan (2012) e Smith, Newey, Jones &
Martin (2011) as intervencdes de enfermagem baseadas na educacdo e no
encorajar da participacao parental nos cuidados a crianca podem contribuir para
o cuidar da crianca e familia, podendo inclusive diminuir os niveis de ansiedade

parental e aumentar o nivel de conforto da crianca.

Desde o primeiro contacto que o enfermeiro deve tentar estabelecer uma
relacdo de confianca dos pais em relacdo a equipa de saude, promovendo a
colaboragéo (Jorge, 2004). Enquanto a crianca esta internada a maioria dos
cuidados sao prestados pela equipa de enfermagem, Aldridge (2005) e
Cleveland (2008) referem que no desenvolvimento do papel parental, os pais
apresentam a necessidade de estar junto da crianga e de “serem pais” de cuidar
da crianga, participar, estando envolvidos nos cuidados e nas decisbes

terapéuticas.

Na prestacao de cuidados ao recém-nascido internado, os enfermeiros, segundo
Gomes (2010) em conformidade com alguns autores, devem promover 0s
seguintes cuidados com o intuito de minimizar os efeitos da hospitalizagdo no

recém-nascido e nos seus pais:

e Evitar a manipulacdo excessiva dos recém-nascidos para execucdo de
rotinas médicas e de enfermagem, recomendando a cria¢do de protocolos
de manipulagdo minima, nos quais os procedimentos médicos e rotinas
sdo agrupados e definidos periodos de repouso apos esses

procedimentos;

e Promover horarios flexiveis de visita e as condi¢cdes necessarias para que

0S pais se sintam bem-vindos;
e Incentivar os pais a participarem nos cuidados;
e Ajudar os pais a adaptarem-se a imagem do recém-nascido real;

e Explicar aos pais todo o equipamento envolvido nos cuidados ao recém-

nascido;



e Contribuir para a diminuigcdo de sentimentos de culpa por ter um recém-

nascido que necessita de cuidados de saude especializados;

e Incentivar a personalizacdo do ambiente envolvente ao filho com fotos e

adornos;

e Promover a formacdo do vinculo afetivo com o recém-nascido,
enfatizando a interagcdo matua de modo a que comecem a percecionar as

necessidades do filho;

e Incentivar os pais a estabelecerem contacto fisico com o recém-nascido

e explicar as formas de comunicacao do recém-nascido;

e Manter os pais sempre informados sobre o estado clinico do recém-

nascido.

(Jorge, 2004; Barros, 2001; Klaus & Kennell, 1993; citado em Gomes, 2010)

O encaminhamento para apoio psicoldgico adequado ou a participacdo em
grupos de entreajuda podera ser importante na partilha da dor, especialmente
na vivéncia de sentimentos de culpa que surgem com frequéncia nas maes
(Simdes, Pires & Barroca, 2010). De forma simultanea, o enfermeiro pode intervir
de forma terapéutica proporcionando apoio e aconselhamento, ou ainda de
educacdo para a saude de forma a promovera autoconfianca materna e a

adaptacado a nova situacao de parentalidade (Damas, Ramos & Rezende ,2009).
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Conversa com Pais de Crianga com Cardiopatia Congénita, com
diagnostico Pré-Natal

GUIAO DE CONVERSAS

ApoOs a revisdo bibliografica, defini como objetivo realizar duas conversas com
pais de crian¢cas com cardiopatia congénita, em dois momentos: no diagndstico
pré-natal e no internamento, no caso de uma crianca que tenha tido diagndstico

pré-natal.

O objetivo desta conversa €, tendo em conta 0s processos de adaptacdo a
parentalidade identificados na pesquisa bibliografica, utilizar o Modelo de
Adaptacdo de Roy (MAR) para elaborar o processo de Enfermagem. As varias
etapas de aplicacao de MAR, incluem o primeiro nivel em que se efetua a recolha
de dados observando os modos de adaptacdo, num segundo nivel procede-se a
analise e avaliacdo dos estimulos que poderdo determinar um comportamento
ineficaz, e num terceiro nivel, em que tendo em conta estes dados se formula os
diagnosticos de enfermagem, estabelecendo objetivos e propondo intervencdes

adequadas e avaliacdes posteriores.

Os dados colhidos nesta conversa servirdo apenas como diagnostico de
situacdo e de comparacao das praticas com a literatura vigente, ndo sendo
tratados de forma formal, e considerados sempre anénimos durante todo o

processo.

Pretende-se que as necessidades identificadas, nesta conversa possam ser
partiihadas com a equipa de enfermagem, de forma a poder formular
diagndsticos de Enfermagem e propor intervencfes cada vez mais adequadas,
identificando falhas e procurar melhorar a prestacdo de cuidados a familia.

A conversa sera semiestruturada, contemplando as seguintes questfes

baseadas no Modelo de Adaptacdo de Roy e na literatura analisada:

- Descreva o percurso ou momento em que souberam do diagnéstico do vosso

filho até ao seu nascimento

- Que sentimentos surgiram? No diagnéstico (desde o choque, ajuste ou

adaptacao, integracao e reconhecimento)



- Que necessidades identificam neste momento?
- A que fontes de informacao recorreram?
- Como é que cada um lidou individualmente? E em casal?

- Que mecanismos de resisténcia internos identificam como importantes nesta
adaptacao?
(ex: profissdo (profissional de saude), caracteristicas da personalidade, hobbies

ou formas de lidar com o stress)

- Que mecanismos externos? (médicos, enfermeiros, pesquisa internet,

seguranca social, amigos, livros, folhetos disponibilizados)
- De que forma o diagndstico pré-natal foi importante?

- Descreva o percurso desde o0 nascimento até ao internamento, incluindo a

cirurgia.
- Que necessidades sentem? Quais as maiores preocupagdes?

- Descreva a reorganizacao familiar necessaria para lidar com o internamento.

Qual o impacto familiar?

- Que necessidades informacao / cuidados ao vosso filho sentem neste momento

pés-cirurgia. (banho, choro, medicacgdo, prognéstico, exercicio fisico)

- De que forma pode a equipa de enfermagem ajudar-vos a assumir este papel
de pais de uma crianga com cardiopatia?



RESULTADOS

No dia --- de Outubro, realizei esta conversa com a Mae do Joao (nome ficticio),
0 pai juntou-se apenas no final da conversa pois estava a cuidar da filha mais
velha do casal. O Jodo € um lactente de 2 meses, internado na Cardiologia

Pediatrica com diagndstico de Tetralogia de Fallot.

No inicio da gravidez, a vigilancia pré-natal foi feita na cidade onde os pais
residem. As 12 semanas de gestacéo, a médica disse-lhes que “havia qualquer
coisa que ndo estava bem” (sic). Foram encaminhados para realizar um
ecocardiograma fetal num hospital Distrital e nesse exame o medico
diagnosticou Tetralogia de Fallot. A mée do Joao diz que apenas se lembra da
frase “0 vosso bebé tem um problema cardiaco” (sic), ndo se recorda de mais

nada depois disso. Diz que bloqueou.

Na altura, o pai do Jo&o “que é mais racional” (sic) ouviu tudo e ja em casa, nos
dias seguintes foi-lhe relatando tudo com calma. Atravessaram um periodo de
grande choque, e demoraram varios dias a assimilar que o bebé tinha um
problema, e dizem ter passado quase duas semanas entre o choque e a

negacao.

Em casal, foram falando, ajustando e planeando o que podiam. Referem este
tempo como angustiante pois ainda faltava mais de um més para a préxima
consulta. Nessa fase, a conselho da médica obstetra da cidade onde residiam,
decidiram seguir o resto do tempo de gestacdo em Lisboa. A mée acrescentou
gue chorou muito, durante varias semanas adormecia a chorar. Acrescenta que
o pai do Jodo “gosta de se fazer de forte e sente essa necessidade de me apoiar

mas também chorou’(sic).

Para Hockenberry & Wilson (2016), a experiéncia dos pais inicia-se desde que
adquirem conhecimento do diagndstico de cardiopatia congénita do filho, com
um periodo inicial de choque, seguido de grande ansiedade e medo que a
crianca ndo sobreviva. A adaptacédo podera atravessar 3 estadios: fase de crise
(choque e negacdo), fase cronica (ajuste ou adaptacdo) e fase terminal
(integracdo e reconhecimento). Na fase de crise, a negagao surge como

mecanismo de defesa natural, sendo uma almofada necessaria para prevenir a



desintegracéo. Neste relato, os pais identificam claramente esta 12 fase e a

transicdo de cerca de 2 semanas para a fase crénica.

Referem que tinham necessidade de informac&o e muitas questdes. Durante o
més de espera ndo sabiam o que fazer, quais as implicagbes do problema
cardiaco, se seria recomendado interromper a gravidez, se 0 bebe nascesse, se
sobreviveria. Na semana seguinte realizar testes genéticos, para identificar mais

alguma alteracdo, como uma Trissomia, por exemplo.

Mesmo sabendo que ndo é a melhor fonte de informacdo, recorreram muitas
vezes a internet, para pesquisar termos técnicos, definicbes e ilustracdes da
Tetralogia de Fallot, testemunhos de pais, entre outros. Referem que por vezes

estas pesquisas agravaram a ansiedade e aumentaram a confuséao.

A méae refere que chorou muito e ainda chora, considera benéfica esta expresséo
de emogdes de forma a “ndo acumular” (sic). Acrescenta que o marido é mais
introspetivo e sente necessidade de a apoiar, contudo, ele teve necessidade de
retomar medicacdo anti-depressiva que tinha cessado a uns anos. Ambos
referem que era necessario para se manterem emocionalmente fortes. Estao

também a ser acompanhados em consultas de psicologia.

Identificam como fator motivador a filha mais velha, pois ndo querem mostrar
gue estao tristes, mas transmitir-lhe esperanca de que o irméo vai melhorar. Com
0 nascimento e acompanhamento do Jodo na Unidade, referem que a forga que

ele tem demonstrado e a resiliéncia, os motiva a da forca interna.

A necessidade de hospitalizacdo pode causar efeitos substanciais no
funcionamento da familia com aumento das responsabilidades e preocupacdes
(Hockenberry & Wilson, 2016). Estas alteracdes tém repercussdes na familia ao
nivel social e financeiro (Smith, 2011). Nesta situacdo, os pais dispdem de
valiosos recursos externos, que eles préprios sdo capazes de identificar,
nomeadamente a ajuda dos pais da M&e do Jodo na logistica de deslocacgéo
para Lisboa, tomando conta da filha mais velha e até ajudando financeiramente,
de forma a alivia esse encargo. Estdo a residir em casa de uns primos, mas nao

se sentem completamente a vontade, preferiam estar em casa.



Na familia, tém primos que sédo técnicos de diagnostico, e referem ter recorrido
a eles como fonte mais fidedigna de informacéo. “Quando iamos as consultas
tinhamos sempre muitas davidas, mas na altura acho que eram dificeis de
expressar, parecia que a maior parte das davidas surgiam em casa, e muitas
ndo tinham resposta, ndo sabiamos o que ia acontecer” (sic). Expressam que
sentiam que nem o0s médicos sabiam o progndéstico ao certo, e iSso era

angustiante.

No internamento, identificam o apoio dos médicos e sentem que os Enfermeiros
revelam interesse verdadeiro por eles e pela sua vivéncia. Acrescentam que
sentem que os enfermeiros cuidam bem e que se preocupam com o seu filho,
mas por outro lado acham que s6 os médicos € que Ihes podem dar informacdes
concretas acerca da evolucéo, estado e prognéstico do nosso filho. A atualizagédo
permanente do estado de saude e progndstico é para eles uma prioridade.
Sentem muita necessidade de informacédo, tanto no momento do diagndéstico

como diariamente no estado de saude do filho e relativamente ao progndstico.

Consideram que o diagnéstico pré-natal foi importante pois deu-lhes tempos
para se habituarem, mas o tempo de incerteza também gerou muita ansiedade.
No inicio sentiram-se obrigados a tomar decisfes dificeis, com pouca certeza,
“tivemos que decidir se queriamos ou ndo interromper a gravidez, ndo sabiamos
se 0 nosso filho sobreviveria com esta condicdo e ndo queriamos que sofresse,

ndo sabiamos o que era melhor” (sic).

Para Bardo (2014), o diagnostico pré-natal de cardiopatia permite aos pais a
preparacao antecipada e algumas situacfes procurar aconselhamento sobre o

tratamento a sequir.

A oportunidade de planear o nascimento do bebé, diminui o impacto dos
stressores que afetam os pais quando o bebé nasce (Hoehn et al., 2004). Nesta
situacdo, o Jodo nasceu noutro hospital, e os pais ja estavam informados que
seria transferido logo apdés o parto. A transferéncia inter-hospitalar foi
programada e com 2 horas de vida o bebé foi transferido para a Unidade de
Cardiologia Pediatrica. O pai dirigiu-se logo para a Unidade para acompanhar o
filho.



Acrescentam que numa perspetiva geral, o diagnéstico no periodo pré-natal foi
benéfico pois permitiu a adaptacéo e organizacao familiar. Sentem que facilitou
o0 acompanhamento adequado em Lisboa com as equipas especializadas, e que
ndo havendo este acompanhamento prévio, o seu filho poderia ndo ter
sobrevivido apdés o nascimento. Verifica-se na literatura que os pais de recém-
nascidos que receberam o diagnodstico pré-natal relataram maior otimismo,
menos ansiedade, e menor pessimismo em relacdo a sua vida do que os pais de

recém-nascidos que receberam o diagnéstico pdés-natal (Hoehn et al., 2004).

A Mae do Jodo diz que os dias apo0s o parto, em que permaneceu internada,
longe do filho foram muito dificeis e que chorou muito. Simdes, Pires & Barroca,
(2010), corroboram esta afirmacéo, descrevendo que especificamente as maes
encontram-se mais vulneraveis a experiéncias emocionais, e neste sentido, mais

frageis (fragilidade pés-parto).

Desde que esté internado, o Jodo ja teve multiplas alteracdes do estado de
saude, incluido varios agravamentos da funcdo cardiaca, respiratoria com
multiplas infecdes. Devido a estas alteracdes, a cirurgia que estava planeada
para a primeira semana de vida soO foi realizada aos 2 meses. Prevé-se que
necessite de uma segunda cirurgia ainda neste internamento, mas sem data

prevista.

Os pais referem que a instabilidade hemodindmica é o fator de maior
preocupacao. Focam-se muitos nos aspetos técnicos e conhecem os valores de

referéncia de todos os parametros vitais avaliados.

Como necessidades neste momento, mencionam a necessidade de informacao,
desejam um progndstico, dados objetivos acerca da cirurgia e da possibilidade
de alta. Desejam leva-lo para casa.

Relativamente a preocupac¢fes para o futuro, dizem saber que podera ter uma
vida normal, mesmo com uma cardiopatia, mas sentem que sera sempre mais
protegido, comparativamente com a irma, que é saudavel. A literatura refere que
embora a cirurgia cardiaca permita a restauracdo do funcionamento fisiolégico,

a maioria dos pais mantém a imagem da crianca doente e fragil, realcando que



a qualquer momento pode ter uma crise e morrer (Finkel, 2000, citado por
Simdes, Pires & Barroca, 2010).

Neste momento ndo conseguem descrever as necessidades de cuidados que
sentem, pois estdo focados na instabilidade hemodindmica do pés-operatorio,
“ndo temos outras preocupacgdes sendo que ele estabilize” (sic). Dizem que a
equipa de Enfermagem sempre |hes foi dando todas as informacdes acerca da
prestacdo de cuidados e do seu envolvimento possivel, mas neste momento
sentem necessidade de informagdes clinicas, “que s6 os médicos é que me
podem dar... Sei que quando ele ficar melhor os enfermeiros me vao ajudar a

cuidar dele” (sic)
Andlise da situacao utilizando o Modelo Adaptativo de Roy

Nesta conversa foi possivel realizar uma avaliagdo do comportamento, dos
estimulos e das respostas adaptativas destes pais. Esta analise, utilizando o
Modelo Adaptativo de Roy, pretende avaliar o desenvolvimento e adaptacdo a
parentalidade, neste contexto de doenca de um filho, desde o momento do

diagndstico pré-natal.

Na avaliacdo dos recursos e dos comportamentos nos modos adaptativos, é
evidente que a hospitalizacdo de um filho, para além de ter influéncia no modo
fisiolégico ao nivel do cansaco e necessidade de repouso, tem grandes
implicagdes no modo de autoconceito. A ansiedade e incerteza associadas a
patologia e instabilidade hemodinamica do filho, levou-os a procurar recursos
adaptativos. No caso do Pai do Jodo, necessitou de retomar medicacéo
antidepressiva, de forma a manter a integridade psiquica, enquanto que a mae
revela chorar muito para expressar as emoc¢fes. Procuraram também apoio

psicoldgico, e estdo a ser acompanhados em consulta de psicologia.

No modo de funcdo na vida real, atravessam a dificuldade de exercerem o seu
papel parental, como pais de uma crian¢ca com cardiopatia e neste momento
internada. Devido a necessidade complexa de cuidados de saude do filho, estdo
ainda a tentar encontrar a forma como podem manifestar os comportamentos
instrumentais. Neste momento, ao acompanha-lo no Internamento e ficando

junto dele é a forma que dispdem de manifestar os comportamentos expressivos.



No modo de interdependéncia identifica-se a sua vontade de se manterem

unidos, expressando amor um pelo outro e pelos filhos.

Identificam como mecanismos de resisténcia internos e fator motivador a filha
mais velha, pois ndo querem mostrar que estao tristes, mas transmitir-lhe
esperanca de que o irmao vai melhorar. Com o0 nascimento e acompanhamento
do Jodo na Unidade, referem que a forca que ele tem demonstrado e a

resiliéncia, os motiva a da forca interna.

Como mecanismos de resisténcia externos identificam a ajuda dos pais da Mae
do Jodo, na logistica de deslocacgédo para Lisboa e dos primos, em casa de quem
estdo a residir. Acrescentam ainda as fontes de informacdo como a internet, os
primos que sdo técnicos de diagndstico e os médicos, com quem procuram

esclarecer duvidas.

Relativamente aos estimulos do ambiente, o fato de o Jodo se encontrar no
periodo pds-operatorio, ainda com instabilidade hemodinamica, € um estimulo
focal muito forte. Os comportamentos dos pais, em busca de adaptacao, sdo a
necessidade constante de informacdo e focarem-se nos parametros vitais
avaliados. A vivéncia no contexto hospitalar, a experiéncia de alteracbes do
estado de saude e multiplos agravamentos anteriores sdo estimulos contextuais

e residuais, devido a experiéncia anterior que também afetam a adaptacao.
Concluséo

Os enfermeiros encontram-se numa posicao privilegiada para intervir e tentar
minimizar as experiéncias emocionalmente intensas associadas a vivéncia da

parentalidade da crianca com cardiopatia congénita (Baréo, 2014).

Tendo realizado esta analise da prética, validando-a com a literatura disponivel,
e avaliando a adaptacao desta familia através do MAR, importa identificar riscos
ou respostas ineficazes, de forma a propor intervencdes de enfermagem

adequadas.

Nesta situacdo identifico que a equipa médica e de enfermagem tem vindo a
acompanhar esta familia nos aspetos psiquicos desta vivéncia, e dispdem de

acompanhamento especializado de psicologa. Relativamente ao modo



fisiologico, seria importante promover o descanso destes pais, orientando-os
relativamente aos horarios da Unidade, para que possam estar presentes nas
manipulacdes da crianca ou observacdo meédica, e que possam descansar em
casa nos periodos de sono do bebé. Esta avaliagdo deve ser feita regulamente,
para prevenir a exaustao destes pais.

Apesar de os pais referirem que estdo demasiado focados nos aspetos
hemodinamicos deste periodo poés-operatorio, poderdo ser implementadas
algumas intervencdes de enfermagem baseadas na educacéo das habilidades
instrumentais e expressivas. Os pais podem ser incentivados a acariciar o bebé,
consola-lo oferecendo a chucha ou até ensinados acerca dos posicionamentos.
Nos periodos de maior estabilidade podem realizar contacto pele-com-pele /
canguru, para promover a vinculacdo. Estas intervencdes podem diminuir os
niveis de ansiedade parental e aumentar o nivel de conforto da crianca (Smith,
2011). Nestes dois meses de internamento, os pais ja estao familiarizados com
o ambiente, mas podem beneficiar de uma explicacdo do funcionamento dos
equipamentos envolvidos, ou até ser incentivados a personalizar com fotos ou

adornos simbalicos, tal como refere Gomes (2010).

Cabral (2012), defende que cabe ao enfermeiro a funcdo de promotor da
adaptacao familiar a transicdo de saude-doenca da crianca, detendo para além
das capacidades técnicas, conhecimentos acerca da transicdo, adaptacéo,
habilidades de comunicacéo e ter a sensibilidade para compreender a esséncia
dessa vivéncia pelos familiares. Esta adaptacdo deve ser constantemente
avaliada e registada, de forma a que os pais e 0 Jodo possam beneficiar dos

melhores cuidados possiveis.

Como futura EESIP, o planeamento, fundamentacdo e realizacdo desta
conversa, permitiu-me desenvolver competéncias especificas de cuidados a
familia no seu processo de adaptacao a parentalidade. Através da avaliagdo do
sistema familiar e da rede de recursos (E1.1.6), foi possivel avaliar o
desenvolvimento da parentalidade desde o momento do diagndstico pré-natal
(E3.2.1). Por esta ser uma conversa, implementei técnicas de comunicagdo
adequadas como a escuta ativa e feedback positivo (E1.1.2.) de forma a

promover a expressao de emocbes dos pais (E3.4.1.). As intervencbes de



enfermagem e estratégias propostas pretendem ser também motivadoras para
gue os pais assumam o seu papel parental com a especificidade implicada de
um filho com cardiopatia (E1.1.3). Pela descricdo da rede de recursos e
acompanhamento psicolégico, considerei o suporte familiar e comunitério
adequado (E2.5.4), mas reforcei junto dos pais e equipa a conservacao desses

apoios, para manutencao das adaptacéo e eficacia das respostas.
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CARTAZ MULTIDISCIPLINAR “O MEU FILHO TEM UMA
CARDIOPATIA, E AGORA?”

FUNDAMENTACAO

Tendo em conta que a experiéncia de adaptacéo a parentalidade de um recém-
nascido com cardiopatia se inicia no momento do diagnostico e apés a partilha
e discussdo com a médica responsavel pela consulta pré-natal, considerei que
seria relevante produzir uma ferramenta acessivel aos pais para facilitar esta
adaptacdao inicial. Desta forma, surgiu este cartaz Multidisciplinar, com o objetivo

de envolver a equipa médica, de enfermagem, psicologia e assistentes sociais.

Este cartaz tem como objetivo promover e facilitar a adaptacao a parentalidade
desde o momento do diagnostico de Cardiopatia. Neste hospital, o Diagndstico
€ habitualmente confirmado na Consulta de Gravidas. Tendo em conta este

aspeto, foi elaborado para estar exposto na sala de espera desta consulta.

Por ser um cartaz multidisciplinar, e por a duracéo do estagio ser reduzida, este
trabalho aguarda a discusséo da equipa multidisciplinar, e a complementaridade
das outras valéncias, homeadamente a componente médica e da parte de

psicologia e assistente social.

Para efeitos deste relatorio, o cartaz foi reduzido a tamanho legivel e com
formatacdo diferente da final, dado que ter4d de obedecer a formatacéo

protocolada no hospital em questéao.



0 DIAGNOSTICO

Ao receber este diagnodstico € normal passar por um periodo inicial de choque. A equipa de saude
multidisciplinar esta pronta para responder as necessidades especificas das criancas com cardiopatia e das
suas familias.

A GRAVIDEZ

Dependendo da patologia identificada no bebé, podera haver necessidade de mais consultas e exames,
que o habitual. Estes exames vao ajudar a perceber os cuidados que o seu filho podera precisar quando
nascer..

INTERNAMENTO

Dependendo da doenca do seu filho pode ter necessidade de internamento apds o nascimento. Caso o seu
filho fique internado, poderdo surgir sentimentos de medo, impoténcia. A equipa de médicos e
enfermeiros vai guiar-vos nos cuidados que o vosso filho necessita e como podem ajuda-lo.

ALIMENTACAO

0 seu filho podera ser amamentado ou beber leite de formula infantil. Se por algum motivo clinico o bebé nio
puder ir a mama, se a mae desejar pode estimular a producdo da lactagdo com uma bomba extractora de leite.

CHORO E CONSOLO

Os pais podem ter um papel activo no consolo do seu filho. Podem embala-lo, cantar e oferecer-lhe a chupeta.
Mesmo que ndo parega a sua presencga & importante para o desenvolvimento do seu filho.

VESTUARIO

podera trazer algumas pecas de roupa para o seu bebé vestir durante o internamento. Opte por pecas com
abertura no tronco por serem mais faceis de vestir.

MONITORIZACAO CARDIO-RESPIRATORIA
é provavel que durante o internamento veja o seu filho conectado a aparelhos, que monitorizam a respiracdo e a
fungdo cardiaca. N3o se preocupe com a quantidade de fios ou alarmes.




O DESENVOLVIMENTO INFANTIL

A crianca com cardiopatia podera ter um desenvolvimento infantil igual a outras criangas consideradas
saudaveis. Podera frequentar a escola e ter bom aproveitamento.

APOIO PSICOLOGICO

A doenca e internamento de um filho sdo processos desgastantes tanto a nivel fisico como psicolégico, procure
apoio psicologico especializado para si e para a sua familia. Psicologa Dr2

APOIO SOCIAL

Existem varios apoios sociais a que tem direito e pode recorrer. No caso de internamento logo apés o
nascimento, deve optar pela Licenga de Maternidade ou pelo Subsidio de Assisténcia a filho. Existem também
Bonificacdes especificas associadas a doenca cronica.

Para uma resposta mais adequada a sua situagdo familiar e social, informe-se com a Assistente Social. Podera
agendar uma reunido ou contactar directamente a Dr2

Cartaz elaborado por Inés Gray — Aluna da Especialidade em Saude Infantil e Pediatrica —
Instituto de Ciéncias da Saude — Universidade Catdlica Portuguesa -
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OBSERVACAO DE PROCEDIMENTOS ESPECIFICOS DA CARDIOLOGIA
PEDIATRICA

No dia --- de Setembro tive oportunidade de observar dois procedimentos
especificos realizados nos Servico de Hemodinamica da Cardiologia Pediatrica
do -----------mmee- . Observei um Cateterismo Cardiaco Diagnoéstico e de

Intervencdo e um Ecocardiograma Transesofagico.

CATETERISMO CARDIACO

O Cateterismo Cardiaco foi realizado a uma crianca de 2 anos. Com diagnosticos
clinicos de Persisténcia do Canal Arterial, Comunicacéo Interauricular, Estenose

do ramo esquerdo da artéria pulmonar e hipertensdo da artéria pulmonar.

O Cateterismo teve como objectivo estudar os diagnésticos ja identificados com
realizacdo de prova de reactividade, angiografia e posteriormente foi realizada
uma angioplastia com dilatacdo do ramo esquerdo da artéria pulmonar.

Por ser uma crianga com idade inferior a 3 anos este procedimento foi realizado
com anestesia geral. O Cardiologista Pediatrico é quem dirige o procedimento,
acompanhado por médico anestesista e um enfermeiro. O papel do enfermeiro
passa maioritariamente por monitorizacao das funcgdes vitais, posicionamento da
crianca, apoio a anestesia com preparacdo, validacdo e administracdo de
terapéutica e apoio cirargico ao Cardiologista.

Apés a realizacao do procedimento é chamada a mée da crianca, para que esteja

junto dela quando esta despertar, e possa tranquiliza-la.

As intervencbes de enfermagem nos cuidados poés-cateterismo cardiaco

incluem:
e Monitorizagcao de funcgdes vitais
e Vigiar a dor e implementar medidas necessarias para a sua gestao
e Implementar medidas de prevencéao de infecao

e Garantir o repouso nas 6h pdos o cateterismo. Foram realizados os ensinos
a mae, que demonstrou compreender e esteve sempre presente

tranquilizando a crianga e mantendo o repouso



e Vigiar os Membros Inferiores, em palpagdo de pulsos, perfusao dos

tecidos, coloragao e temperatura.

e Vigiar os pensos compressivos nos locais de abordagem artéria (regido

inguinal). Esses pensos séo retirados apos 24h.

e Vigiar inicio da alimentacdo 6h apoés a cirurgia.

ECOCARDIOGRAMA TRANSESOFAGICO

O Ecocardiograma Transesofagico foi realizado a um jovem de 18 anos, com

diagnéstico de Insuficiéncia Mitral.

Este procedimento realizou-se apenas como meio auxiliar de diagndstico, sem

necessidade de intervencéo.

Foi realizado o acolhimento ao jovem, e a mae que o acompanhava, e explicado

o procedimento sucintamente, incluindo a sedacéo e pds-operatorio.

Durante o procedimento, o papel do enfermeiro passa pela monitorizacdo das
funcdes vitais, posicionamento do jovem, apoio a anestesia, neste caso sedacéo

com preparagéo, validagéo e administragcdo de terapéutica.
As intervencgdes de enfermagem incluem:

e Monitorizagao de fungdes vitais e prevencao de infecéo.

e Vigiar inicio da alimentagéo apdés 6h.

e Garantir o repouso nas 4h apdos o exame. Como o doente era um jovem
adolescente, foram realizados ensinos ao proprio, que demonstrou

compreender e cumpriu 0 repouso.



ANALISE E REFLEXAO

Dado a especificidades do contexto de ensino clinico, considerei relevante para
a minha aprendizagem a observacdo destes procedimentos como uma
oportunidade de participacdo nos cuidados de enfermagem a crianca com
cardiopatia. Contudo constatei que ndo sao realizados por enfermeiros
especialistas. Apesar disso, considero que houve oportunidades para identificar
e desenvolver competéncias de Enfermeiro Especialista, nomeadamente nos
cuidados a crianga com doenca rara, com necessidades especificas de salde
(E2.3.1) e na necessidade de intervencédo para otimizacdo da sua saude. Para a
preparacao prévia da crianca e familia para a realizacdo destes procedimentos
utilizei estratégias de comunicacdo adequadas a etapa de desenvolvimento e

procurei envolver os pais, especialmente com a crianga de dois anos (E1.1.2).

A realizacdo destes procedimentos em contexto cirirgico, como € a Sala de
Hemodinamica, exigiu que mobilizasse conhecimentos e habilidades para a
rapida identificacdo de instabilidade e resposta antecipatoria (E2.1.1). Neste
contexto esta instabilidade pode ser recorrente, devido a perturbacéo da funcéo
cardiaca e exige conhecimentos especificos na sua abordagem. No caso da
gestao da dor, durante os procedimentos foi realizado apoio a anestesia, através
da preparacao, validacdo e administracdo de farmacos prescritos, enquanto que
no periodo pos-operatério foi feita a vigilancia da dor e implementadas medidas
farmacolégicas adequadas (E2.2.2).
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RESUMO

Enquadramento: ApGs o diagndéstico pré-natal de uma condigdo limitante de
vida, os pais que decidem prosseguir com a gravidez necessitam de cuidados
especializados. Os cuidados paliativos perinatais sdo um modelo multidisciplinar
de cuidados que pretende dar resposta as necessidades destes recém-nascidos
e das suas familias desde o momento do diagndstico até ao acompanhamento
no luto. Objetivos: O objetivo desta Scoping Review é identificar e mapear a
evidéncia cientifica disponivel sobre os cuidados de enfermagem implementados
em cuidados paliativos perinatais junto dos pais e recém-nascidos com
diagnoéstico pré-natal. Critérios de inclusdo: Foram incluidos estudos que
identifiguem cuidados de enfermagem, cuja populacdo sejam pais e recém-
nascido, em que tenha sido feito o diagnéstico no periodo pré-natal, em qualquer
contexto de cuidados. Com limitacdo de idiomas em Portugués e Inglés,
publicados desde Janeiro 2012 até Marco 2019 e incluidos todo o tipo de
estudos, revisdes da literatura, guidelines, pareceres e consensos. Estratégia
de pesquisa: Foram utilizadas as bases de dados CINAHL, MEDLINE, Nursing
& Allied Health Collection através da plataforma EBSCO. Foram ainda
acrescentadas referéncias obtidas a partir das referéncias bibliograficas de
outros artigos, que obedecessem aos mesmos critérios de incluséo.
Resultados: Dos 65 artigos obtidos, foram analisadas 14 referéncias que
correspondiam aos critérios de inclusdo. Os dados obtidos foram analisados de
acordo com a relevancia para a prestacdo de cuidados de enfermagem, os
contextos de prestacdo de cuidados e os beneficios descritos. Concluséo:
Identifica-se um interesse crescente na disciplina de cuidados paliativos com
inicio antes do nascimento. Os estudos publicados focam o trabalho da equipa
multidisciplinar, e ndo tanto o papel especifico do enfermeiro. Contudo, constata-
se que o enfermeiro assume um papel essencial tanto na prestacdo como na
coordenacao dos cuidados. O modelo tem como prioridade valorizar os desejos
dos pais e o tempo de vida do recém-nascido. A prestacdo de cuidados pode ter
lugar no contexto hospitalar, na comunidade ou no domicilio. Identificam-se
beneficios na vivéncia dos pais, relatando uma experiéncia positiva e um
acompanhamento adequado no luto. Palavras-chave: cuidados paliativos

perinatais, diagndstico pré-natal, cuidados de enfermagem






ABSTRACT:

Background: After the prenatal diagnosis of a life-limiting condition, parents who
decide to continue their pregnancy require specialized care. Perinatal palliative
care is a multidisciplinary care model that aims to respond to the needs of these
newborns and their families from the time of diagnosis to follow-up and
bereavement. Objectives: The objective of this Scoping Review is to identify and
map the available scientific evidence on nursing care implemented in perinatal
palliative care among parents and newborns with prenatal diagnosis. Inclusion
criteria: Studies which identified nursing care, whose population were parents
and newborns, with a prenatal diagnosis, in any context of care. Limits of
languages in Portuguese and English, and publications from January 2012 to
March 2019 were included. All types of studies were eligible, including literature
reviews, guidelines, opinions and consensus. Research strategy: Through
EBSCO platform, the databases CINAHL, MEDLINE, Nursing & Allied Health
Collection were used. References obtained from the bibliographical references of
other articles, were also added, concerning that obeyed the same inclusion
criteria. Results: Of the 65 articles obtained, 14 references that corresponded to
the inclusion criteria were analyzed. The data obtained was analyzed according
to the relevance for the delivery of nursing care, the contexts of care and the
benefits described. Conclusion: There is an increasing interest in the discipline
of palliative care beginning before birth. The published studies focus on the work
of the multidisciplinary team, and not so much the specific role of the nurse.
However, it is perceived that the nurse assumes an essential role both in the
provision and coordination of care. The model takes priority in valuing the desires
of the parents and the lifetime of the newborn. Care delivery can take place in the
hospital setting, in the community or at home. Benefits are identified in the
parents' experience, reporting a positive experience and adequate bereavement

support.

Keywords: perinatal palliative care, prenatal diagnosis, nursing






ENQUADRAMENTO

Com o desenvolvimento da disciplina dos Cuidados Paliativos, os contextos
neles englobados tém vindo a focar faixas etarias e identificacdo das
necessidades cada vez mais precocemente, englobando assim os recém-
nascidos e fetos!. Globalmente, estima-se que, por ano haja cerca de 1,2
milhdes de criancas a necessitar cuidados paliativos, e que cerca de 25% morre
de causas congénitas®. Nestes casos € necessario recorrer a um
acompanhamento especializado a familia, exigindo uma articulagdo entre as

areas da Obstetricia e Neonatologia®.

Segundo o Registo Nacional de Anomalias Congénitas®, no seu mais recente
relatorio publicado em 2017, em Portugal no periodo de 2014-2015 foram
notificados 2853 casos de anomalias congénitas, o que resulta numa prevaléncia
de 169,4 casos/10000 nascimentos para o total dos anos. Segundo este
relatério, a prevaléncia de casos de anomalias congénitas registadas em
Portugal, tem vindo a aumentar nos ultimos anos atingindo o valor mais elevado,

desde que existe registo.

Apos o diagnostico de uma malformacéo fetal 26,6% dos progenitores opta pela
interrupcdo médica da gravidez (IMG)3. Em 70,9% dos casos notificados a
gestacdo terminou no nascimento de uma crianca viva3. Segundo o Grupo de
Trabalho dos Cuidados Paliativos Pediatricos!, poderemos estimar que,
existindo Cuidados Paliativos Perinatais (CPPN), entre 161-380 familias em
2013, poderia ter optado por prosseguir a gravidez e necessitariam de cuidados
especializados. Seria relevante perceber que tipo de acompanhamento podera
ser realizado com estes pais, e se haveria oportunidade de propor o planeamento

de Cuidados Paliativos Perinatais.

Na confirmacdo de um diagndstico pré-natal, os pais sdo confrontados com
decisbGes dificeis e incertas, muitas vezes com pouco suporte e falta de
informac&o. E imperativo que os profissionais estejam disponiveis para discutir
com a familia, de forma informada e através de comunicacdo adequada, a
totalidade das suas opcoes, desde a interrup¢éo da gravidez, aos cuidados pés-

natais, cuidados paliativos e intervencédo fetal. A forma como os profissionais



comunicam a informacgéo, prestam os cuidados e a coordenagao entre 0s varios

recursos e valéncias é de extrema importancia para os pais®.

Desde 2011°, que foi definido o conceito de CPPN como um modelo de cuidados
para pais que decidem prosseguir com uma gravidez apos o diagnostico de uma
condicao pré-natal com tempo de vida limitado, sem esperanca razoavel de cura

que e que acabara por ser fatal.

Estes cuidados tém como obijetivo valorizar o tempo de vida do recém-nascido,
independentemente do seu peso, idade gestacional, aparéncia ou patologia. A
abordagem paliativa valoriza o momento em que o bebé conhece os pais e
outros membros da familia (irmdos ou avds, por exemplo), facilitando a
vinculagéo, criando memoérias e mais tarde apoiando o luto dos pais, irmaos e

possivelmente a familia alargada®.
Num Relatério® publicado em Portugal em 2014, ja se referia que:

‘os Cuidados Paliativos Peri/Neonatais sdo cuidados holisticos,
multiprofissionais, dindmicos e integrativos, centrados na familia que vive com
o diagnostico de uma doenca fetal com o tempo de vida limitado ou
potencialmente fatal, durante a gravidez, nascimento, depois do nascimento
e no luto, homenageando com dignidade e respeito o feto/recém-nascido e

familia.” (p.9)

Em suma, os cuidados paliativos perinatais representam um modelo de cuidados
ainda em desenvolvimento, que procura a prestacdo de cuidados continuos
desde o momento do diagnostico fetal de uma condicéo limitante de vida, durante

a gravidez, parto, pés-parto e acompanhamento (se desejado) durante o luto’.

O papel do enfermeiro nos cuidados paliativos perinatais € semelhante aos
cuidados pediatricos e em adultos. Podendo encaminhar as situagfes, ser
elemento integrante da equipa de CPPN, ou prestar cuidados especificos no

parto ou nascimento.®

O enfermeiro perito em cuidados paliativos ou enfermeiro especialista podera
desempenhar o papel de coordenagdo dos cuidados na equipa de CPPN,

garantindo a continuidade e qualidade dos cuidados®. Este enfermeiro necessita



de ter competéncias acrescidas na colaboracéo paliativa, acompanhamento do
luto, planeamento antecipado dos cuidados, incluindo o nascimento, cirurgia
fetal, sistemas familiares e cuidados culturalmente sensiveis!, necessitam ainda
de ser facilitadores do processo de tomada de decisdo e guiar a pratica,

coordenado o trabalho de equipa entre os profissionais e os pais*’.

Identificada esta necessidade no contexto de cuidados em Portugal, iniciando a
pesquisa, constata-se que nao existem Scoping Reviews ou estudos publicados
em Portugal que incidam sobre o tema dos cuidados paliativos perinatais. Foi
encontrado apenas um artigo*? publicado em Inglés, que relata a implementacéo
do primeiro programa de cuidados paliativos perinatais em Portugal com o
estudo de dois casos, descrevendo os cuidados necessarios. Este estudo??,
denuncia a auséncia de guidelines publicadas relativas aos CPPN em Portugal
e ressalva a importancia de envolver equipas multidisciplinares com profissionais
e estudantes, na provisdo destes cuidados para que este modelo de cuidados
seja incorporado em praticas futuras. Associado ao tema, foram encontradas
revisdes de literatura®#2®> em Portugués, sobre a vivéncia do luto de um filho e

relativa a decisdes éticas em casos de prematuridade extrema.

Relativamente a estudos publicados em lingua Inglesa, surge em destaque uma
revisdo sistematica da literatura elaborada por Balanguer em 2012%3, com o
objetivo de estudar a evolugcédo do modelo de cuidados paliativos perinatais. Este
estudo identificou uma evolugéo nos conceitos de cuidados centrados na familia
e cuidados integrados incluindo o luto e acompanhamento com inicio no periodo
pré-natal. Esta revisdo concluiu que apesar do interesse crescente nesta
disciplina, ndo existiam estudos empiricos que identificasse o melhor modelo de

prestacédo de cuidados.

Mais recentemente, Carter (2018)'#, publica uma revisdo narrativa em que
reforca a atencdo dada ao tema dos cuidados paliativos aliada a crescente
resposta das Unidades de Neonatologia. Este documento resume as
consideracfes atuais e antecipa as necessidades futuras das praticas de
Cuidados Paliativos Perinatais, baseada em revisdes da literatura dos ultimos

dez anos.



OBJETIVOS

Tendo em conta a pertinéncia do tema no atual panorama de prestacdo de
cuidados a recém-nascidos com diagnésticos limitantes de vida, a elaboracao
desta Scoping Review teve como principal objetivo identificar e mapear a
evidéncia cientifica disponivel sobre os cuidados de enfermagem implementados
em cuidados paliativos perinatais junto dos pais e recém-nascidos com
diagnéstico pré-natal. Tendo em conta a questdo e sub-questdes de pesquisa
definidas, procurou também identificar resultados das intervencbes de
enfermagem associadas aos cuidados paliativos perinatais e 0s contextos em

que decorre a prestacao deste tipo de cuidados.
CRITERIOS DE INCLUSAO

Como critérios de inclusdo foram definidos estudos relativos a prestacdo de
cuidados paliativos perinatais, que identifiquem cuidados de enfermagem
implementados ou a incorporacdo de enfermeiros na equipa e CPPN, cuja
populacao sejam pais e recém-nascido, em que tenha sido feito o diagnostico no
periodo pré-natal, em qualquer contexto de cuidados. Foram estabelecidos filtros
de pesquisa o idioma (Portugués, Inglés e Espanhol), friso temporal (Janeiro

2012 até Marco 2019) e texto livre integral disponivel.

Dada a rapida evolucdo do tema nos ultimos anos, foi definido o friso temporal
de pesquisa para o periodo compreendido desde 2012 até a atualidade, ou seja
2019, tendo em conta a Revisdo Sistematica da Literatura realizada por
Balanguer em 2012, desta forma, foram identificadas contribui¢cdes para a pratica

posteriores a essa revisao.

Foram utilizadas as bases de dados cientificas CINAHL, MEDLINE, Nursing &
Allied Health Collection através da plataforma de base de dados EBSCO e
incluidos todo o tipo de estudos, desde estudos primarios, revisées da literatura,
guidelines, pareceres e consensos. Foram ainda acrescentadas referéncias
obtidas a partir das referéncias bibliograficas de outros artigos, que

obedecessem aos mesmos critérios de inclusao.



ESTRATEGIA DE PESQUISA

A estratégia de pesquisa incluiu trés passos: 1) Pesquisa inicial limitada nas
bases de dados CINAHL, MEDLINE, e Nursing & Allied Health Collection, através
da plataforma EBSCO, seguindo-se uma analise de palavras de texto nos titulos
e resumos e dos termos de indice usados para descrever o artigo; 2) Segunda
pesquisa usando as palavras-chave definidas, em todas as bases de dados
incluidas; 3) As referéncias bibliograficas de todos os artigos e relatérios

identificados foram analisadas para identificar estudos adicionais.

Na primeira pesquisa foram identificadas as seguintes palavras-chave: perinatal,
antenatal, perinatal care, end-of-life care, children’s hospice, fetal abnormalities,
prenatal diagnosis, termination of pregnancy, perinatal palliative care,
information, perinatal hospice, end-of-life decision making, neonatal palliative

care, newborn, hospice.

Foram selecionadas as seguintes palavras-chave: perinatal palliative care,
antenatal, end-of-life care, prenatal diagnosis. Foi ainda acrescentada a palavra-

chave nursing, através do descritor nurs*

Chave de pesquisa: perinatal palliative care OR antenatal AND end-of-life AND

prenatal diagnosis AND nurs*.

RESULTADOS DA PESQUISA

Através do método de Scoping Review utilizando o protocolo definido, disponivel
em anexo, foram encontradas 40 referéncias, sendo 17 da base de dados
CINAHL, 16 da MEDLINE e 7 da Nursing & Allied Health Collection. Submetidos
ao processo de filtracdo supracitado, foram excluidos 18 por duplicacao entre o
cruzamento das respetivas bases de dados, ficando com um total de 22. De
seguida, foram excluidos mais 2 artigos, na avaliacdo dos titulos e resumos
disponiveis. Foram selecionados 20 artigos que se enquadram na tematica

formulada.

Através leitura do artigo completo foram excluidos mais 13 artigos: por néo

referirem a agédo de enfermagem nos CPPN. Com a analise das referéncias



bibliograficas foram acrescentadas mais 7 referéncias: 2 estudos de caso, 3
tomadas de posicao/normas clinicas 1 relatorio nacional e 1 revisao da literatura,

sendo trés destes relativos a populacdo Portuguesa.
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APRESENTACAO DE RESULTADOS

Metodologia

Kavanaugh K;
2016

dos prestadores de
cuidados dos principais
beneficios e
resultados.

Titulo; Autor(es); Ano de Base de Objetivos / ; Populacao; S ~
. 4 S Principais conclusdes
publicacéo dados finalidade tamanho da
amostra
Importéncia da comunicacao e de estabelecer canais de comunicacao
orais e escritos. O elo de ligagdo entre a equipa multidisciplinar foi uma
Midwife (Enfd Salde Materna), a pedido dos pais.
Planeamento e preparagdo da equipa envolvida.
Cuidados de enfermagem:
No nascimento: Promover a amamentacao (desejada pela méae), Promover
Estudo de . .
A Case of Anencephaly: caso medlda§ qlr_e conforto, Método canguru e
Integrated Palliative Car.e' Descrever caso tendo (Nova No domicilio: preparacado da alta e disponibilidade 24h.
Chag man. B: ! CINAHL em conta a utilizacéo Zelandia) Acompanhamento ap6s a morte do bebé e no luto:
2013? . de Normas ACT (2009) n=1 Manter acompanhamento no puerpério >6 semanas, e apoio no luto até 1
ano
Contexto de cuidados: Hospital e Domicilio
Resultados: Os pais sentiram-se ouvidos, respeitados e apoiados pelos
profissionais. A facilitagio de visitas de familiares, refei¢cdes e cuidados
aos outros filhos, ajudou no processo de luto.
Referem experiéncia positiva no luto, e vantagens na nomeacao de um
profissional que coordenou os cuidados.
Descrever a estrutura,
processos e resultados . . .
A Survey of Perinatal Palliative de programas CPPN, a Enfermeiro pod_e assu.mlr o] papel d_e coordenador dos gwdados _
. . ~ Contexto de cuidados: Hospital, Unidade Neonatal, Unidade de Cuidados
Care Programs in the United coordenacao de ; . gt T
] ) Continuados na Comunidade (Hospice'), Domicilio
States: Structure, Processes, and cuidados, Programas de A
. , Resultados:
Outcomes; estabelecimento de CPPN em todo S L .
. . MEDLINE - . p Apoio fisico e psicoldgico aos pais
Denney-Koelsch E; Black BP; objetivos, assim como o0 pais (EUA) Satisfacio parental com o processo de tomada de decisio
Coté-Arsenault D; Wool C; Kim S; descrever a percegéo n=136 a0 p P

Oportunidade de exercer a parentalidade
Cuidados de conforto ao RN
Experiéncia positiva pessoal e familiar

1 Hospice Pediatricos — Representam um modelo de cuidados com unidades pediatricas independentes na comunidade, frequentes no Reino Unido e EUA.




Who receives home-based

Descrever a prestacdo

Contexto de cuidados: Cuidados de Enfermagem no domicilio, através de

perinatal palliative care: de cuidados paliativos Estudo equipa especializadas, com visitas de enfermagem agendadas 2x semana
experience from Poland; a recém-nassi dos e retrospectivo e contactos telefénicos diretos em caso de necessidade.
Korzeniewska-Eksterowicz A; MEDLINE criancas. no domicilio (Pol6nia) Resultados: Modelo mais adequado &s criangas e as suas familias. Modelo
Przysto t.; Kedzierska B; a0 Io(r;1 oyde 6 anos ’ 2005-2011 mais econémico, comparativamente com o contexto hospitalar.
Stolarska M; Mtynarski W; 9 n=53 Modelo que protege as criancas de sofrerem interveng8es médicas mais
2013 invasivas.
Estudo
The relationship between the To evaluate retrospelctlvo . ~ . . .
nursing environment and the relationship correlacional Os enfermeiros com formagédo graduada prestam cuidados perinatais
delivering culturally sensitive between the nurse Hospices que culturalmente sensiveis = ~
perinatal hospice care ; MEDLINE work environment and prestam A enfermagem tem um papel central na prestagdo e manutencéo da
Mixer SJ; Lindley L; Wallace H; the delivery of culturally cuu;iadog qualidade dos qwdadgshnos_valmos contex:]os. .
Fornehed ML: Wool C; sensitive perinatal E):{Jlg{;\tals Contexto de cuidados: hospitalares e em hospice
2015 hospice care. N=995
Importancia da comunicacao: Ao dirigir-se as familias, referir-se sempre
utilizando o nome escolhido para o bebé, utilizar o toque e o tom de voz
adequados, garantindo a privacidade. Dar tempo para que assimilem o que
foi dito e tempo para que possam ser ouvidos.
N&o utilizar frases/expressdes como “ndo ha mais nada que possamos
fazer” ou “cessar cuidados” quando o que significa € “cessar medidas de
suporte de vida”, pois pode ser sempre feito algo com respeito pelo
conforto do bebé.
Oferecer possibilidade de apoio espiritual, facilitar algum ritual que a
A closer look at Perinatal ~ . famlll_a deseje. srias fisi “ » . A
Palliative Care: Descr_ever a prestacéo Artlgo_de anSJderar as memorias fisicas, meme_ntos , que deixam evidéncia da
NKosi B- ’ CINAHL de cuidados paliativos especialista existéncia do bebé e do seu tempo de vida.
2015 ' perinatais (Africa do Sul) Garantir cuidados & mae e continuidade de cuidados entre a equipa

obstétrica e neonatal.

Encaminhamento adequado para os processos burocraticos:

Registar o bebé como nado-vivo, o registo como nado-morto pode ser
muito traumatico para as familias.

Toda a equipa deve conhecer os protocolos de morte fetal/neonatal, de
forma a que as familias n&o tenham de esperar ou lidar com a incerteza de
processos burocraticos.

Discutir/decidir os seguintes aspetos com a equipa e com a familia:
Reanimacéo, Nutri¢cdo, avaliagdo e gestdo da dor, alivio de sintomas,
necessidade de procedimentos invasivos ou transfusdes sanguineas,




antibidticos, local de prestacéo de cuidados, local de cuidados fim-de-vida.
Em situacéo de fim-de-vida, guiar os pais acerca das alteracdes fisicas
que poderéao ocorrer. Informar que o tempo pode variar entre minutos ou
horas e até dias.

Apds a morte do bebe, deve ser garantido tempo para se despedirem do
corpo e permitir que a familia realize rituais adequados.

Considerar a necessidade de apoio continuado no luto e referenciar a
organizacdes de apoio, se existirem.

Multidisciplinary antenatal and

Equipas multidisciplinares podem incluir: obstetras, parteiras, enfermeiras
de neonatologia, neonatologistas, especialistas em medicina fetal.

erinatal palliative care; Descrever a prestacdo | Artigo Importancia da comunicacao interdisciplinar, eficiente, compassiva e
per ' p ' CINAHL de cuidados paliativos | especialista po! Gao cipinar, ' P
Paize F; . - . . objetiva. Planeamento no periodo pré-natal.
perinatais (Reino Unido) ; o ;
2019 Respeito pelos valores e posi¢Bes dos pais.
Contextos de cuidados: Hospital, Hospice
Examinar as
caracteristicas dos Enfermeiro como prestador de cuidados ao RN e familia e como
programas de CPPN, coordenador de cuidados
Provision of Services in Perinatal cuidados prestados e Estudo 48% d | . f . ld denad
Palliative Care: A Multicenter alinhamento com os transversal 8% 0S programas €legeram um entermeiro no papel de coordenador.
Survey in the United States ; dominios de cuidados acerca da A comunicagdo eficaz e bem fundamentada entre os pais € 0s
yn'he o : ~ profissionais de salde facilita a autonomia e a liberdade na tomada de
Wool C; Coté-Arsenault D; Perry MEDLINE do National Consensus | prestacéo de o
i s . decisdo em CPPN.
Black B; Denney-Koelsch E; Kim Project. CPPN nos . - p . - .
: ] i Respeitar a dignidade do bebé, prestar apoio empatico e encaminhamento
S; Kavanaugh K; Identificar os USA . o ;
= adequado aos pais. Coeréncia entre os prestadores de cuidados.
2015 prestadores de n=75 - ) ; ot -
; Contexto de cuidados: Hospital, domicilio, ambulatério
cuidados e as
disciplinas envolvidas
nos CPPN
Equipa multidisciplinar constituida por obstetra, neonatologista, psicélogo e
Perinatal palliative care following Descrever a enfermeiro.
prenatal diagnosis of severe fetal | Outras implementagédo do Reconhecer os desejos dos pais e facilitar apoio espiritual ou religioso
anomaly: a new family-centered fontes: primeiro programa de Case stud caso seja
approach in a level Il Portuguese | A partir de Cuidados Paliativos n=2 y Auséncia de guidelines dita a necessidade de grupos especializados de
hospital; referéncias Perinatais num (P_ortu al) CPPN.
Guimarées DP; Areias MH; bibliografica | Hospital em Portugal, 9 Formagcéo da equipa em comunicagdo, tomada de decisdo, principios
Ramalho CM; Rodrigues MM,; S com andlise de dois éticos, planeamento do parto, cuidados avangados neonatais e gestao da
2018 casos. dor.
Contexto de cuidados: Hospital
Resolve Through Sharing (RTS) - Tomada de Os profissionais envolvidos nos CPPN podem ser Enfermeiros, Parteiras,
" . Outras Tomada de posicéo e Cx i C ) ;
position paper on perinatal fontes: orientacio para os posicéo Obstetras, Especialistas em Medicina Fetal, Neonatologistas, Pediatras,
palliative care; ) a0 p (EUA) Cardiologistas Pediatricos, Geneticistas, Médicos de Familia, Ecografistas,




Limbo R; Toce S; Peck T;
2016

A partir de
referéncias
bibliografica
s

profissionais acerca
dos CPPN

Assistentes Sociais, Padres ou guias espirituais, doulas, psicélogos ou
psicoterapeutas, interpretes, agentes funerarios e voluntarios.

Os cuidados de apoio no luto sdo uma caracteristica essencial do
processo de cuidados, Este apoio inicia-se no momento do diagnéstico ou
suspeita de diagnéstico, até apds a morte do bebé.

Se ocorrer 0 nascimento de um nado-vivo, prestar cuidados hospitalares
focados na experiéncia dos pais, da sua familia e do seu filho. Incluindo a
oportunidade de estar com o bebé pds-morte.

Considerar oportunidades para rituais, e criagdo de memorias.

Assegurar sempre a comunicagédo efetiva entre toda a equipa e
atualizacéo do estado da crianca, assim como mudancas de planos ou
expectativas dos pais.

Contexto de cuidados: Hospital, Domicilio, Hospice.

Planear a transferéncia para o hospice ou domicilio atempadamente.
Disponibilizar contactos diretos em caso de davida ou necessidade.
Assegurar toda a documentacao e registo para facilitar a transigdo para o
domicilio.

Envolver recursos na comunidade que possam ser relevantes na
prestacdo de cuidados e luto.

A Perinatal Pathway for Babies
with Palliative Care Needs;
Dickson G;

2019

Outras
fontes:

A partir de
referéncias
bibliogréafica
(S

Definir as etapas de
prestacdo de cuidados
em CPPN

Norma
orientadora
(Reino Unido)

3 etapas de prestacdo de cuidados: Elegibilidade, Continuidade de
cuidados e Prestagdo de cuidados em fim-de-vida e apoio no luto.
Destaca-se a importancia do trabalho em equipa multidisciplinar
Capacidade de responder rapidamente na identificagdo de necessidades e
proposta de solugdes, de forma a dar o maximo tempo possivel aos pais
para tomarem decisfes.

Apoio no luto o mais precocemente possivel. Comunicacao eficaz.
Considerar a diversidade cultural.

Envolver todos os intervenientes e manté-los atualizados relativamente ao
estado da crianca e planeamento dos cuidados. Planear manutengéo da
prestagéo de cuidados paralelamente aos cuidados em fim-de-vida.
Garantir cuidados & mae. Considerar a importancia do apoio psicoldgico e
encaminhamento necessario. Incluir irmaos e familia no planeamento e
andlise dos contextos. Proporcionar encaminhamento para apoios sociais.
Ponderar prestacdo de cuidados 24h no domicilio, se possivel.

Perinatal palliative care as an
essential element of
childbearing choices;

Limbo R; Brandon D; Cote-
Arsenault D; Kavanaugh K;
Kuebelbeck A; Wool C;

Outras
fontes:

A partir de
referéncias
bibliogréfica
S

Propor o
desenvolvimento de
modelos de prestacao
de CPPN, potenciar a
formacé&o profissional

Tomada de
Posicéo
(EUA)

O papel do enfermeiro em CPPN é semelhante aos cuidados pediatricos
ou de adultos. O Enfermeiro pode iniciar a referenciagdo, integrar a equipa
de CPPN ou prestar cuidados diretos ao recém-nascido e familia.
Enfermeiros peritos podem integrar a equipa e ser coordenadores de
cuidados, garantindo a continuidade e qualidade dos cuidados.
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2017

de todos os elementos
da equipa de cuidados
, promover a
divulgacéo dos CPPN
para a gravida e familia
com diagndstico fetal
limitante de vida e
destacar o papel dos
enfermeiros como
elementos essenciais
na equipa de CPPN

E necessario que os enfermeiros sejam especialistas em cuidados
colaborativos, cuidados no luto, planeamento do nascimento, cirurgia fetal,
sistemas familiares, cuidados culturalmente sensiveis, tomada de decisao,
e pratica baseada na evidéncia. Acrescenta-se ainda a capacidade de
coordenacéo dos cuidados.

Relatério do Grupo de Trabalho

Relat6rio Nacional
acerca dos Cuidados
Paliativos Pediatricos.
Com objetivo de definir
0 ambito e as
recomendacdes dos

As equipa de multidisciplinares, devem incluir, pelo menos, médico,
enfermeiro, assistente social, psicélogo e assistente espiritual.

do Gabinete do secretério de Outras . Importancia do desenvolvimento de competéncias profissionais: cuidados
. e - CPP, estimar as ~ . ~ L
Estado Adjunto do Ministério da fontes: ; - centrados na relagdo, controlo de sintomas, colaboragéo e pratica
P : necessidades Relatério . N L o
Saude; A partir de nacionais e descrever Nacional interdisciplinar, e prética profissional.
Grupo de Trabalho Cuidados referéncias o panorama atual de (Portugal) Os CPP devem centrar-se nas necessidades da crianca e familia,
Paliativos Pediatricos bibliogréfica P ~ ; 9 facilitando a comunicacéo entre todos os envolvidos e procurando
. prestagdo de cuidados, : ~ ) e
2014; S . antecipar problemas e solu¢des. Contexto de cuidados privilegiado deve
assim como apresentar o R - .
~ ser o domicilio, mas na maioria das vezes ocorre em unidades de cuidados
propostas e sugestfes ; :
S intensivos.
par aa criagdo de um
Programa Nacional de
Cuidados Paliativos
Pediatricos
Cuidados Paliativos Peri e Outras_ . . Revisdo Importancia da comunicacao. Cuidados individualizados ao RN e familia,
. LT fontes: Analisar a literatura S . . P .
Neonatais: Revisdo bibliografica ; . p Bibliografica; respeito pela vontade dos pais. Concordancia entre toda a equipa de
L > A partir de disponivel, tendo em P p
a propésito de um caso clinico; P e Caso Clinico saude.
. referéncias conta um caso clinico . . ) . . .
Ferrao PT; AR ~ (Portugal) Prestacdo de cuidados de enfermagem em fim-de-vida e ensinos aos pais
bibliografica | de prestagdo de CPPN _ . . I = L .
2016 s n=1 sobre sinais e sintomas, administracao de terapéutica e cuidados ao RN.
Suporte aos pais que vivenciam a | Outras investigar e discutir
perda do filho neonato: revisédo fontes: publicagbes acerca do Cx e Foram identificadas trés categorias tematicas: 1) apoio e suporte aos pais
; . ; . Reviséo critica . . o ; . .
de literatura; A partir de suporte relacionado ao . que vivenciam a experiéncia da perda do filho neonato; 2) sentimentos dos
. . ) . : da literatura . - ~ o ~ ;
Lari LR, Shimo AKK; Carmona referéncias luto de pais que (Brasil) pais ante situacdes de morte e desfechos do luto e 3) participacéo dos pais
EV; Lopes MHB; Campos CJG; bibliografica | vivenciam a perda do no processo de tratamento e prognéstico do filho. Foram
2018 5 filho neonato
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destacadas algumas necessidades: melhor preparagdo dos profissionais,
comunicagao adequada, criagdo de memdrias do neonato, envolvimento
dos pais no processo de morte.

A qualidade dos cuidados prestados aos pais, assim como o contacto
entre a familia e a equipa de salde, podem aliviar a vivéncia do luto
familiar. Encaminhamento possivel para grupos de ajuda mutua,
presenciais ou virtuais.

Importancia da criagdo de memarias, mementos, tendo em conta a
vontade e diversidade cultural dos pais. Vantagens do apoio espiritual
desde o nascimento, facilitacdo de praticas religiosas cerimoniais.
Valorizagdo da comunicacéo adequada, da autonomia dos pais.
Enfermeiro como responséavel pelo registo da morte e manutengéo da
ligacdo entre o servi¢o de saude e familia enlutada.

Necessidade de equipas de enfermagem com formacéao teérica e pratica
em comunicacao, espiritualidade, escuta qualificada, preservacéo da
autonomia e respeito a diversidade de comportamento.

Tabela 1 — Quadro resumo dos artigos selecionados.
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DISCUSSAO

A maioria das referéncias encontradas focam a equipa de cuidados paliativos
perinatais como um todo, nao identificando especificamente a intervencéo da
enfermagem, mas procuram descrever a prestacao deste tipo de cuidados com
enfoque no recém-nascido e a sua familia. Através do processo de selecdo de
referéncias foram excluidos documentos tendo em conta a questdo de pesquisa,

mas que podem contribuir para o conhecimento geral da disciplina de CPPN.

Apesar de os cuidados paliativos serem um trabalho da equipa multidisciplinar,
os artigos selecionados identificam o papel central da enfermagem tanto na
prestacao de cuidados hospitalares, como na comunidade, no domicilio ou nos
hospice pediatricos (modelo de cuidados com unidades pediatricas
independentes na comunidade, frequente no Reino Unido e EUA) (8 22 Os
enfermeiros poderéo ter lugar nestas equipas multidisciplinares de CPP, tanto
na sua constituicdo, na prestacdo de cuidados diretos a familia e ao recém-

nascido, ou na coordenacao de cuidados (16.21.23),

O conceito de coordenador de cuidados, encontra-se bem definido6: 21, como o
trabalho realizado por um membro da equipa de CPPN, podendo acarretar
funcdes de gestdo dos programas de CPPN ou de prestacdo de cuidados ao
bebé e familia. A identificacdo de um membro como elo de ligacdo com a familia
permite prestar cuidados holisticos e reduzir o impacto negativo do sistema de
saude fragmentado®. Nos EUA, na maioria dos programas de cuidados

paliativos, o coordenador de cuidados era um enfermeiro b,

No continuum de prestacdo de cuidados, com inicio no periodo pré-natal, a
maioria dos estudos destacam a comunicagdo como elemento central
(1,7.12,16,19,20.21,24.25) com a importancia dada a comunicagdo de mas noticias’® e
a necessidade de criar canais de comunicacao orais e escritos, tanto com 0s
pais como na preparacido e envolvimento das equipas de cuidados (1516.19) A
comunicacao efetiva facilita a autonomia dos pais e a liberdade de escolha em
cuidados paliativos Y A comunicacao interdisciplinar deve ser sempre garantida
(20), durante todo o processo de prestacéo de cuidados e atualizada segundo as

alteracGes no estado da crianga ou a posicdo dos pais % 22),
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Aliada a comunicagdo, sdo distinguidos os cuidados de enfermagem
culturalmente sensiveis®® e o papel central do enfermeiro na garantia de
qualidade dos cuidados nos varios contextos(®, na criacdo de memorias que
valorizem o tempo de vida do recém-nascido(®?2:25 e no apoio no luto apds a

morte do bebé@?),

No apoio ao luto, multiplos estudos(1519.227.23.25) referem a necessidade de
acompanhamento desde o momento do diagndstico ou suspeita®® até 1 ano ou
mais apos o falecimento da crianga. Destaca-se que nem todos os pais desejam
referenciacdo®? ou acompanhamento especializado, mas este deve sempre ser
proposto. A maioria dos programas prestadores de CPPN referem a importancia
da assisténcia espiritual ou religiosa®1219, Nestas situacdes deve ser facilitada
a realizacdo de rituais ou ceriménias religiosas/espirituaist!®2% adequadas,

mesmo em contexto hospitalar.

Os programas de CPPN descritos(®) referem como prioridade assistir os pais a
delimitar de objetivos e definir desejos. Sdo abordados aspetos a considerar
durante a gravidez, a realizacdo de exames de diagndstico, planeamento do
nascimento, cuidados ao recém-nascido, nivel de intervencdo a realizar,
medidas de conforto, gestdo de sintomatologia, criacdo de memodrias,
possibilidade de alta para o domicilio ou para a comunidade, aconselhamento
genético, doacdo de 6rgaos, cuidados a mae e acompanhamento no luto, entre

outros®9),

No caso de alta para o domicilio, sdo descritos programas de CPPN com visitas
de enfermagem agendadas e disponibilidade de prestadores de cuidados
24h("18) Este modelo é referido como mais econémico e adequados as
necessidades das criangas e das suas familias, comparativamente com o

modelo hospitalar®?).

Como beneficios dos CPPN, destaca-se a experiéncia dos pais® que relatam
satisfagcdo com o processo de tomada de decisdo, como uma experiéncia
positiva pessoal e familiar, assim como uma oportunidade de exercer a

parentalidade®®. Sdo também identificadas as vantagens da vivéncia do luto
(19,22,25)

14



Vérios estudos(11218.23.25) relatam a importancia da formacdo especifica dos
profissionais, nas areas da comunicacao efetiva, tomada de decisédo, principios
éticos, planeamento do parto, cuidados avancados neonatais e gestdo da dor*?),
Acresce ainda a colaboracdo e pratica interdisciplinar®, assim como as
competéncias de lideranga(®®.

CONCLUSAO

O desenvolvimento da disciplina de Cuidados Paliativos Perinatais surge como
resposta a necessidade dos pais que desejam prosseguir com a gravidez, apés
o diagndstico de uma condicdo fetal limitante de vida ou com necessidades
paliativas. Os dados apontam para um numero crescente de casos, e o dever
dos profissionais de proporem os cuidados paliativos perinatais como uma opc¢éao

concreta®,

Considerando o friso temporal de 7 anos, nesta revisdo foram identificados
bastantes estudos que revelam o interesse crescente na area de cuidados
paliativos perinatais. Grande parte dos estudos®12182325 reconhecem a
necessidade de formacdo especifica dos profissionais de forma a garantir a
qualidade dos cuidados, mas existe pouca informacao especifica relativamente
ao papel do enfermeiro, e os dados existentes sdo apresentados de forma

dispersa no contexto da prestacédo de cuidados multidisciplinar.

Importa destacar as limitacdes deste estudo, ndo tendo sido incluida literatura
cinzenta, sendo limitada as bases de dados e a capacidade de identificacdo de
documentos relevantes através das referéncias bibliograficas. Com o rapido
desenvolvimento desta disciplina de cuidados paliativos, e o investimento em
investigacdo, poderdo surgir estudos significativos para a pratica clinica,

nomeadamente mais especificos na area da enfermagem.

Relativamente a populagdo Portuguesa, desde 2014 que foram identificados os
cuidados paliativos com inicio ainda antes do nascimento, com necessidade de
articulacdo das equipas de Obstetricia e Neonatologia no acompanhamento
especializado a familia®. Destaca-se a transicdo do contexto hospitalar, para os
cuidados prestados no domicilio, uma realidade ainda em desenvolvimento em
Portugal, mas analisada como desejavel, desde 2014%, Contudo, um estudo de

caso publicado recentemente®?, refere que mesmo quando existe uma norma
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orientadora, os cuidados paliativos perinatais ndo sdo ainda implementados.
Este aspeto, assim como a auséncia de guidelines nacionais, reforcam a
necessidade de grupos profissionais especializados em CPPN{®-1224) no nosso
pais, de forma a garantir a qualidade de cuidados que estas criangas e as suas

familias merecem.

CONFLITOS DE INTERESSE

A autora declara ndo haver qualquer conflito de interesse neste estudo.
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APENDICES

APENDICE 1: PROTOCOLO DE REVISAO SCOPING REVIEW

Titulo: Cuidados de Enfermagem em Cuidados Paliativos Perinatais junto dos

pais e recém-nascidos com diagndstico pré-natal

Questao de pesquisa: Quais os cuidados de enfermagem implementados em
cuidados paliativos perinatais?

Sub-questdes:

- Quais os resultados das intervencgdes de enfermagem associadas aos cuidados
paliativos perinatais?

- Quais os contextos de prestacdo de cuidados em cuidados paliativos
perinatais?

Objetivo: Identificar os cuidados de enfermagem implementados em cuidados

paliativos perinatais junto dos pais e recém-nascidos com diagndstico pré-natal

Critérios de Incluséo (PCC):

- Populacao: Pais e recém-nascidos
- Conceito: Cuidados Paliativos Perinatais
- Contexto: qualquer contexto de cuidados

Como critérios de inclusdo foram definidos estudos que identifiguem cuidados
de enfermagem, estudos cuja populacdo sejam pais e recém-nascido, em que
tenha sido feito o diagndstico no periodo pré-natal, em qualquer contexto de

cuidados.

Foram estabelecidos como limitadores/filtros de pesquisa o idioma (Portugués,
Inglés e Espanhol), friso temporal (Janeiro 2012 até Marco 2019) e texto livre

integral disponivel.
Estratégia de pesquisa:

Bases de dados cientificas: CINAHL, MEDLINE, Nursing & Allied Health
Collection via plataforma de base de dados EBSCO. Serdo ainda incluidos
estudos obtidos a partir das referéncias bibliograficas de outros artigos, que

cumpram critérios de incluséao.



A estratégia de pesquisa inclui trés passos: 1) Pesquisa inicial limitada nas bases
de dados CINAHL, MEDLINE, e Nursing & Allied Health Collection, através da
plataforma EBSCO, seguindo-se uma analise de palavras de texto nos titulos e
resumos e dos termos de indice usados para descrever o artigo; 2) Segunda
pesquisa usando as palavras-chave definidas, em todas as bases de dados
incluidas; 3) As referéncias bibliograficas de todos os artigos e relatérios

identificados foram analisadas para identificar estudos adicionais.

Serdo incluidos todo o tipo de estudos, desde estudos primarios, revisdes da
literatura, scoping reviews, guidelines, pareceres, consensos e ainda literatura

cinzenta.

Caso se identifique essa necessidade, serdo contactados autores dos estudos

primarios ou revisdes de forma a obter mais dados relevantes.

Palavras-chave: cuidados paliativos perinatais, diagndstico pré-natal, cuidados

de enfermagem
Keywords: perinatal palliative care, prenatal diagnosis, nursing.
Apresentacdo de resultados da pesquisa:

Os resultados da pesquisa serdo apresentados através do prisma e de um
quadro resumo das referéncias identificadas. Serdo divulgadas as principais
conclusdes obtidas em cada estudo, relativamente a prestacdo de cuidados de

enfermagem, os contextos de cuidados e resultados obtidos.



Apéndice XVI - Compilacao de dossier
sobre Cuidados Paliativos Perinatais

286






INTRODUCAO

Na realizacdo deste estagio, tive oportunidade de consultar e analisar os varios
documentos e dossiers disponiveis na Unidade, fiquei a conhecer os protocolos
existentes, e identifiquei ainda um dossier relativo aos cuidados paliativos
neonatais e em fim de vida. Ao explorar este ultimo dossier, e em partilha com a
enfermeira orientadora e a enfermeira responsavel por este grupo de trabalho,
chegamos a conclusao que seria relevante eu contribuir para o desenvolvimento
desta ferramenta de trabalho, atualizando-a com mais bibliografia, com artigos e
revisdes sobre os cuidados paliativos na area perinatal. Apos esta atualizacao,
esta ferramenta de trabalho seria apresentada a equipa multidisciplinar, assim

como o conceito de Cuidados Paliativos Perinatais.

Em primeiro lugar analisei os documentos ja existentes na Unidade e tendo em
conta a Scoping Review realizada (Apéndice XV), selecionei quatro artigos que

considerei mais relevantes para a pratica da equipa multidisciplinar.

Para facilitar a consulta do dossier, elaborei um pequeno resumo de cada artigo,

tendo em conta o seu objetivo e principais conclusdes para a prética.
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Titulo Resolve Through Sharing (RTS) position paper on perinatal
palliative care

Autores Limbo, R., Toce, S., & Peck, T.

Data Publicacdo | 2008-2016

Local de | Gundersen Medical Foundation — Resolve Through

Publicacéo Sharing, Bereavement Services. La Cross, Wisconsin

Resumo do artigo

Os cuidados paliativos perinatais (CPP) sdo uma filosofia de cuidados centrados na
familia dirigida as expectativas e intencfes das familias que desejam prosseguir com a
gravidez apds o diagnostico de uma condicdo de vida limitativa. Engloba os objetivos
gerais dos cuidados paliativos: antecipar, prevenir e aliviar o sofrimento (fisico,
psicolégico e espiritual), preservar a dignidade, promover a qualidade de vida para a
bebé e a familia, homenageando os desejos dos pais relativamente aos cuidados ao
seu bebé, independentemente do seu tempo de vida.

Apbs o nascimento, os cuidados focam o conforto e bem-estar do recém-nascido
associados a intervengdes que promovam a qualidade de vida do bebé e da familia. Os
pais tém de contrabalancar a dualidade de manter a esperanga com a preparacao para

0 nascimento e a possibilidade de morte, ou a morte in Gtero e posterior nascimento.

Os cuidados de apoio no luto sdo integrados no continuo da prestacdo de cuidados
paliativos perinatais. O apoio no luto inicia-se no momento da suspeita ou confirmacao
do diagnéstico e mantém-se apds a morte do bebé. Este continuo e integragédo do apoio
no luto ao longo do tempo e ao longo dos diversos contextos € uma caracteristica

essencial dos cuidados paliativos perinatais.

A importancia dos CPP reside na constatacdo de que muitos pais desejam prosseguir
com a gravidez mesmo apés o diagndstico, 0s seus motivos variam mas tipicamente
centram-se na vontade de ser consistentes com o0s seus valores, crencas e sentimentos,
assim como o melhor interesse do seu bebé. A prestacdo de cuidados e apoio a familias
cujos filhos faleceram ou poderao vir a falecer € um cuidado de enfermagem e revela-
se eticamente e moralmente correto. Os profissionais de saude podem fazer mais do
que atualmente esta a ser feito para criar e preservar a dignidade da experiéncia dos

pais e familias neste momento dificil.
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Resumo do artigo

Os cuidados paliativos perinatais (CPPN) sdo uma abordagem multidisciplinar
de um modelo de cuidados centrado nos pais que decidem prosseguir com a
gravidez apos um diagndstico de uma patologia fetal limitante ou sem esperanca

razoavel de cura e que acabara por ser fatal.

Como o aumento da capacidade e disponibilidade dos meios complementares
de diagndstico, aumenta também o numero de familias que atravessa o choque
de saber que o seu filho tem uma patologia fetal grave. Estas familias necessitam
de cuidados adequados, informados e coordenados de uma equipa
multidisciplinar, relativamente a patologia fetal, prognéstico, apoio no luto (desde
o momento do diagnéstico), planeamento do parto e cuidados necessarios apos
0 nascimento. A interligacdo de todos estes elementos constitui a base dos

cuidados paliativos perinatais.

Existe ainda falta de conhecimento da populacdo geral e também dos
profissionais acerca dos beneficios dos cuidados paliativos, e as reacfes
indesejadas poderdo criar ansiedade adicional aos pais que pretendem

prosseguir com a gravidez.

O papel do enfermeiro nos cuidados paliativos perinatais € semelhante aos
cuidados pediatricos e em adultos. Podendo encaminhar as situagdes, ser
elementos integrantes da equipa de CPP, ou prestar cuidados especificos no

parto ou nascimento

Neste artigo sdo emanadas recomendacdes, por parte da American Academy of
Nursing on Policy, acerca da constituicAo e organizacdo das equipas de
prestacao de cuidados paliativos perinatais.
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Resumo do artigo

Os cuidados perinatais sdo unicos na medida em que consideram dois alvos de
cuidados na tomada de deciséo clinica, a gravida e o feto. A potencialidade do
feto recém-nascido estad entrelacada com as consideracfes associadas a

autonomia da mulher gravida.

Este artigo foca as implicacGes éticas do diagnostico pré-natal, os valores dos
pais e a clarificagdo de objetivos, o planeamento do nascimento, a tomada de
decisdo ao longo do tempo e o papel dos cuidados paliativo pré-natais e pos-

natais.

A tomada de decisao clinica depende de trés fatores: a definicdo do diagndstico,
0 progndstico expectavel e o significado do progndstico para a familia. Tera
sempre de estar livre de julgamentos associados aos valores pessoais dos

profissionais.

E necessario que os profissionais estabelecam uma relacéo de confianca, fagcam
perguntas aos pais e explorem os valores da familia. Devem procurar saber o
significado que atribuem a vida do recém-nascido, o seu conceito de qualidade

de vida e a sua experiéncia com os cuidados de saude.

O planeamento dos cuidados surge, frequentemente sobre a forma de um plano
de parto ou de um documento que manifeste os desejos dos pais desde o
momento do parto, ao nascimento e ao planeamento dos cuidados a realizar.
Este documento fornece também informacao adicional acerca dos valores da

familia, expectativas, desejos e objetivos dos cuidados

O planeamento de cuidados avancados deve ter em conta 0s aspetos
psicolégicos e psicossociais do recém-nascido, dos irmaos, pais e familia

alargada, como parte integrante dos cuidados holisticos.
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Resumo do artigo

Este é um documento publicado pela “Together for Short Lifes”, uma associacdo
sem fins lucrativos, sediada no Reino Unido, que tem como missao apoiar 0s
pais na sua busca de informacédo e tomada de decisdes acerca dos cuidados de
saude dos seus filhos com condi¢des limitantes de vida. Esta segunda edicéao,
pretende ser uma revisdo que afirma que o luto se inicia no momento do
diagndstico e reconhece a necessidade de formacao continua dos profissionais

envolvidos nos cuidados paliativos perinatais (CPP).
Séo identificadas trés etapas da prestacdo de CPP.

12 etapa - Elegibilidade - Inclui a comunicacdo de mas noticias, e o
planeamento do contexto e momento de prestacéao de cuidados.

22 etapa — Continuidade dos cuidados — Inclui uma avaliacdo multidisciplinar
das necessidades da familia e a elaboracdo de um plano de cuidados
multiprofissional.

32 etapa — Fim de vida e luto — Inclui os cuidados em fim de vida e o apoio no

luto apds a morte.

E também proposta uma categorizacdo de quatro grupos de patologias e

problemas que ameacam ou limitam a vida e a sua possivel trajetoria.

Cateqgoria_1- Condicdes com risco de vida para as quais o tratamento

curativo pode ser viavel, mas pode falhar.

Os cuidados paliativos podem ser adequados quando o tratamento falha ou em
situacdes de crise aguda, independentemente da duragdo da ameaca a vida. Ao
atingir a remissao a longo prazo ou apés um tratamento curativo bem-sucedido,
nao ha mais necessidade de servi¢os de cuidados paliativos.

Exemplos: prematuridade extrema, enterocolite necrosante grave, cardiopatia

congénita.



Categoria 2- Condi¢gdes em que a morte prematura € inevitavel

Pode haver longos periodos de tratamento intensivo com o objectivo de
prolongar a vida e permitir participacdo em atividades normais.

Exemplo: anomalia cromossomica, espinha bifida grave, displasia multicistica

renal bilateral, agenesia renal bilateral.

Cateqoria 3- Condicdes progressivas sem opc¢des de tratamento curativo
O tratamento é exclusivamente paliativo e pode-se estender por muitos anos.
Exemplo: anencefalia, displasia musculosquelética, distdrbios neuromusculares

graves.

Cateqoria 4- Condicdes irreversiveis, mas nao progressivas, que causam
incapacidade grave, com risco de complica¢cdes de saude e probabilidade
de morte prematura.

Exemplo: encefalopatia hipéxico-isquémica.
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Relatorio de observacéo da Consulta de Medicina Fetal

Para atingir os objetivos por mim tracados para este estagio, e considerando que
os Cuidados Paliativos Perinatais se iniciam no momento do diagnéstico fetal,

considerei relevante dirigir-me a consulta de medicina materno-fetal do hospital.

Os objetivos especificos por mim tracados, para a observagdo da consulta da

enfermagem e consulta médica em Medicina Fetal, foram os seguintes:

e Identificar e compreender o percurso desde o diagnéstico pré-natal e
encaminhamento para cuidados paliativos.

e Observar e compreender a importancia da relacdo terapéutica e da
comunicacao com o casal

e Refletir sobre o papel do enfermeiro especialista nos Cuidados Paliativos

Perinatais

Nesta Unidade, sdo acompanhadas gravidas com fatores de risco associados ao
feto. O departamento de medicina fetal organiza-se em consulta de enfermagem,
consulta médica e realizacao de técnicas de diagndstico e terapéutica a gravidas
e fetos. Tive oportunidade de observar uma consulta de enfermagem, uma
consulta médica e através das conversas com os profissionais envolvidos neste
departamento pude compreender o seu funcionamento e a realidade deste

contexto.

A maioria das gravidas sdo encaminhadas para esta consulta para despiste de
patologias fetais, e € aqui que realizam técnicas de diagndstico, que podem ser
apenas colheitas de sangue especificas, ecografia ou exames invasivos como a
amniocentese ou biopsia de vilosidades coridnicas. Apos a realizacdo dos
exames, o casal vai para casa aguardar os resultados. A comunicacdo de
resultados é feita via telefénica e fica a cargo do enfermeiro, nomeadamente da

Enfermeira responsavel desta Unidade.

Na observacado do trabalho da enfermeira responsavel, percebi que existe uma
grande componente relacional e de estabelecimento da relagdo de confianca. A
consulta de enfermagem precede a consulta médica e habitualmente a

enfermeira é o primeiro profissional de saude com quem a gravida/casal tem



contacto apés o diagndstico, no telefonema e na consulta. Tal como descrevem
Hockenberry & Wilson (2016), a familia passa, por uma sequéncia de estadios
que incluem o chogue e negacdo, ajuste ou adaptacdo e integracdo e

reconhecimento da situacao.

ApoOs cada consulta o casal tem ao seu dispor o niumero de telefone direto da
Unidade, de forma a poder contactar em caso de davida ou se sentir alguma
necessidade de apoio. Quando existe o diagnéstico de uma patologia fetal, a
consulta médica tem como objetivo esclarecer os pais acerca do diagndstico,
informar sobre o progndstico, propor investigacdes adicionais como estudos
genéticos, ressonancia magnética ou outros exames e discutir as opcoes,
nomeadamente a interrupcdo médica da gravidez ou prosseguir com a gravidez,
e esclarecer e avaliar os riscos maternos e fetais para todas as situagdes. No
caso de os pais optarem pela interrupcdo médica da gravidez, a situacdo é
apresentada & Comissdo Técnica da IMG, integrada no Conselho de Etica do

hospital, para avaliar e decidir a situacao.

Na confirmacdo deste tipo de diagndstico, os pais sdo confrontados com
decisdes dificeis e incertas, muitas vezes com pouco suporte e falta de
informacé&o. E imperativo que os profissionais estejam disponiveis para discutir
com a familia, de forma informada e através de comunicacdo adequada, a
totalidade das suas opcdes, desde a interrup¢éo da gravidez, aos cuidados pos-
natais, cuidados paliativos e intervencéo fetal. A forma como os profissionais
comunicam a informacéo, prestam os cuidados e a coordenacao entre 0s Varios
recursos e valéncias é de extrema importancia para os pais (Wool, 2012). Na
consulta de Enfermagem pude observar como a enfermeira analisava cada

situacdo e adequava a comunicacao a vivéncia do casal.

A identificacdo de uma anomalia no feto, altera completamente a vivéncia da
gravidez. Em especial as maes, atravessam um turbilhdo de reacdes de luto e
emocOes, desde a ansiedade, raiva, desespero e culpa. Prosseguir com a
gravidez apresenta-se como um caminho incerto com um fim também ele incerto.
As decisdes em relacdo ao tempo restante da gravidez, o parto, o que fazer no
tempo de vida do recém-nascido séo tudo aspetos a decidir com a equipa clinica
(Wool, 2012).



Em Portugal, no periodo entre 2008-2010, foram notificadas mais de 3 500
anomalias congénitas, em que cerca de metade tinha diagndstico pré-natal. Isto
significa que haveria oportunidade de propor aos pais o planeamento de
Cuidados Paliativos Perinatais. Segundo o Relatério de 2008-2010 do Registo
Nacional de anomalias congénita (CPP, 2014), em cerca de 26,4% dos casos
procedeu-se a Interrupcdo Médica da Gravidez. Isto significa que 73% dos

diagnésticos pré-natais de anomalia necessitariam de cuidados especializados.

Globalmente, estima-se que, por ano haja cerca de 1,2 milhdes de criancas (0O-
15 anos) a necessitar cuidados paliativos, e que cerca de 25% morre de causas
congénitas (Connor, 2014). Nestes casos € necessario recorrer a um
acompanhamento especializado a familia, exigindo uma articulacdo entre as

areas da Obstetricia e Neonatologia (CPP, 2014).

Os cuidados perinatais exigem a interligacdo de uma equipa multidisciplinar, e
no Hospital --------- existe jA uma equipa formada por varios profissionais. Para
cada situacdo a equipa multidisciplinar envolvida podera ser tdo vasta quanto a
patologia fetal exigir, incluindo Obstetras, Neonatologistas, Enfermeira da UCIN,
Enfermeira da Unidade de Saude Materna, Cirurgibes Pediatricos,
Cardiologistas Pediéatricos, Departamento de Genética, Neuropediatria,

Psicologia e Assistente Social.

Para o Grupo de Trabalho sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal
(2014):

“‘Os Cuidados Paliativos Peri/Neonatais sdo cuidados holisticos,
multiprofissionais, dindmicos e integrativos, centrados na familia que vive
com o diagndstico de uma doenca fetal com o tempo de vida limitado ou
potencialmente fatal, durante a gravidez, nascimento, depois do
nascimento e no luto, homenageando com dignidade e respeito o

feto/recém-nascido e familia.” (p.39).

Com a observacao da consulta de medicina fetal, a partilha de ideias realizada
pela equipa multidisciplinar desta Unidade, e a pesquisa complementar que
realizei, foi-me possivel compreender o processo de adaptacéo a parentalidade

desde o momento do diagndstico pré-natal.



Quando o casal decide prosseguir com a gravidez, é feito o acompanhamento
pela equipa multidisciplinar de Cuidados Paliativos do Hospital. Apos reunido
multidisciplinar para analise do caso, sdo agendadas reuniées com 0s pais para
discutir e decidir o plano de cuidados no parto e pés-parto. Todas as decisfes
sdo escritas e anexadas ao Boletim de Saude da Gravida. Segundo a médica
gque acompanhei na consulta de medicina fetal, neste tipo de situacbes €
proposto que o parto seja planeado e realizado neste hospital, de forma a
garantir o melhor acompanhamento e vivéncia do casal. Na consulta é definido
0 seguimento pré-natal, planeamento do parto e acompanhamento pés-natal,
procurando aceder aos desejos do casal em consonancia com o0

aconselhamento médico adequado.

O planeamento engloba também os cuidados a prestar no nascimento,
nomeadamente ao recém-nascido com condi¢cao incompativel com a vida e se
necessario os cuidados hospitalares a recém-nascidos com morbilidade grave.
Na discussao do momento do nascimento sdo ponderadas algumas situacfes
nomeadamente oferecer possibilidade de ver o recém-nascido, pegar, tocar
antes e ap0s a morte, respeitar os desejos expresso pela familia, que poderéo
incluir a manifestacdo de crencas religiosas ou ritos de fim de vida, a
possibilidade de criar memdérias através de fotografias ou impressbes da
mao/pés do bebé, entre outros. Todas as intervencdes realizadas tém com
objetivo final aliviar ou tornar melhor a experiéncia de uma gravidez complicada

por feto com anomalia/ por feto na periviabilidade.

Apdés o0 nascimento e morte do bebé, é realizada uma consulta de
acompanhamento, normalmente uma a duas semanas ap0s. Esta consulta tem
como objetivo principal a avalia¢éo global da vivéncia do luto pela familia. Podera
estar presente a equipa multidisciplinar que acompanhou de forma mais
significativa o processo de pré-parto, parto e fim de vida do bebé, de forma a que
o casal possa partilhar a sua vivéncia, refletindo sobre as situagfes e procurando
viver 0 seu processo de luto. Todas as informagdes recolhidas neste momento
poderao servir como feedback aos cuidados prestados pelos profissionais, para

avaliacao e melhoria dos cuidados a prestar no futuro.



Para fazer o acompanhamento do casal e recém-nascido e integrando a equipa
multidisciplinar, estd uma enfermeira da Unidade de Neonatologia. ApGs analise
e reflexdo de todo o circuito de encaminhamento, aconselhamento e
acompanhamento, considero que esta area de cuidados paliativos exige uma
pericia técnica e relacional, que apenas um enfermeiro proficiente e dedicado

pode conseguir desempenhar.

Apesar de a Consulta de Medicina Fetal, ndo ser uma éarea especifica do
enfermeiro especialista de saude infantil e pediatrica, considero que possibilita a
mobilizacdo algumas competéncias especificas, segundo o Regulamento de
competéncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem de saude
infantil e pediatrica (OE, 2018), nomeadamente no que se refere a comunicacao
eficaz e culturalmente sensivel (E1.1.2); na utilizacdo de estratégias motivadoras
para a assuncdo dos seus papeéis de saude (E1.1.3); proporcionando
conhecimento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais as
familias facilitando o desenvolvimento de competéncias para a gestdo dos
processos especificos de doenca (E1.1.4); no estabelecimento de rede de
recursos comunitarios de suporte a crianca e familia com necessidades de
cuidados (E1.1.7); e finalmente na aplicacdo de conhecimentos e capacidades

facilitadores da “dignificacdo da morte” (E2.1.3).

Y

Relativamente a integracdo de uma equipa especializada de CPPN, as
competéncias mobilizadas acrescem em conhecimentos e habilidades na
resposta a doencas raras (E2.3.1), encaminhando-as segundo a evidéncia
cientifica disponivel (E2.3.2); e ainda de suporte avancado de vida (E2.1.2);
gestdo de medidas farmacolégicas e ndo farmacoldgicas para alivio da dor
(E2.2.2 e E2.2.3), ou outras adequadas a situacdo e necessidades de cada

recém-nascido e a sua familia.
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