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Resumo

Este relatdrio surge no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem, na area
de especializacao em Enfermagem de Satude Infantil e Pediatrica, objetivando-se
apresentar o desenvolvimento dos estagios, inserido na linha de investigacao
acerca da crianca com doenga créonica denominado: “Parceria de cuidados a
crianga em situagao de doenga cronica: a ateng¢ao ao irmao saudavel”. Descreve o
percurso através de uma andlise critico-reflexiva sustentada na evidéncia das
etapas de desenvolvimento de competéncias de Mestre, Comuns e Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica, com
enfoque no seu impacto no desenvolvimento pessoal e profissional. Como
alicerce conceptual orientador na prestacdao de cuidados a crianga com doenca
crénica e familia, adotou-se o Modelo da Parceria de Cuidados de Anne Casey.
A vivéncia de uma doenca crénica em criangas pode ter impactos significativos
no ambiente familiar, incluindo no irmao saudavel. Uma das competéncias do
Enfermeiro Especialista em Satide Infantil e Pediatrica é promover a adaptacao
da crianca/jovem e familia a doenca cronica. Atribuiu-se como tematica
transversal ao longo de todo o percurso formativo a parceria de cuidados entre o
enfermeiro, a crianga/jovem e familia, promovendo a sua adaptacao, dando
enfoque as consequéncias da doenga cronica no irmao saudavel. Com base numa
metodologia de projeto, foram definidos e desenvolvidos objetivos especificos
para cada contexto de estagio. Na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais as
atividades incidiram na uniformizacdo de estratégias para promover e
possibilitar a visita dos irmaos, criando um protocolo de visitas. Na Urgéncia
Pediatrica, incidiu-se na diminuicdo do impacto da hospitalizacdo na
crianga/jovem e familia. Por fim, na Unidade de Satide Familiar, as atividades
foram direcionadas para a promocao e reconhecimento da importancia dos
primeiros mil dias de vida da crianga potenciando a capacitacdo parental e a

inclusao dos irmaos.

Palavras-chave: crianga; doenga cronica; cuidados de enfermagem; familia;

irmaos.



Abstract

This report is part of the master's degree in Pediatric Nursing. It aims to present
the development of internships, following the research topic related to children
with chronic illnesses, called: "Partnership in caring for children with chronic
illnesses: caring for healthy siblings". This document reports the journey through
a critical-reflective analysis based on evidence of the stages in the development
of the Master's, Common and Specific competencies of the Pediatric Nurse,
focusing on their impact on personal and professional development. Anne
Casey's Care Partnership Model was adopted as the guiding conceptual
foundation for providing care to children with chronic illnesses and their
families. Experiencing a chronic illness as children can have a significant impact
also on the family environment, including the healthy siblings. One of the
competencies of the Pediatric Nurse is to promote the adaptation of the
child/young person and family to chronic illness. A cross-cutting theme
throughout the training course was the care partnership between the nurse, the
child/young person, and the family, promoting their adaptation, and focusing on
the consequences of chronic illness on healthy siblings. Based on a project
methodology, specific objectives were defined and developed for each internship
context. In the Neonatal Intensive Care Unit, the activities focused on
standardizing strategies to promote and enable sibling visits, creating a visiting
protocol. In the Pediatric Emergency Department, the focus was on reducing the
impact of hospitalization on the child/young person and their family. Finally, in
the Family Health Unit, the activities aimed to promote and recognize the
importance of the first thousand days of a child's life, boosting parental

empowerment and the inclusion of siblings.

Keywords: child; chronic disease; nursing care; family; siblings.
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INTRODUCAO

O presente relatorio surge no ambito do 16.2 Curso de Mestrado em
Enfermagem de Satide Infantil e Pediatrica, da Escola de Enfermagem de Lisboa,
da Universidade Catdlica Portuguesa (UCP).

Tem um carater profissional e cientifico, e tem como proposito principal a
procura de uma maior diferenciacdo na obtengao e desenvolvimento continuo
das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (CCEE) e das
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Satude
Infantil e Pediatrica (EEESIP), através da descricao detalhada e de uma analise
reflexiva e critica sobre a pratica durante o percurso formativo realizado. Surge
com a finalidade de fundamentar as decisoes através da evidéncia cientifica e da
teorizagao, ao conter o relatdrio as aprendizagens e competéncias adquiridas nos
varios contextos do “Estdgio Final” em conjunto com o enquadramento da
planificacdo, implementacdo e respetiva avaliacdo dos projetos de estagio.
Expectando-se, desta forma, a procura de uma maior diferenciagdo que possa
permitir a contribui¢do para a valorizagdao da enfermagem.

O relatério descreve o percurso desenvolvido através da andlise critica
sobre a experiéncia e competéncias adquiridas nas varias unidades de prestagao
de cuidados de satide, tendo como enfoque principal a parceria de cuidados entre
o enfermeiro e a crianga/jovem com doenga cronica e a sua familia, em particular
no irmao saudavel. Torna-se imprescindivel destacar e reconhecer as
intervencoes de enfermagem que promovam a melhoria na qualidade dos

cuidados prestados a criangas com doengas cronicas e as suas familias.
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A Enfermagem de Saude Infantil e Pedidtrica estd, atualmente, diante de
novos desafios, que surgem da condi¢ao de satde atual das criangas no pais e a
nivel global. Dos varios desafios, destaca-se um que se deve ao aumento nos
indices de morbilidade, a presenga de doengas cronicas complexas e a
prevaléncia de deficiéncias e riscos de atraso no desenvolvimento. Atualmente, a
grande preocupacao nao se centra na reducao da taxa de mortalidade materna e
infantil, mas sim no aumento da prevaléncia da doenga crénica na infancia
acrescendo a necessidade de cuidados continuados e paliativos pediatricos
(Ordem dos Enfermeiros, 2011a; Observatorio Portugués dos Cuidados
Paliativos, 2018).

Ao exercer a minha atividade profissional num servico de internamento
meédico pediatrico, e apds o percurso ja realizado, é frequente a necessidade de
lidar com a hospitalizacao da crianga com doenga cronica, assim como o seu
acompanhamento apds alta, havendo a necessidade de uma constante parceria
de cuidados entre a triade de enfermeiro, crianga/jovem e familia. Ha situagoes
de doencas agudas, e até de condi¢Oes cronicas, momentos de agravamento do
quadro clinico seguidos de retorno para casa, situagdoes de morte e até mesmo o
diagnostico de doengas que podem restringir ou ameacar a vida. Tudo isto levou-
me a reflexao acerca das implicacdes que a doenga cronica acarreta no ciclo de
vida e na dinamica familiar e de que forma se pode intervir e acompanhar estas
familias. Aliando o interesse e preocupacgao atuais, observou-se a necessidade de
realizar especial enfoque relativamente as consequéncias da doenga crénica da
crianga no irmao saudavel, uma vez que hd, em diversos servigos de saude, a
restricao de visitas que podem, de certa forma, limitar a oportunidade do irmao
participar e acompanhar o processo de cuidados.

Esta realidade faz precipitar uma resposta adaptada por parte dos
enfermeiros para atender as necessidades deste grupo especifico (Breneol,

Goldberg e Watson, 2018). Assim, e de acordo com o Regulamento de
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Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Sauide
Infantil e Pedidtrica descrito pela Ordem dos Enfermeiros (OE) (2011b),
identificou-se como tematica transversal ao longo de todo o percurso formativo
a parceria de cuidados entre o enfermeiro, a crianga/jovem e familia, promovendo
a sua adaptagao, dando enfoque as consequéncias da doenga cronica no irmao
saudavel. Houve também esta necessidade pela constatacao que varios estudos
demonstram que ter um irmao com doenca cronica afeta os irmaos saudaveis de
diferentes formas e, maioritariamente, de forma negativa.

O Projeto Individual (PI) foi concebido como sendo transversal aos
diversos contextos de estdgios e surge como um elemento orientador deste
relatdrio, direcionando para a relagao entre a acdo do enfermeiro a crianga com
doenga cronica e sua familia, motivando a abordagem da enfermagem numa
variedade de contextos de cuidados, com o intuito de incluir os irmaos saudaveis
nos cuidados. Percebendo de que forma e em que situagdes o enfermeiro pode
atuar com o objetivo de atenuar os efeitos negativos da doenca e de melhorar a
qualidade dos cuidados prestados a crianga com doenga cronica.

Atribui-se como objetivo transversal a todos os contextos de estagio, o
desenvolver competéncias de EESIP na promocao da adaptagao da crianga/jovem
e familia a doenga cronica nos varios contextos de intervengao, estipulando
objetivos especificos para cada contexto. Inserido nesta linha de investigacao, o
tema que defini foi “Parceria de cuidados a crianga em situagao de doenca
cronica: a atengao ao irmao sauddvel”, visando promover estratégias para a
diminui¢do do impacto da doenca cronica no seio familiar, nomeadamente nos
irmaos saudaveis. Isto, através da identificacdo de recursos e intervencoes de
enfermagem norteando a preparacao de um plano de trabalho promotor da
mudanga para a temadtica em questao. Permitindo, assim, minimizar toda a
experiéncia adversa da crianca/familia no recurso aos cuidados de satde, bem
como a todo o processo que a doenga crénica acarreta na dinamica familiar e a

todas as consequéncias que dai advém para os irmaos saudaveis.
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Este percurso foi sustentando teoricamente, tendo como base conceptual
o0 Modelo da Parceria de Cuidados de Anne Casey, bem como a revisao scoping
realizada com o objetivo de “mapear a evidéncia disponivel sobre as
consequéncias da doenga cronica da crianga no irmao saudavel”. Evidenciado na
relacdo entre a crianga/jovem e a familia, os cuidados de enfermagem seguem
principios basicos, nomeadamente na adocao da filosofia de cuidados centrados
na familia. Por este motivo, o enquadramento teorico do trabalho realizado
sustenta-se no Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey, promovendo o
envolvimento da familia nos cuidados, visualizando a pessoa como um sistema
complexo em constante interacao, no qual as respostas adaptativas

desempenham um papel crucial para garantir o seu desenvolvimento.

A Unidade Curricular (UC) tal como os respetivos modulos de estagio
tiveram por base uma metodologia de projeto, visando facilitar a implementagao
da mudanga. De salientar que o presente relatorio relativo a componente clinica
terd em consideragdo apenas o percurso do Estdgio Final por creditacdo de
competéncias ao Estagio “Vigilancia e Decisao Clinica”, devido a experiéncia
profissional obtida em cuidados diferenciados de internamento médico

pediatrico.

Estruturalmente, o relatorio inicia-se com o enquadramento da tematica,
destacando a especificidade da crianca com doenga cronica e as consequéncias
que dela advém para a familia, em especial para os irmaos saudaveis. Segue-se a
descricao do percurso formativo, desde os objetivos definidos, as atividades
implementadas nos diferentes contextos de estagio, com a andlise de atividades
e competéncias desenvolvidas. Por fim, a conclusdo com a exposicao dos
principais contributos e as referéncias bibliograficas que dizem respeito ao

desenvolvimento do presente documento.
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1 PARCERIA DE CUIDADOS A CRIANCA EM SITUACAO DE DOENCA
CRONICA - A ATENCAO AO IRMAO SAUDAVEL

1.1 VIVENCIA DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA E SUA FAMILIA

A esperanca média de vida em Portugal tem vindo a aumentar e, entre
2000 e 2019, aumentou mais de cinco anos (Observatorio Europeu dos Sistemas e
Politicas de Saude, 2021), bem como a prevaléncia de doencas crénicas em idade
pediatrica, em parte devido ao avango dos cuidados de satde, que atualmente,
possibilitam a sobrevivéncia de criangas com patologias que, em épocas
anteriores, seriam consideradas fatais (Jorge et al., 2016; Silva, Moura,
Albuquerque, Reichert & Collet, 2017).

Numa perspetiva global, o Centers for Disease Control and Prevention (2021)
caracteriza uma doenca cronica como uma condigao de satide que se estende por
um ou mais anos, que requer cuidados de satide continuos e/ou que afeta as
atividades de vida didrias. A preocupacao com a doenga crdnica esta presente na
literatura e, ha muito, sao destacados alguns pontos que estao em concordancia,
como a adaptacdo nos varios dominios da vida, ajustes particulares devido ao
seu desenvolvimento ao longo do tempo e adaptacao tinica da doenga, pela
diferente forma com que evolui em cada pessoa. Nesta condi¢ao de satude, o
enfermeiro tem um papel essencial na promogao de uma melhor qualidade de
vida, mantendo o controlo dos sintomas na tentativa de um equilibrio adequado

entre os tratamentos aplicados e o bem-estar geral da crianga/jovem.
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Os cuidados destinados aos doentes cronicos em Portugal manifestam-se
pelo aumento continuo do namero de pessoas que procuram os servigos de
urgéncia. Esses cuidados ainda estdao fortemente focados na doenga, apresentam
uma abordagem fragmentada e, em alguns casos, sao episddicos, principalmente
através de urgéncias (Campos, 2017). Essa situacao deriva num aumento dos
custos sociais e econdmicos, que resulta de forma negativa no nimero de anos de
vida saudavel perdidos por morte prematura, doenga e incapacidade associadas
a doengas nao transmissiveis, incluindo as crénicas (Ministério da Saude, 2021).

De referir que as condigdes cronicas pediatricas mais comuns em paises
desenvolvidos sao a asma, a obesidade e problemas de
comportamento/aprendizagem, como hiperatividade e défice de atencao (Bai et
al., 2017). Para além destas, muitas outras doengas cronicas podem afetar a
crianga/jovem, tais como, diabetes mellitus (tipo 1 e 2), doengas cardiacas,
epilepsia, paralisia cerebral, fibrose quistica, entre outras.

Embora nao existam dados epidemioldgicos especificos sobre a
prevaléncia de doengas crénicas em Portugal, e que permitam caracterizar
melhor esta problemadtica nas criangas portuguesas, existem informacdes do
relatério Health Behaviourin School-Aged Children (HBSC), realizado em 2022,
acerca da analise do comportamento e satide de jovens em idade escolar. E
resultado de um estudo colaborativo com a Organizagdo Mundial da Saude
(OMS), que incluiu 51 paises (incluindo Portugal), e que indica que entre
adolescentes dos 11 aos 15 anos, 18,8% apresentam doencas prolongadas/
problemas de saude/incapacidade diagnosticada por um médico. Dessa
percentagem 27,4% tém asma, 2,8% sao obesos, 2% tém diabetes e uma doenga
renal e 0,6% tém paralisia cerebral. Importa ainda referir que 26% dessas doengas
ou incapacidade foram diagnosticadas a nascenga e 50% durante a infancia.
54,5% menciona que o tratamento médico é necessario para lidar com essa

condigao de saude, limita a capacidade de participar em atividades no dia a dia
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(29,1%), o nimero de idas a escola (27,2%), a participagdo em atividades
familiares (18,3%) e requer o uso de dispositivos especiais (12,5%). Além disso,
18,3% identifica as condigoes fisicas da escola como um obstaculo para a sua
participagao e desempenho escolar. (Dire¢ao Geral da Satide & Diregao Geral de
Estatisticas da Educagao e Ciéncia, 2022)

Embora cuidar dos filhos seja uma rotina dos pais, quando um filho
apresenta limitacoes funcionais e dependéncia prolongada, este papel torna-se
mais evidente, tornando-se a gestao dos problemas associados a prestagao de
cuidados um dos principais desafios. Em alguns casos, a prestacao desses
cuidados pode, por um lado, prejudicar a satde fisica e psicoldgica dos pais e,
por outro, afetar o funcionamento de toda a familia, surgindo uma situagao de
crise na dinamica familiar (Piran et al., 2017). Nesses casos, o diagnostico de
doenca cronica na crianga/jovem tem implicagdes significativas na vida e no
funcionamento familiar, sendo percebido pela familia como uma das
experiéncias mais desafiadoras que enfrentam (Piran et al., 2017).

Quando surge uma doenca no seio da familia, é notdério que isso pode
tonar-se devastador devido ao potencial impacto que terd no sistema familiar e
surge a necessidade de adaptacdo (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017). A
familia é, habitualmente, o cuidador principal que apoia a crianga/jovem ao longo
das varias fases da doenga, o que implica, naturalmente, alteracdes no seio
familiar, levando a modificagdes a nivel emocional, financeiro, crises, duvidas e
conflitos sociais e familiares (Hilkner et al., 2019).

Nestas circunstancias, os pais tém dificuldade em equilibrar as
necessidades do seu filho doente com as suas outras responsabilidades, por isso
aplicam estratégias de adaptagao para reduzir a ansiedade, adaptar-se as novas
condic¢Oes para reagir as situagoes de stress da familia, lidar com o processo da
doenca e manter o desempenho de toda a familia (Khorsandi et al., 2020). Além
disso, promove uma reorganizacdo dos seus membros em resposta as

necessidades da crianca (Shajani & Snell, 2019) tornando-se, por vezes, uma
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oportunidade de se unirem e recorrer a esperanga, construindo um significado
para a doenga, aceitando-a e procurando uma possibilidade de flexibilizagao do
sistema familiar (Mendes, Cardoso, Neves, Aratjo, & Silva 2022).
A esperanga que surge com a aceitagdo do diagndstico € fundamental para
estabelecer metas e, posteriormente, desenvolver um plano realista que leve a
realizacdo delas. De referir que a “consciéncia positiva sobre a doenga e
tratamentos, o suporte social adequado a familia, o recurso a espiritualidade, o
ganho de experiéncia e dominio em relagao aos tratamentos do filho e o foco nos
fatores positivos do presente” sao algumas das estratégias que visam promover
a esperanga (Maravilha, Marcelino & Charepe, 2021, p.7).

A adaptacdo dos pais a doenca representa um processo prolongado e
doloroso no qual a familia deve conseguir lidar, tanto com as necessidades
relacionadas a doenga da crianca quanto com suas proprias necessidades,
utilizando os recursos disponiveis (Khorsandi et al., 2020). O tempo, o modo e a
duragdo do processo apds o diagnostico de uma doenga crdnica variam,
significativamente, de acordo com as experiéncias individuais, tanto da crianca
como da familia. Essa variacao ¢ sensivel ao contexto familiar, cultural e/ou social
das criangas/jovens, bem como a diversidade e consequéncias da condic¢ao
crénica ou incapacidade sentidas (Augusto et al., 2020). Familias que enfrentam
dificuldades no processo adaptativo estdo sujeitas a varias consequéncias, como
problemas de satide mental, diminui¢ao da qualidade de vida, conflitos conjugais
e efeitos adversos nas criangas/jovens e nos irmaos saudaveis (Khorsandi et al.,
2020).

Sao varios os efeitos da doenga cronica pediatrica nas familias, sendo
referidas questdes como a sensa¢ao de perda da rotina familiar, a incerteza em
relacdo ao futuro, o isolamento social, os conflitos intrafamiliares, os efeitos
secundarios nos irmaos saudaveis e a sobrecarga do cuidador (Geense et al., 2017;
Perpina-Galvan et al., 2019). Além disso, os pais das criangas/jovens mencionam

alguns obstaculos que podem afetar o bem-estar da familia, como os custos dos
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tratamentos, as dificuldades associadas ao cuidado direto da crianca e as
limitagdes a nivel profissional, em conjugacao com as responsabilidades
parentais (Fairfax et al., 2019). Portanto, é notorio que a doenca cronica afeta nao
sO a crianga, mas também a familia, incluindo todos os aspetos da vida dos pais
e irmaos, incluindo a satde psicoldgica e social, a satde fisica e emocional e as
relacOes familiares e sociais (Khorsandi et al., 2020).

Também os irmaos da crianga/adolescente doente enfrentam mudancas
significativas na sua vida e, consequentemente, na sua rotina didria e precisam
de se adaptar as alteragdes da dinamica familiar (Brown et al., 2017). O impacto
da doenga na familia e a maneira como ela se adapta ao processo, influencia a
compreensao do irmao saudavel, na medida em que afeta a sua perspetiva sobre
a doencga do irmao e as mudangas que dela resultam. Assim, é esperado que o
ajuste emocional dos irmaos saudaveis esteja relacionado a resposta da restante
familia (Nogueira & Ribeiro, 2020).

A satide da crianga/jovem € definida como um estado subjetivo, especifico
e orientado para a sua maximizagao, com destaque para a satisfacao das suas
necessidades nas diversas etapas do desenvolvimento (Ordem dos Enfermeiros,
2011a). O desenvolvimento da crianga e do jovem ocorre no ambiente em que
vivem, um ambiente responsavel por fornecer estimulos humanos, fisicos,
politicos, econdmicos, culturais e/ou organizacionais sendo este idealmente
promotor de saude e oferecendo sustentagio emocional (Ordem dos
Enfermeiros, 2011a). O ambiente da crian¢a/jovem, normalmente, estd em
interdependéncia com a familia, que constitui o seu contexto (Ordem dos
Enfermeiros, 2011a). Assim, a defini¢ao de familia é o conjunto de pessoas que
tem a responsabilidade de prestar cuidados a crianga/jovem (Ordem dos
Enfermeiros, 2011a), sendo os pais os responsaveis pela grande parte dos
cuidados prestados e quando as suas experiéncias e contribui¢des sao
devidamente valorizadas e respeitadas, evidenciam-se como melhores

prestadores de cuidados (Alves, Amendoeira & Charepe, 2017).
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Assume-se, portanto, o bindémio crianga/jovem e familia nunca
dissociados, no acesso e prestagao de cuidados de enfermagem especializados,
com foco na promogao da saude e prevencao de doencas. Este principio é
fundamentado nos valores da proximidade, parceria e capacitagao, tendo como
base a abordagem holistica e eticamente aceitavel (Ordem dos Enfermeiros,
2011a).

Ao nivel da vida da crianga/jovem, a doenga cronica introduz
transformagoes profundas na sua vida, com repercussoes que se podem estender
e evidenciar até a idade adulta (Wijlaars et al., 2016). Podem demonstrar diversas
complicagdes, tanto a nivel fisico, como a nivel do desenvolvimento
neuropsicomotor (Silva et al., 2017). Surge a necessidade de aprenderem a viver
com a sua realidade que implica, geralmente, adequagao da dieta, limitacao de
atividades, alteracgoes fisicas, nao obstante de terem de viver constantemente com
o0s varios internamentos e procedimentos dolorosos (Silva et al., 2017). Os efeitos
da doenga crénica na crianga/jovem, bem como no seu estado funcional sao
evidentes. Enfrentam periodos de hospitalizagio e auséncia escolar mais
prolongados em comparagao com outras criangas e, além disso, apresentam mais
restricdes nas atividades didrias, sendo que uma percentagem ndo consegue
brincar ou frequentar a escola (Hockenberry et al., 2018). Além disso, é comum o
aparecimento de uma variedade de sentimentos, como o medo do abandono, as
limitagOes impostas pela condi¢ao de satde, o estigma e, por vezes, o bullying na
escola (Jorge, Colares, Rocha, & Silva, 2020). Naturalmente, é notavel a ligagao
entre a presenca de doenca crénica na crianga/jovem e a ocorréncia de problemas
como depressao, ansiedade, baixa autoestima e dificuldades sociais.

Através da evidéncia cientifica disponivel, os enfermeiros conseguem ter
uma melhor e mais alargada compreensao do grau de bem-estar percebido pela
crianga e familia, apds o periodo de transi¢ao da percegao da situacao de doenca
da crianga/jovem. Isso ocorre ao analisar indicadores de processo e resultados

que desempenharam um papel na mudanca em direcao a um estado de saude
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ou, pelo contrario, a um estado de vulnerabilidade e risco (Hockenberry et al.,
2018). Nestas situages, as criancas/jovens e as suas familias, requerem apoio e
cuidados de enfermagem continuos e especializados, sendo que o conhecimento
das varias fases do desenvolvimento infantil é fundamental para reconhecer
indicadores de retrocesso ou dificuldade de adaptacao (Hockenberry et al., 2018).
Portanto, € pertinente explorar como a crianga vivencia todas as alteragdes
resultantes da adaptagao a doenca em cada etapa do desenvolvimento, assim
como os possiveis impactos associados (Hockenberry et al., 2018).

Atualmente, nos cuidados em enfermagem de satde infantil e pediatrica,
¢ essencial compreender que o cuidado a crianga e ao jovem € inseparavel do
cuidado a familia, desta forma, é crucial que o enfermeiro apreenda que, além da
crianga/jovem, a familia tem também necessidades especificas, devendo ser
entendida como um todo. Assim, o EEESIP deve assumir um papel de destaque
na gestao das doengas crénicas destas criancas/jovens e familias, numa filosofia
de parceria de cuidados, visando a reducdo do sofrimento do bindémio

crianca/familia.

1.2 CUIDAR DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA E FAMILIA A LUZ
DO MODELO DE PARCERIA DE CUIDADOS DE ANNE CASEY

Cuidar de wuma crianca/jovem com uma doenc¢a cronica varia
consideravelmente e nao segue um padrdao universal. Neste sentido, ha a
necessidade de o enfermeiro ajustar o seu suporte consoante cada especificidade
familiar, adaptando-o a cada situacdao de satide-doenca (Shajani & Snell, 2019).
Com base nisto e com o objetivo de promover o mais elevado estado de saude
possivel, o EEESIP colabora em conjunto com a crianga, com a sua familia ou
pessoa significativa, em qualquer contexto.

Dado que os cuidados de enfermagem se centram, principalmente, na

otimizacdo da sadde através da prestacio de cuidados de qualidade e
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especializados, baseados em referenciais tedricos que mobilizam diversos
conceitos e teorias, é relevante realizar uma contextualizagao acerca do modelo
tedrico proposto por Anne Casey. Para lidar com todo este contexto de especial
complexidade que é o diagnostico de uma doenga cronica, enquadra-lo no
modelo de parceria de cuidados proposto por Anne Casey, representa uma
ferramenta fundamental para uma prestagio de cuidados de qualidade as
criangas e jovens que enfrentam este processo delicado e desafiador, tanto para
elas, como para a sua familia.

Para a crianga com doenga cronica, a presenga e o apoio dos irmaos e dos
pais sao fulcrais para encarar e enfrentar a doenca de uma forma menos negativa
e para atenuar a disfung¢ao familiar causada pela doenga (Nabors, Liddle, Graves,
Kamphaus & Elkins 2019).

O modelo de cuidados centrados na familia demonstra ser essencial nos
cuidados de enfermagem em sauide infantil e pedidtrica, reconhecendo a familia
como uma parte integrante na vida da crianga (Hockenberry, 2018). Na base
dessa filosofia de cuidados encontra-se o modelo de parceria, desenvolvido por
Anne Casey no final da década de 80.

A parceria de cuidados ¢ fundamentada pelo respeito e no valor atribuido
a experiéncia dos pais em relagdo aos cuidados aos seus filhos, sendo essa
participacdo, guiada por crencas e valores e defende que os pais sdo os melhores
prestadores de cuidados aos seus filhos. J4 o papel do enfermeiro é a prestacao
de cuidados relacionados com as necessidades de satde das criangas (Casey,
1993; Casey, 1995; Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Portanto, os cuidados
prestados pelo enfermeiro, de acordo com este modelo, devem ser cuidados de
enfermagem especializados, com base no incentivo dos pais assumirem
responsabilidades especificas, designados por ela, de cuidados familiares, como
a alimentacao e a higiene.

O Modelo de Parceria de Anne Casey ¢ fundamentado por cinco conceitos

essenciais: o primeiro deles é a Crianga, considerada como um ser com
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necessidades e dependente de outras pessoas desde o momento do seu
nascimento. Esse processo evolui ao longo do crescimento da crianga, com o
intuito de alcangar autonomia progressiva em relacdo a satisfacdo das suas
necessidades, de modo a atingirem por fim a independéncia total (Casey, 1993;
Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020); a Familia definida como uma "unidade de
individuos que prestam cuidados a crianca e influenciam o seu
desenvolvimento” (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020, p. 35). Embora os pais
detenham a maior responsabilidade pela prestacao de cuidados, o0 modelo nao
exclui o envolvimento e influéncia de outras pessoas; a Saude vista como "o
estado de 6timo bem-estar fisico e mental que deve estar sempre presente,
permitindo a crianga desenvolver as duas potencialidades" (Ramos & Barbieri-
Figueiredo, 2020, p. 35). O objetivo é que o estado de satide seja permanente, com
a consciéncia que qualquer alteracdo nesse estado pode influenciar ou
comprometer o crescimento fisico e o desenvolvimento psicoldgico, social e
espiritual; o Ambiente que no contexto deste modelo se refere aos estimulos
externos a crianga que influenciam o seu crescimento e desenvolvimento. De
acordo com o modelo, é destacado que esses estimulos devem ser caracterizados
pelo amor, proporcionando as criangas um ambiente onde se sintam seguras e
confiantes, de modo a atingirem a sua independéncia (Casey & Mobbs, 1988;
Casey, 1995; Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020); por ultimo, os Enfermeiros, que
tém a responsabilidade de prestar cuidados ndo apenas a crianga, mas também a
sua familia. Devem considerar as suas competéncias, uma vez que sao os pais 0s
detentores das necessidades da crianga, por isso devem ser supervisionados,
aconselhados, orientados e apoiados, tanto fisicamente quanto psicologicamente.
Isso visa promover o empoderamento dos pais e garantir que se sintam
envolvidos nas decisoes relacionadas ao seu filho. Além disso, o enfermeiro deve
ser capaz de orientar e apoiar a familia, mantendo sempre uma atitude de
respeito, flexibilidade e individualizagao, de acordo com as necessidades

especificas de cada crianca/familia.
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Este modelo faz uma clara distingdo entre os papéis dos diferentes
intervenientes na prestagao de cuidados a crianca. Por um lado, os pais oferecem
cuidados relacionados a satisfacao das necessidades da crianga, podendo esses
cuidados serem prestados pelo enfermeiro na auséncia dos pais. Por outro lado,
os enfermeiros prestam cuidados relacionados as necessidades de saude da
crianga/jovem, os quais podem ser realizados pela propria crianga e/ou sua
familia, desde que orientados, com o objetivo de ser assistida para satisfazer as
suas necessidades de funcionamento, crescimento e desenvolvimento (Casey,
1993; Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). A confianga entre os intervenientes,
juntamente com a aceitagao e compreensao dos papéis e das capacidades de cada
um na presta¢ao de cuidados é a base deste modelo. E, entdo, crucial respeitar as
limitagOes e as vontades de cada um, em cada momento do processo (Casey, 1995;
Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

Em circunstancias de grande complexidade, como é o caso da doenca
cronica, € crucial oferecer acompanhamento afetuoso e empatico a crianga e a sua
familia, valorizando sempre as competéncias da familia, de forma a compreender
as suas necessidades e os seus sentimentos. Com o objetivo de otimizar os
cuidados prestados, torna-se fundamental que os profissionais de saude
possuam a habilidade de compreender a dindmica e o processo de integragao da
doencga cronica pedidtrica no contexto familiar. Esse entendimento visa, em
ultima instancia, promover o desenvolvimento de abordagens e estratégias que
fortalecam e promovam a saude familiar (Meiers et al., 2020).

O EEESIP deve ser capaz de fornecer orientacdo, apoio e cuidados a
familia, visando minimizar os seus medos e sentimentos negativos. Assim sendo,
os cuidados centrados na familia, especialmente na crianca/jovem, sao, sem
duvida, o principal foco da intervengao do EEESIP no cuidado a crianca com
doenga cronica, respeitando sempre as capacidades da crianca/jovem num
regime de parceria de cuidados. No Regulamento de Competéncias Especificas

do EEESIP, destaca-se que o enfermeiro possui a competéncia de assistir a
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crianga/jovem junto com a familia para otimizar a sua satide. Além disso, deve
fornecer cuidados especificos, adaptados as necessidades de cada etapa do ciclo
de vida da crianga/jovem. Nesse contexto, € da responsabilidade do enfermeiro
capacitar a crianca/jovem e sua familia a participar ativamente no processo de
saude, adotando comportamentos que promovam a satude e a participagao nos
cuidados (Ordem dos Enfermeiros, 2018).

Assim sendo, é primordial que na intervengao em Enfermagem de Satude
Infantil e Pedidtrica, o EESIP adote uma abordagem conceitual centrada na
crianga saudavel ou doente e na familia, considerando-os como os principais
destinatarios dos cuidados, sendo a parceria de cuidados assumida,
espontaneamente, como uma premissa essencial no cuidado a crianga/jovem e
sua familia, dentro do contexto de atendimento nos cuidados de satde (Ordem
dos Enfermeiros, 2011a; Regulamento 422/2018, de 12 de julho). As intervengoes
realizadas em parceria, tendo em consideracdo a relacao entre a crianca e a
familia, sdo implementadas em qualquer contexto em que eles se encontrem,
visando primariamente promover a maximizagao da saude, bem como a
promocao da vinculac¢ao e do seu crescimento e desenvolvimento (Ordem dos
Enfermeiros, 2011a, 2018). Neste sentido, a parceria de cuidados é um recurso
valioso e fundamental nos cuidados pediatricos, assumindo extrema importancia

quando nos referimos a criangas com doenga cronica.

1.3 SCOPING REVIEW: O LADO OCULTO DA DOENCA CRONICA -
EXPLORANDO AS CONSEQUENCIAS PARA IRMAOS SAUDAVEIS
EM IDADE PEDIATRICA

A saude e o bem-estar de uma crianca sdo influenciadas por uma
multiplicidade de fatores, sendo o ambiente familiar um dos mais

preponderantes. A familia € o pilar e a base para o desenvolvimento de qualquer

! Trabalho realizado em conjunto com a colega Cldudia Sofia d’Orey Farinha
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crianca. E no seio familiar que a crianga aprende, constréi a sua personalidade,
recebe os cuidados essenciais para ter um desenvolvimento adequado e
saudavel. Quando uma doencga cronica afeta uma crianca ha, inevitavelmente,
uma alteragao na rotina familiar, especialmente durante os periodos de crises e
agravamento dos sintomas (Mendes, Cardoso, Neves, Araujo, & Silva 2022). Isso,
na maioria das vezes, resulta em hospitaliza¢oes frequentes ao longo do curso da
doenga, juntamente com limitagdes decorrentes de complicagdes e necessidade
de cuidados especializados. Deste modo, a presenca de uma doenga crénica gera
alteragOes nos papéis familiares, fungdes e em geral no funcionamento do sistema
familiar (Mendes, Cardoso, Neves, Aratjo, & Silva 2022).

Quando a familia tem mais que um filho e estd, predominantemente,
focada nos cuidados da crianga/jovem com doenca cronica, o irmdo saudavel
pode ser, de alguma forma, esquecido ou negligenciado nas suas necessidades.
Assim, a convivéncia com um irmao que tem uma doenga cronica pode ter efeitos
diversos, tanto positivos como negativos, no irmao saudavel (Dinleyici & Sahin
Dagli, 2018). A doenga crdénica de um irmao pode fomentar uma maior coesao
familiar, com aumento da sua unido e com o fortalecimento perante as
adversidades. No entanto, na maioria das vezes, esta proximidade pode também
desencadear comportamentos de protecao excessiva e potenciar conflitos
intrafamiliares, originando transformacgoes significativas na dinamica e estrutura
familiar (Dinleyici & $Sahin Dagli, 2018).

Por outro lado, pode representar um risco para a satide psicoldgica e para
o bem-estar do irmdo saudavel. Os irmaos de criangas/jovens com doenga cronica
frequentemente descrevem uma rutura na dinamica familiar, desencadeada pela
redugao do tempo de lazer em familia, falta de aten¢do por parte dos pais e pela
necessidade de assumir responsabilidades no cuidado ao irmao, estando mais
predispostos a desenvolver problemas psicologicos (Havill, Fleming & Knafl,
2019). Alguns estudos indicam que a doenca cronica pode aumentar a

suscetibilidade dos irmaos saudaveis a problemas de satide mental e a
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dificuldades psicossociais, efeitos esses que podem persistir até a idade adulta
(Barlow & Ellard, 2005; Dinleyici & Sahin Dagli, 2018; Woodgate et al., 2016).
Adicionalmente, os irmaos saudaveis podem experienciar elevados niveis de
stress, como depressao e ansiedade (Deavin A et al., 2018; Woodgate et al., 2016;
Yilmaz et al., 2017). Além da predisposicdo para o desenvolvimento de
problemas psicoldgicos, os irmaos saudaveis enfrentam também desafios
adicionais no ambito do desenvolvimento cognitivo e comportamental, podendo
manifestar-se em comportamentos inadequados, como agressividade (Lummer-
Aikey & Goldstein, 2021). De referir ainda que a presenca de ansiedade e baixa
autoestima, podem afetar a capacidade de os irmdos lidarem com a doenga,
levando a uma adaptagao a doenga do irmao mais demorada (Lummer-Aikey &
Goldstein, 2021).

A adaptagao psicologica do diagndstico de doenga crénica para os irmaos
saudaveis depende de muitos fatores, tanto internos como externos (Milo,
Ranocchiari, Lucidi & Tabarini, 2021). Neste contexto, é fundamental que os
enfermeiros, estejam atentos para estas necessidades, cientes das implicagoes de
viver com um irmdo com doenga cronica e garantam a existéncia de uma
comunicagao eficaz e apoio adequado para o irmado saudavel, sendo uma das
competéncias do EESIP promover a adaptacdo da crianca/jovem e familia a
doenca cronica (Ordem dos Enfermeiros, 2018).

Embora j4 se conhecam algumas implicagdes da vivéncia da doenga
cronica por criangas no irmao saudavel, essa evidéncia esta dispersa e podera ser
atil organizar, com mapeamento que a revisao scoping permite. Assim, poder-se-
a melhor compreender as consequéncias da doenga crénica na dindmica familiar,
o que é fundamental para o planeamento de cuidados de sauide, apoio e
intervencdes adequados, no contexto de enfermagem de satude infantil e
pediatrica, num paradigma que se deseja de cuidados individualizados e
informados pela evidéncia, centrados na familia, objetivados na parceria de

cuidados.
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O objetivo desta revisao é mapear a evidéncia cientifica sobre as
consequéncias da doenga cronica da crianga no irmao saudavel, tendo como
questdao de revisao: “Qual a evidéncia disponivel sobre as consequéncias da
doenca cronica da crianca no irmao saudavel?”.

Seguindo diretrizes do Joanna Briggs Institute (JoannaBriggs, 2021), foi
realizada pesquisa em varias bases de dados relevantes no dominio do objetivo
da revisao, com estratégia de pesquisa adequada a cada fonte. Foi ainda
considerada literatura cinzenta. Considerou-se como Populacdo: irmaos
saudaveis de criangas doentes; como Conceito: as consequéncias dessa condi¢ao
(em dominios relacionados com o desenvolvimento integral); como Contexto: a

doenca crénica.

Tabela 1 - Termos de pesquisa

Sibling® OR “sibling ~ “chronic disease” Child* OR infant*  siblings OR “Sibling

relation*” OR OR “chronic OR adolescent?, Relations”, “chronic
“siblings illness” OR “long termos MeSH disease”, Child OR
psychosocial term condition*”  siblings OR “Sibling  jnfant OR adolescent
factor*” OR “sibling OR “chronic Relations”, “chronic
participation” condition*” OR disease”, Child OR
“chronically ill” infant OR
adolescent

Dos resultados da pesquisa por titulo e abstract (2638 artigos), realizada
pesquisa posterior so por titulo e foi limitada a pesquisa a estudos publicados
nos ultimos cinco anos (2019-2023), em portugués e inglés. A selecao dos artigos,
consoante pertinéncia dos mesmos, foi analisada por dois revisores e forma
independente, pela andlise do titulo e resumo, com recurso ao software RYYAN
QCRI. Subsequentemente, foi recuperado e analisado o artigo completo de todos
0s que reuniram os critérios de inclusao e as discordancias foram resolvidas
posteriormente através de discussao e consenso. De 2638 artigos, foram incluidos
na revisao 16, compreendendo estudos primadrios, quantitativos, qualitativos,
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estudos mistos e documentos de texto e opinido. As referéncias dos estudos

incluidos foram analisadas para busca de dados nao identificdveis anteriormente.

Figura 1. Processo de identificagdo, selecao, andlise e inclusdao adaptado do

fluxograma PRISMA-Sr (Page et al., 2021)

PRISMA 2020 flow diagram for new systematic reviews which included searches of databases and registers only
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Foi explorada a experiéncia de irmaos de criangas com doengas crdnicas,
evidenciando-se o impacto significativo que uma doenca crénica pode ter na vida
dos irmaos saudaveis, em varias dimensoes, incluindo na saude mental, saude
fisica, comunicagao e relacao familiar, experiéncias quotidianas e apoio social.
Constatou-se também, que a idade dos irmaos saudaveis é um fator critico, sendo
que os participantes mais velhos relataram levar mais tempo a adaptarem-se em
comparagao com 0s mais novos, no entanto, o impacto e as consequéncias podem

traduzir-se ao longo de toda a vida.
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Dos varios estudos analisados (Apéndice I), as consequéncias mais

observadas no irmao saudavel foram organizadas em quatro dominios:

(1) Satide, pois os irmaos de criancas com doenca crénica tém maior
incidéncia de problemas de saide mental em comparagao as criangas com irmaos
saudaveis; tém uma percecao de pior qualidade de vida; enfrentam mais
problemas de saide mental do que os seus pais percebem, o que destaca a
necessidade de intervencgdes especificas relacionadas com a satide mental. E
notavel que esses problemas muitas vezes nao sao reconhecidos pelos pais,
sugerindo que a satide mental dos irmaos saudaveis pode ser negligenciada. Sao
referidos como exemplo de problemas de satide mental: a ansiedade, a depressao
e problemas de comportamento. Para além disto, ¢ também notoério que o
contexto familiar e 0 ambiente que é vivido dentro de casa tem influéncia no bem-
estar mental dos irmaos saudaveis, independentemente do tipo de doenca
crénica. (Lummer-Aikey & Goldstein, 2021; Qureshi et al., 2023; Quintana
Marinez M.G. et al., 2022; Hilario, 2022; Haukeland et al., 2021; Piotrowski C. et
al., 2022)

(2) Comunicacao e relacdo com os pais, uma vez que os irmaos relataram
uma comunica¢do menos satisfatoria com os pais. Para além disto, também se
sentem frequentemente negligenciados e esquecidos pelos pais. Esta situacao é
potencialmente exacerbada pela comunicagao insatisfatoria dentro da familia, e
pela falta de recursos familiares disponiveis. (Kelada et al., 2022; Dinleyici M. et
al., 2019; Qureshi et al., 2023; Haukeland et al., 2021; Milo F. et al., 2021; Velasco
et al., 2020)

(3) Apoio social, pois existe uma menor percecao de apoio social entre os
irmdos de criangas com doenca crénica em comparacdo com as criangas com
irmaos saudaveis. As questdes relacionadas ao apoio social incluem dificuldades

em compreender as proprias necessidades e a importancia do apoio da familia e
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de grupos de pares. Além disso, apresentaram menor autonomia em termos de
oportunidades de lazer e sociais, perceberam recursos financeiros limitados,
referindo ter restri¢des financeiras e consideraram que nao tinham dinheiro
suficiente para as suas atividades didrias, recreativas e pessoais. (Hildrio, 2022;

Dinleyici M. et al., 2019; Piotrowski C. et al., 2022; Piotrowski C. et al., 2022)

(4) Sentimentos de culpa, tendo sido foi observada uma alta prevaléncia
de sentimentos de culpa entre os irmaos saudaveis, sendo que na maioria das

vezes sentem-se responsaveis pelo estado de satde do irmao e estd, geralmente,
associada a sensacao de incapacidade de fornecer apoio constante ao irmao. A

culpa pode levar a um maior stress e ansiedade e pode ter um impacto negativo
no bem-estar psicoldgico e mental a longo prazo. (Théron N. et al., 2022; Hanvey

et al., 2022; Erdim et al., 2022).

De salientar que as doengas cronicas mais frequentes foram: a paralisia

cerebral, doengas oncologicas, diabetes, doenca renal e fibrose quistica.

Os resultados desta revisao scoping destacam a importancia de considerar
as necessidades dos irmaos saudaveis, oferecendo apoio adequado e
promovendo o seu envolvimento nos cuidados. As estratégias devem ser focadas
na melhoria da saude mental, promo¢ao da comunicagao e relacao com os pais,
aumento do apoio social disponivel e inclusao do irmdo nos cuidados. Torna-se
fundamental, o enfermeiro fornecer e criar medidas que visem a promog¢ao do
bem-estar psicologico e mental dos irmaos saudaveis, de forma a melhorar a sua
qualidade de vida perante todos os desafios decorrentes da convivéncia com a
doenga crénica na familia. Realga-se também a necessidade de se implementarem
estratégias para melhorar a comunicagao e a interacdo familiar, de modo a
prevenir a sensagao de negligéncia e a melhoria do ambiente familiar. Para além
do referido, é imprescindivel as intervencdes de enfermagem junto dos pais, para

garantir que os irmaos, principalmente quando estao na adolescéncia, tenham
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acesso a oportunidades sociais e atividades que favorecam o seu
desenvolvimento integral, de igual forma a que tém todos os outros sem irmaos
doentes. Adicionalmente, face ao rapido avango tecnoldgico e inovador, torna-se
premente explorar como as novas tecnologias e ferramentas digitais podem ser
aproveitadas para melhor apoiar os irmaos saudaveis de criangas com doengas
cronicas. As aplicagdes moveis e as plataformas online podem proporcionar
formas acessiveis e convenientes de oferecer informacao, aconselhamento e apoio
a estes irmaos e suas familias, contribuindo para a melhoria do seu bem-estar.
Os dados ilustram e destacam a importancia de considerar o impacto de
uma doenca cronica ndo apenas na pessoa doente, mas também nos seus irmaos
e familia. Pelas especificidades da doenga cronica, sugerem a necessidade de uma
abordagem holistica ao fornecer e adequar os cuidados e apoio a familias de
criangas com doenga cronica, garantindo que todos estao incluidos nos cuidados.
A detecdo precoce de todas estas situagOes relatadas pode facilitar uma
intervencao adequada e o encaminhamento para os servigos de apoio

necessarios.

Assim sendo, o EESIP tem um papel crucial na sensibilizacao para as
necessidades destes irmaos no sistema de saude, promovendo politicas
hospitalares que reconhecam e apoiem os irmdos de criangas com doengas
crénicas. Além disso, também a promogao de uma perspetiva interdisciplinar e
integrada pode potenciar a eficdcia das intervencdes de enfermagem e do bem-
estar das familias, permitindo um olhar holistico e multifacetado sobre a
experiéncia dos irmaos saudéveis e das suas necessidades. E crucial sublinhar
que o bem-estar dos irmaos saudaveis esta intrinsecamente ligado a saude e a
dinamica da familia como um todo. Portanto, o enfermeiro ao melhorar a
qualidade de vida dos irmaos saudaveis, estd também a contribuir para a

resiliéncia e o funcionamento saudavel de todo o circulo familiar.
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De referir que a realizagao deste estudo respalda e evidencia a aquisi¢ao
de conhecimento, bem como a obtencao da habilidade de aprofundar
competéncias de pesquisa necessarias que visam a obtencao do grau de mestre,
conforme as diretrizes estabelecidas no Regulamento n.? 65/2018, de 16 de agosto,

do Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Ensino Superior.
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2 ANALISE CRITICA DO PERCURSO FORMATIVO

Torna-se essencial abordar o percurso formativo realizado nos diversos
contextos nos quais ocorreu o Estdgio Final, através de uma abordagem critico-
reflexiva em relacdo aos objetivos delineados, de forma a dar resposta ao
enquadramento da Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (CCEE) e
as competéncias do EEESIP. O estdgio realizado em diversos contextos
proporcionou a integracao dos conhecimentos obtidos na componente teérica do
curso de mestrado em enfermagem, assim como os conhecimentos derivados da
minha formagcao inicial e experiéncia profissional e pessoal. Durante o Estagio
final foi-me permitido integrar as equipas de trés servicos hospitalares do mesmo
Centro Hospitalar, tendo sido fundamental para entender de que forma o EEESIP
pode fazer a diferenca nos varios contextos.

Deste modo, ¢ fundamental abordar o percurso formativo realizado nos
diferentes contextos em que se desenvolveu o presente Estagio Final, tendo em
conta uma abordagem critica e reflexiva acerca dos objetivos de aprendizagem
definidos, com vista a dar resposta ao enquadramento das Competéncias
Comuns do Enfermeiro Especialista (CCEE), bem como as Competéncias do
EEESIP. Desta forma, serdo abordados os trés locais que fizeram parte do referido
Estdgio Final: Unidade de Cuidados Intensivos Pedidtricos, Urgéncia Pedidtrica

e Unidade de Satde Familiar.
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De realgar que nao ¢é referido o Estagio “Vigilancia e Decisao Clinica” por
obtencdo da sua creditacao devido a experiéncia profissional obtida em cuidados
diferenciados de internamento em pediatria médica, onde ja desempenhava
fungdes acrescidas, tais como de responsavel de turno? integracao de novos
elementos na equipa, orientagdo clinica de estudantes de enfermagem do curso
base’, gestao de material e, ainda, responsavel pela formacao em servigo* e pelos
elos de ligagao referentes a supervisao na area da seguranca e identificacao®.

Neste capitulo serd entdao apresentada uma breve caracterizagao dos locais
de estagio, descri¢ao das atividades desenvolvidas, pertinéncia dessas atividades
em relacdo aos objetivos propostos e, por conseguinte, quais as competéncias
desenvolvidas e os objetivos alcancados durante a realizacdo do estagio. Este
capitulo proporcionard uma compreensao abrangente do percurso percorrido e
realizado.

De referir que a reflexao e analise critica do percurso de desenvolvimento
de competéncias foram fundamentadas nos objetivos especificos definidos em
cada local de estdgio, nas estratégias delineadas e, consequentemente, nas
atividades desenvolvidas. Deste modo, procura-se analisar de forma critica as
competéncias desenvolvidas e adquiridas pelo enfermeiro especialista nos
diferentes contextos clinicos e compreender de que maneira essas mesmas
competéncias contribuiram para uma maior especializagao e diferenciagao,
justificando, assim, a obtencdao do titulo de mestre em enfermagem de satude

infantil e pediatrica, conforme especificado no Regulamento n® 140/2019. Além

2 Competéncias C2 - Adapta a lideranca e a gestao dos recursos as situagdes e ao contexto, visando
a garantia da qualidade dos cuidados; C1 - Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a
resposta da sua equipa e a articulacao na equipa de satde.

3 Competéncia D2.1 - Responsabiliza -se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de
trabalho.

4 Competéncias B1 - Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas
estratégicas institucionais na area da governacao clinica; D2.2 - Suporta a pratica clinica em
evidéncia cientifica.

5 Competéncia B2.1 - Avalia a qualidade das praticas clinicas.
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disso, pretende-se ainda fundamentar e relacionar as experiéncias vivenciadas na
prestacao de cuidados com a evidéncia cientifica disponivel.

Conforme o Regulamento correspondente o EESIP adota um modelo
conceitual que tem como foco principal a crianca e a familia. A abordagem
consiste em colaborar em parceria com a familia ao longo do periodo mais
significativo de desenvolvimento da crianca, desde o nascimento até aos 18 anos
de idade, em qualquer contexto de cuidados de satide nos quais a crianga esteja
inserida, com o objetivo de promover o mais estado de satde (Regulamento n.?
422/2018, 2018). Além disso, é essencial que os cuidados de enfermagem nao se
baseiem apenas na intera¢ao entre o enfermeiro e o RN, mas também na interacao
entre o enfermeiro e a familia, nomeadamente os irmaos. Desta forma, numa
perspetiva de cuidado a crianga e familia, os irmaos devem ser incluidos.

Assim, como objetivo geral e transversal a todos os contextos de estagio,
definiu-se: Desenvolver competéncias de Enfermeiro Especialista em Saude
Infantil e Pediatrica, contribuindo para a promocao da parceria de cuidados e
inclusao dos irmaos nos cuidados em diferentes contextos de intervencao.

No sentido de dar resposta a este objetivo, foi também realizada a revisao
scoping, que se apresenta em anexo I, revelando-se, desta forma, uma valiosa
fonte de contributos para a pratica especializada baseada em evidéncia ao longo
deste percurso de desenvolvimento de competéncias. Além disso, a possibilidade
de apresentacao do poster referente ao tema da revisao scoping “Consequéncias
da doenga cronica da crianga no irmao saudavel” (Anexo I) no VI Semindrio
Internacional do Mestrado em Enfermagem realizado na Universidade Catolica
Portuguesa, bem como a apresentacao de uma formacgao (Anexo III) sobre o
mesmo tema permitiu-me cumprir os critérios descritos no guia orientador da
unidade curricular Estagio e Relatdrio (Universidade Catolica Portuguesa, 2023),
no que respeita a comunica¢ao dos resultados da investigacao realizada, assim

como na demonstragao de conhecimentos no dominio da investigagao e
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capacidades para comunicar conclusoes e conhecimentos de forma clara e sem

ambiguidades.

2.1 UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS

O primeiro contexto de estagio decorreu entre 4 de setembro de 2023 e 7 de
outubro de 2023, num ambiente de cuidados diferenciados quanto a prestacao de
cuidados a crianga em situagao critica mais precisamente numa UCIN.

Este estagio foi realizado num hospital que integra o Sistema Nacional de
Saude (SNS), sendo uma unidade hospitalar de referéncia composta por trés
hospitais, pelos Servicos de Urgéncia Basica do Algarve e pelo Centro de
Medicina Fisica e de Reabilitacdo do Sul. Garante a existéncia de cuidados
diferenciados na regiao do Algarve, sendo que, normalmente, corresponde a uma
populacao de cerca de 450.000 habitantes, mas que pode triplicar nos meses de
verdao devido ao turismo. A UCIN é composta por um ber¢drio que tem a
capacidade para seis Recém-Nascidos (RN) e a UCIN propriamente dita, que tem
capacidade para cinco incubadoras para cuidados intensivos e sete incubadoras
para cuidados intermédios, perfazendo o total de doze vagas. Desta forma, para
a prestagao dos cuidados, o servi¢o é composto de uma equipa multidisciplinar
composta por enfermeiros, pediatras intensivistas, assistentes operacionais,
psicologa, assistente social, dietista, fisioterapeuta, terapeuta da fala e assistente
espiritual. Os recém-nascidos podem ser acompanhados pelos pais/cuidadores
entre as 0%h e as 22h. De referir que o espago fisico da unidade ndo proporciona
condic¢Oes para permitir a pernoita dos pais, fazendo com que nao se incentive a
sua permanéncia durante o periodo noturno, de forma que durmam em
condigOes favoraveis para o seu descanso. Atualmente, nao sao permitidas visitas
sem ser 0s pais/pessoa significativa, ndo havendo horario para visitas de irmaos,
de avods, ou de qualquer outro familiar/pessoa de referéncia. Os turnos realizados

neste local do primeiro estagio foram todos na UCIN, onde hd um maior contacto
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com os recém-nascidos pré-termo e com as suas familias onde, habitualmente, o
periodo de internamento € longo. A nivel de constituicdo, a equipa de
enfermagem é composta por quarenta enfermeiros, dos quais um assume a
gestao, outros dois colaboram no apoio direto a gestdo e os restantes estao
distribuidos por cinco equipas com cerca de 5 a 7 elementos cada. De referir que
o método de trabalho usado é o de equipa, uma vez que a equipa realiza a
discussao clinica durante a passagem de turno, apesar do racio de enfermeiro-
RN 1:2, sendo conferido ao chefe de turno a decisao na distribuicao dos
enfermeiros.

Atualmente, RN a partir das vinte e duas semanas de gestagao, ja apresentam
uma taxa de sobrevivéncia maior, fator que tem reduzido a morbilidade neonatal
(Flacking, Breili e Eriksson, 2019). Isso é um desafio, tanto na questao de garantir
a sobrevivéncia e o desenvolvimento adequado do RN, mas também na questao
de fornecer cuidados que promovam a satde mental dos pais, facilitando a sua
relacao. A maioria dos pais nao estao preparados para esta situacao levando-os,
muitas vezes, a esquecerem-se das suas necessidades enquanto pessoas e
enquanto pais, tanto para com o RN, como para com o0s irmaos, no caso de terem
mais do que um filho (Flacking, Breili e Eriksson, 2019).

Na UCIN, os cuidados prestados ao RN e familias sao fundamentados na
filosofia dos Cuidados Centrados na Familia (CCF), seguindo o modelo de
parceria de cuidados desenvolvido por Anne Casey e em conformidade com o
programa Newborn Individualized Developmental Care Assessment Program
(NIDCAP)®, que é implementado na unidade para fornecer cuidados de apoio ao
desenvolvimento do RN. Assumindo a filosofia dos cuidados pediatricos, e
sendo a familia considerada o elemento central na vida do RN, os diagnosticos e
intervengdes de enfermagem sao focados no RN e pais/familia. Verifica-se,

portanto, uma pratica alicer¢ada na parceria de cuidados e nos seus ganhos, com

® Newborn Individualized Developmental Care Assessment Program: Programa de Avalia¢do de
Cuidados de Desenvolvimento Individualizado para recém-nascidos.
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especial aten¢do para a promogao do neurodesenvolvimento, sendo um servigo
que integra o programa de assisténcia ao desenvolvimento do RN pré-termo. O
programa NIDCAP, desenvolvido por Heidelise Als em 1984, é um projeto que
se concentra na individualiza¢do dos cuidados, na centraliza¢do na familia e a
utilizagdo de evidéncias para fornecer cuidados que favorecam o
desenvolvimento dos RN, minimizando o impacto da hospitalizacao em UCIN
(Chandebois, Nogue, Bouschbacher et al., 2021). Este programa, que agora é
implementado em todo o mundo, foi inicialmente adotado por uma unidade
hospitalar do SNS na regidao Norte de Portugal, que atualmente é um centro de
formacao certificado em NIDCAP. Este servico segue a missao de fornecer
cuidados de satide seguros e de qualidade e tem trés profissionais certificados no
programa NIDCAP, incluindo dois enfermeiros e um médico. Todos os
profissionais de saude da unidade compartilham o compromisso de prestar
especial atencao aos fatores ambientais que afetam o conforto do RN, assim como
a promocao dos vinculos familiares e do seu desenvolvimento diario.

De uma maneira geral, a equipa adota principios que priorizam a oferta de
cuidados centrados no desenvolvimento da crianga e da familia, de uma forma
completa e adaptada as necessidades de cada um, seguindo diretrizes especificas.
Além disso, a equipa demonstra um compromisso notavel com a formagao
especializada focando-se, particularmente, em projetos que promovem o
desenvolvimento do RN, a adaptacao parental e a parceria de cuidados. Com o
intuito de facilitar o crescimento, desenvolvimento do RN e na adaptagao dos
pais diante dos desafios em sauide, a equipa de enfermagem cumpre as medidas
da Iniciativa de Hospital Amigo dos Bebés. Isso permitiu o meu

acompanhamento e participagao em todo o percurso, desde a admissao até a alta,
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proporcionando uma compreensao abrangente das necessidades especificas
desses RN”.

O nascimento de um bebé é considerado, por si s, uma situacao de crise, pela
transicao criada em que se espera da diade mae e pai o desempenho de uma
parentalidade suficientemente boa. Isso ¢ frequentemente descrito como uma
fonte de instabilidade e desestruturacdo no equilibrio familiar e individual
Hockenberry et al., 2017). Os pais de bebés prematuros lidam, ndo apenas com a
adaptacao a parentalidade, mas também com todo o ambiente hospitalar, onde
ha incerteza e perda do controlo, necessitando da sensibilidade dos profissionais
de satide para oferecer suporte emocional de maneira eficaz.

Assim, consideramos uma triade fundamental na prestacao de cuidados ao
RN pré-termo: a criagdo de um ambiente que favoreca a saude para aqueles que
interrompem prematuramente o desenvolvimento intrauterino; a otimizacao do
bem-estar emocional com a promog¢ao do vinculo parental, que € igualmente
interrompido tendo, maioritariamente, agravantes; o conhecimento e a
proximidade do enfermeiro na gestao e promocao da maximizacao do estado de
saude. De realcar que todos esses elementos estao relacionados, influenciando e
sendo influenciados mutuamente.

Como referido anteriormente, a crianga em situacao critica, encontra-se numa
condicdo de elevada complexidade e desafio, tanto para os profissionais
envolvidos nos cuidados, como para as familias que se deparam com uma
realidade, em grande parte, inesperada. Dentro desse contexto, marcado algumas
vezes, pela iminéncia de fim de vida, seja ele previsivel ou nao, o atual local de
estagio adquire pleno sentido na aplicagdo posterior dos objetivos delineados.
Neste contexto e face a dinamica do servico, todas as suas especificidades e diante

da complexidade que a prematuridade impde na diade, optei por selecionar

7 Competéncias E3.1 - Promove o crescimento e desenvolvimento infantil; E3.2. - Promove a
vinculagdo de forma sistematica, particularmente no caso do recém-nascido (RN) doente ou com
necessidades especiais.
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como area de interesse a importancia da inclusao dos irmaos no processo de
hospitalizacdo do RN prematuro, com igual enfoque nas repercussdes para a
diade e nas oportunidades de intervencao do EEESIP. Torna-se crucial para o
EEESIP desempenhar um papel ativo, de forma que se atue de maneira
especifica, diferenciada e holistica. Neste sentido, a situagao da hospitalizagao na
UCIN € bastante complexa levando, maioritariamente, a uma alteracdo na
dindmica familiar. Sendo assim, este local de estdgio assumiu um significado
fundamental na aplicacao futura do projeto em desenvolvimento, bem como no
desenvolvimento de varias competéncias de Enfermeiro Especialista.

Apds um diagnostico de situacao, focado na parceria de cuidados e na
importancia da inclusao dos irmaos nos cuidados, esta etapa foi um desafio que
se converteu numa fonte significativa de motivacao e desenvolvimento pessoal.
O interesse pelo tema parte da pesquisa bibliografica realizada e através da
pratica clinica no servigo, tanto por observacao direta, como por conversas
informais partilhadas com os enfermeiros especialistas, restantes elementos da
equipa e com alguns pais ao longo da prestagao de cuidados aos RN. Surgiu
também pela necessidade de zelar pela preservacdo dos vinculos afetivos
familiares, bem como do vinculo entre irmaos, de forma que a dinamica familiar
nado seja tao afetada, uma vez que a familia tem de adiar o acolhimento e o
momento de o irmao conhecer e receber o RN em casa.

Nestas situagdes em que os RN necessitam de hospitalizacao, quer seja pela
sua prematuridade, ou por alguma patologia, o irmao mais velho sente falta dos
pais por estes passarem grande parte do seu dia no hospital, alterando em todos
os aspetos as suas rotinas. Da mesma maneira que o irmao mais velho sente falta
dos pais, também os pais sentem que estdo, de alguma forma, a falhar em casa,
por nado estarem tao presentes e por passarem mais tempo junto do RN do que
do irmao, bem como com os restantes familiares. Na maioria dos casos, o
primeiro encontro entre os irmaos acontece apenas no domicilio aquando da alta

(Silva, Mathioli, Aratdjo e Zani, 2021). Segundo os mesmos autores, referem que
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um aspeto pertinente observado pelos profissionais de satide relacionado com os
beneficios da visita do irmao diz respeito a reducao da ansiedade do irmao e da
familia, a participagao nos cuidados e percecao da situagao do irmao. Para além
disso, a hospitalizacao provoca uma variedade de emogoes nos pais e na familia,
como medo, tristeza, angustia e ansiedade, criando incertezas e mudangas na
dinamica familiar (Antao, Rodrigues, Sousa, Anes, & Pereira, 2018). Isso requer
que se adaptem a um ambiente diferente e desconhecido, bem como na vivéncia
do seu dia a dia, afetando todo o circulo familiar. Ao longo do estagio deparei-
me com varios pais a queixarem-se que nao tinham tempo para o filho que estava
em casa e que gostavam de o poder levar a conhecer o irmao e o local onde o
mesmo se encontrava, de forma a conseguir perceber melhor o motivo da
auséncia dos pais e ndo conhecer o irmao. Neste caso, o EEESIP desempenha um
papel fundamental para tentar tornar este momento da hospitalizagio uma
experiéncia mais positiva, atendendo as necessidades do RN e da familia.

Face ao referido, considerei pertinente estabelecer os seguintes objetivos

especificos para este local de estagio:

1. Despertar a equipa de enfermagem para a importancia de proporcionar
ao irmao a visita ao recém-nascido - vai de encontro ao conceito em estudo
no dominio do mestrado em enfermagem - “consequéncias da doenca
crénica da crianga no irmdo saudavel”, procurando o desenvolvimento de
competéncias especializadas no dominio do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (Artigo 8° do Regulamento das Competéncias
Comuns do Enfermeiro Especialista) ao basear a sua praxis clinica
especializada em evidéncia cientifica, como contribuir com novo e valido
conhecimento (Regulamento n® 140/2019, 2019);

2. Uniformizar estratégias para promover e possibilitar a visita do irmao ao
RN - com o objetivo de integra-los e inclui-los no inicio da vida do irmao

RN, evitando possiveis impactos negativos para os irmaos saudaveis;
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3. Desenvolver conhecimentos sobre a metodologia NIDCAP - procurando
estabelecer uma ligacao mais proxima entre a familia e o RN, fomentando
a parceria de cuidados;

4. Desenvolver competéncias no ambito da prestagio de cuidados de
enfermagem aos recém-nascidos e sua familia em contexto de
internamento de neonatologia - de acordo com artigo 4% do Regulamento
de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica: no ambito do cuidar da crianga/jovem e
familia nas situagoes de especial complexidade e no ambito da prestagao
de cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianga e do jovem (Regulamento n.® 422/2018, 2018).

Tornou-se, portanto, essencial objetivar atividades a desenvolver para o
alcance dos objetivos estabelecidos, os quais: consulta de normas e protocolos de
funcionamento existentes na unidade, em particular acerca das normas de visitas;
percecionar a populacao-alvo de cuidados de enfermagem neste contexto;
identificar o papel do enfermeiro especialista na equipa multidisciplinar;
compreender a articulagao existente entre a unidade e outros servigos de apoio
ao RN pré-termo e RN de termo e sua familia; prestar cuidados especializados ao
RN pré-termo e RN de termo, em situagao de doenga/doenga crénica atendendo
ao processo de enfermagem implementado no contexto - identificar, planear,
executar e avaliar os resultados das intervengdes executadas, promovendo o
envolvimento dos pais/cuidadores na prestacao de cuidados ao RN pré-termo e
RN de termo; prestar cuidados de enfermagem especializados ao RN e sua
familia - adequando os cuidados e a comunicagao a cada RN/pais/familia; assistir
os pais no método Canguru® e no método co-bedding; promover a inclusao dos

irmaos nas visitas aos RN; realizar a admissao dos RN/familia e a preparagao

& A promocao deste método enquadra-se no dominio de E.2.4. - Providencia a crianga/jovem
promotores da majoragdo de ganhos em satide, recorrendo a uma variedade de terapias de
enfermagem comuns e complementares.
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para a alta; sensibilizar sobre a importancia de incluir os irmaos nos cuidados e;
realizar uma proposta de criagao de um protocolo de implementacao de visitas

dos irmaos aos RN.

O EEESIP assume, de facto, a responsabilidade de atuar diferenciadamente
sempre que estiver envolvido no cuidado a crianga/jovem e a familia, com o
objetivo de otimizar a satide, conforme delineado no Regulamento n®. 422/2018 -
Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica (2018), promovendo o crescimento e
consequente desenvolvimento do RN pré-termo, bem como o apoio aos pais
perante ambientes desconhecidos. Uma atuagao baseada na parceria de cuidados
do enfermeiro com a familia, igualmente prevista no programa NIDCAP,
assume-se como uma influéncia positiva tendo como objetivo a capacitacao dos
pais, a inclusao dos irmaos nos cuidados e o contacto precoce entre eles através

de visitas, de forma a iniciarem a construcgao da vinculagao.

A imaturidade fisioldgica dos RN pré-termo, aliada a sua vulnerabilidade
especial, desempenha um papel crucial na relagao entre o ambiente de cuidados
e os estimulos recebidos. Imediatamente observamos mudangas no estado de
saude desses bebés em resposta a esses estimulos. Esse processo de compreensao
foi extremamente enriquecedor, permitindo o desenvolvimento de conhecimento
individualizado sobre cada RN a ser cuidado. Nao obstante, a resposta rapida
aos estimulos externos pode resultar em sequelas, destacando a necessidade de
uma abordagem diferenciada para promover o bem-estar, que pode ser
alcancado através de métodos nao farmacologicos’, como a promocao do

posicionamento com contencdo, estimulacado da sucgdo nao nutritiva,

® Competéncia E.2.2. - Faz a gestdao diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem,
otimizando as respostas.

45



amamentagao, contato pele-a-pele através do Kangaroo Mother Care'’, o co-bedding
no caso dos RN gémeos e a promogao de sensagao olfativa por meio de mantas
ou peluches com cheiro materno. Essas praticas sao reconhecidas, nao apenas
pela sua eficicia na redugao da dor e stress do RN, mas também como
potencializadoras do cuidado centrado no desenvolvimento, alinhando-se a

filosofia do NIDCAP e aos principios da Ordem dos Enfermeiros.

Nesse sentido, pude observar, apreender e executar as diversas intervengoes
utilizadas para adaptar os estimulos sonoros e luminosos do espaco fisico, com o
objetivo de criar um ambiente semelhante ao ambiente in ttero. Dessa forma,
houve uma busca continua para aprender a comunicar no siléncio, adotando uma
linguagem que visa, principalmente, promover a organizacao do RN, por meio
de um cuidado delicado e harmonioso numa abordagem holistica que considera
a redugao de estimulos prejudiciais de acordo com as caracteristicas individuais,
minimizando assim uma possivel experiéncia negativa. Assim, mais um dos
objetivos estabelecidos foi alcangado ao compreender e desenvolver os
conhecimentos sobre os elementos essenciais do NIDCAP, passando por incluir
a coordenacdo, a avaliagdo continua, a promoc¢ao de um ambiente calmo, a
consisténcia no cuidado em colaboragao com os colegas ou com os pais, o agrupar
de cuidados, a promocao do posicionamento adequado e, como mencionado
anteriormente, o controlo da dor e stress através de métodos nao farmacologicos,
tal como o suporte individualizado.

z

E importante ressaltar que a complexidade inerente a linguagem
comportamental do RN pré-termo pode influenciar significativamente o processo
de vinculagdo. Em comparacdo com um RN de termo, o RN pré-termo,

geralmente, apresenta curtos periodos de sono intercalados com breves periodos

10 Kangaroo Mother Care: Cuidado Mae Cangurt - contato precoce, continuo e prolongado, de pele
com pele, entre a mae e o RN, é um método simples e eficaz na diminui¢do do impacto do
ambiente (WHO, 2015).
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de interacdo e vigilia, uma capacidade reduzida de manter o contato visual com
a mae, com alteracao do toénus perante o toque e, por vezes, um choro débil. Esses
comportamentos podem gerar uma maior ansiedade nos pais, o que pode afetar
o desenvolvimento do vinculo entre o RN e os pais. Portanto, foi essencial uma
abordagem cuidadosa e atuacao segura'!, dotada de conhecimento para o alcance
da atuacdo efetiva enquanto possivel EEESIP, por meio da comunicagao e
transmissao antecipada de informacdes a familia, de forma a promover o
crescimento e desenvolvimento infantil, otimizando o seu potencial, tendo em
contas as especificidades do RN com necessidades especiais, onde atua para
promover a vinculagdo e avalia o desenvolvimento da parentalidade na
demonstracao de conhecimento sobre o RN, com o objetivo de incentivar um
comportamento interativo (Regulamento n.°422/2018 - Regulamento de
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pedidtrica - Didrio da Republica, 2.2 série — N.? 133 — 12 de julho de
2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018).

A prematuridade e as interagdes nefastas originam muitas das vezes
situagOes de doenga cronica, ou até mesmo de fim de vida, valorizando o quao
importante é ter em consideragdao o compromisso dos cuidados centrados na
familia e no desenvolvimento. A rela¢do especializada pressupde o envolvimento
dos pais na preparacao da autonomia e reforco da articulagdo com os recursos

disponiveis na comunidade'?, conforme delineado nas competéncias do EEESIP.

Numa perspetiva de reduzir os efeitos da chegada de um membro prematuro
na familia, demonstrou ser fundamental a integracao precoce da diade nos
cuidados ao RN, fomentando uma relagao forte e natural entre o RN e os pais.

Algo que é previsto pelo regulamento de competéncias do EEESIP, no sentido de

! Competéncia B3.1 - Promove um ambiente fisico, psicossocial, cultural e espiritual gerador de
seguranga e prote¢ao dos individuos/grupo.

12 Competéncia E2.5.6. - Referencia criangas/jovens com incapacidades e doenga crénica para
institui¢des de suporte e para cuidados de especialidade, se necessario.
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aludir ao cuidado da diade em situagdes de especial complexidade é o potenciar
a formacao de lagos afetivos através de estratégias de vinculagao'®, as abordagens
relacionais, o estimulo a proximidade e o contacto direto entre o RN e a familia
(Regulamento n.® 422/2018 - Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satide Infantil e Pediatrica - Diario
da Republica, 2.a série — N.2 133 — 12 de julho de 2018 da Ordem dos
Enfermeiros, 2018). Além disso, com base na evidéncia, que destaca a
importancia da vinculagao nos primeiros momentos de vida, incentivando a
amamentacao precoce'* e a permanéncia dos bebés junto das maes, fixei também
a minha atengao na promogao desta vinculacdao. Além disso, existe evidéncia
cientifica de que o aleitamento materno exclusivo e prolongado traz beneficios
para a saude, tanto da mae quanto do RN (OMS, 2018, citado por Galvao, 2020).
Devido a relevancia do aleitamento materno, especialmente para recém-nascidos
prematuros, como medida preventiva contra patologias comuns associadas a
prematuridade, na UCIN, todos os profissionais investem, significativamente, na
promocao da amamentagao ou alimentagao por sonda com leite materno. As
minhas interveng¢des na promogao do aleitamento materno, mesmo quando nao
era possivel amamentar, passaram por incentivar as maes a extrair o leite
materno, tanto na unidade como em casa, para posterior administragao ao seu

filho ou para uso na suc¢ao nao nutritiva para controlo da dor.

Apesar do notdrio trabalho por parte dos enfermeiros para incluir a diade e
a familia no cuidar, considerando a sua relevancia, hd a considerar, que
infelizmente, a presenca parental e a existéncia de visitas por parte dos irmaos
ou outros familiares, se encontrou limitada por diversos motivos: a existéncia de
um sé espago de pernoita que € limitado para o caso do RN pré-termo estar em

situagao de risco iminente de vida; a permanéncia apenas do pai ou da mae e nao

13 Competéncia E3.2. - Promove a vinculagao de forma sistematica, particularmente no caso do
RN doente ou com necessidades especiais.
14 Competéncia E3.2.5. - Promove a amamentacao.

48



dos dois em simultaneo; e a nao possibilidade de visitas por parte dos irmaos e
outros familiares desde o estado pandémico por Sars-Cov2. Como € evidente, as
dificuldades existentes face a integracao da diade nos cuidados, bem como dos
irmaos tornam-se ainda mais intensificadas, e a familia fica com mais

probabilidade de se sentir desamparada e menos incluida.

Como mencionado anteriormente, ao ter contacto direto e ao prestar
cuidados a RN pré-termo, de termo, gravemente doentes, com problemas
cronicos e degenerativos, consegui desenvolver competéncias para planear,
executar e avaliar todos 0s cuidados prestados.
Além disso, as atividades e estratégias implementadas, foram direcionadas para
uma participacao direta no cuidado, na identificagao das necessidades da crianca
e da familia, na contribui¢ao para a elaboragao de diagndsticos de enfermagem
e, consequente, planeamento de cuidados, bem como na execugao de
intervencdes especializadas e avaliacdo de sua eficacia, de acordo com o
protocolo estabelecido no servigo. De salientar que a natureza especifica deste
servico apresentou varios desafios para mim, uma vez que em algumas
caracteristicas, ele difere significativamente da minha experiéncia anterior.
Destaco a importancia de participar ativamente na admissao do RN na unidade
de cuidados intensivos, acompanhd-lo durante seu periodo de internamento,
preparar os pais para a alta e estar presente nesse momento. A partilha de
informacao e o apoio a familia incentivam a colaboragao e parceria, negociando
a sua vontade e capacidade de participagao nos cuidados, ajudando os pais a
assumir os seus papéis e capacitando-os de forma progressiva e individualizada
conforme as suas capacidades. As estratégias que utilizei centraram-se em tirar
partido de todas as situagdes como possiveis oportunidades, recolhendo
informacgOes que possibilitaram a avaliagao das competéncias ja presentes nos
pais, proporcionando-lhes os conhecimentos necessdrios para facilitar o seu

processo de aprendizagem (OE, 2011a). Desta forma, implementei e geri “em
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parceria, um plano de satide, promotor da parentalidade, da capacidade para
gerir o regime e da reinsercao social da crianga/jovem” (OE, 2018, p. 19193) e
contribui também para promover a vinculagao de forma sistematica do RN

doente e com necessidades especiais (OE, 2018).

Além disso, destaco a minha presenga/participagao nas reunides'’® entre
médicos, enfermeiros e outros profissionais de satde, quer para fornecer
atualizacoes e esclarecer duvidas conforme solicitado pelos pais, quer para
comunicar mas noticias'® e dos processos de luto e ainda para agilizar,
inicialmente, com a assistente social no caso de abandono do RN face ao seu
diagndstico. Desenvolvi habilidades de comunica¢do?, ao respeitar sempre o
dever ético e ao transmitir informagoes adequadas aos pais, através de uma

comunicac¢ao baseada em conhecimento cientifico atual.

Ao trazer a temadtica central deste relatdrio para o contexto clinico, pude
validar na pratica como o EESIP é fundamental para desenvolver cuidados em
parceria com os pais/irmaos/familia. Apos conhecer a realidade desta UCIN, a
maioria dos RN apresenta um longo periodo de internamento e, na maioria das
vezes, os RN pré-termo sdo, maioritariamente, fortes candidatos a terem alguma
condicdo cronica, constatou-se que ndo existia nenhum protocolo de visitas quer
para os irmaos, quer para os restantes familiares. Nesta premissa da atencao quer
ao RN quer aos pais/irmaos/familia, sobressai o foco na promocao da parceria de
cuidados e inclusao dos irmaos nos cuidados, bem como a necessidade de os
profissionais estarem sensibilizados para esta matéria. O meu desafio resultou na
sensibilizacao da equipa de enfermagem para a importancia de proporcionar ao

irmao a visita ao RN, tendo em conta as consequéncias negativas que a

1> Competéncia C2.2.1 - Reconhece os distintos e interdependentes papéis e fungdes de todos os
membros da equipa.

16 Aplica conhecimentos e capacidades facilitadores da “dignificagdo da morte”.

17 Competéncia E3.3.1. - Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagao
no relacionamento com a crianga/jovem e familia.
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hospitalizacao e a condigao do RN podem trazer, tanto ao irmao como a familia
no geral (Apéndice IV); na uniformizacao de estratégias'® para a promogao dessa
visita dos irmdos (Apéndice III); e ainda na promocgao de estratégias redutoras
do impacto da hospitalizacdo no irmado saudavel, sentindo-se também ele
incluido, através da realizacao de um Livro de Atividades intitulado “O meu
irmao Recém-Nascido estd no hospital” para oferecer aos irmados quando

realizam a visita (Apéndice V).

Pude, ainda, desenvolver competéncias através da pratica clinica
especializada baseada na evidéncia cientifica', atuando como facilitador de
aprendizagem em contexto de trabalho, ao ser formador®. Além disso, ao
interpretar, organizar e divulgar os resultados destacados na evidéncia
cientifica?, ao discutir com a equipa de enfermagem as implicacdes da
investigacdo e qual o seu verdadeiro contributo para a melhoria da pratica
profissional, também contribuiu para o desenvolvimento de competéncias

profissionais.

Vivenciar o ambiente de uma UCIN revelou-se uma experiéncia
incomparavel, especialmente considerando a area onde o EEESIP desenvolve e
aplica os principios inerentes a enfermagem especializada numa atuagao
diferenciada. Foi possivel compreender do papel do EESIP uma UCIN, uma vez
que sao necessarios conhecimentos técnico-cientificos que permitam reconhecer
as situagdes de risco, bem como uma visao abrangente da dinamica entre o RN e
a familia. Além disso, o EESIP desempenha um papel crucial no processo de
transicdo para a parentalidade e na promocao da parceria de cuidados e do

vinculo entre pais e filho e entre irmaos.

18 Competéncias C2.2.5 - Usa os processos de mudanga para influenciar a introducao de inovagdes
na pratica especializada e B2.2 - Planeia programas de melhoria continua.

19 Competéncia D2 - Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica.

2 Competéncia D2.1.1 - Atua como formador oportuno em contexto de trabalho.

21 Competéncia D2.2 - Suporta a pratica clinica em evidéncia cientifica.
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2.2 SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

O segundo contexto de estagio decorreu num Servigo de Urgéncia Pediatrica
(SUP) da regiao do Algarve, pertencendo ao mesmo centro hospitalar do
primeiro. Admite criangas desde o nascimento até aos 18 anos, com excegao de
algumas criancas com doenga cronica que ainda ndo completaram o processo de
transicao para os servicos de adultos e que continuam a ser atendidas neste
servigo de urgéncia pediatrica, sendo que a taxa de procura varia de acordo com
a sazonalidade. Ap0s a inscri¢ao do episddio de urgéncia, as criangas aguardam
na sala de espera até serem triadas, segundo a Triagem de Manchester. Para além
da sala de triagem, onde é triada uma crianca de cada vez, dos gabinetes médicos
e sala de tratamento, o servi¢o tem ainda uma sala de reanimacao totalmente
preparada para emergéncia, que é chamada a sala de diretos. Por fim, é composto
por uma Unidade de Internamento de Curta Duragao (UICD) também chamada
de Servico de Observacao (SO), com sete camas, para internamentos de curta
duracao, situagdes que necessitam de uma maior vigilancia ou enquanto a crianga
aguarda vaga num dos pisos de Pediatria. O internamento na UICD, preve-se
com uma dura¢do minima de 24 horas e maxima espectdvel de 48 horas, no
entanto, é com muita frequéncia que se constata a permanéncia por mais de 48

horas.

Ao ser uma urgéncia de um hospital central, esta unidade contém todas as
especialidades médicas e cirargicas e as criangas podem ser trazidas pelos
pais/cuidadores, transferidas de outro hospital, ou chegar através do TIP
(Transporte Inter-hospitalar Pedidtrico) ou VMER (Viatura Médica de

Emergéncia e Reanimacao).

Diversos estudos demonstram que sdao varias as consequéncias da
hospitalizacao na idade pediatrica. O medo e a inseguranga no processo de
doenca e hospitalizacao configuram-se como uma experiéncia potencialmente
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traumatica, exigindo dos profissionais de satide a habilidade de possibilitar a
minimizag¢do destes sentimentos negativos, deste receio e sofrimento durante o
processo de permanéncia da crianga/familia no hospital (Bazzan, Milbrath, Silva
et al, 2020). A familia é entendida como uma unidade que deve ser integrada nos
cuidados, especialmente em situagdes de hospitalizacdo, devido a capacidade
que tem para promover estabilidade e equilibrio perante ambientes em mudanca
e desconhecidos. Portanto, incluir a familia nos cuidados e disponibilizar
estratégias que tornem o ambiente hospitalar menos desconhecido e stressante,
através do auxilio no acolhimento, na aceitagao e adaptagao do espago onde a
crianga ird permanecer, € essencial para a diminui¢ao de sentimentos negativos
que assombram a crianga e familia durante o momento de hospitalizacao

(Bazzan, Milbrath, Silva et al, 2020).

Acolher convenientemente a crianca e familia em situagdo de doenca,
fazendo-as sentir-se acolhidas, favorece o inicio da formac¢ao do vinculo entre o
bindémio crianga/familia e os profissionais de satide e é importante para promover
cuidados tnicos e individualizados (Machado et al. 2015). Quando o acolhimento
¢ feito de maneira eficiente, a crianca/adolescente e familia demonstram
confiancga nos profissionais de satide, tornando o ato de acolher gratificante para
todos os envolvidos. Assim, o enfermeiro torna-se uma das principais fontes de
apoio para a crianga e para a sua familia, fazendo desenvolver uma relacao
terapéutica mais forte, contribuindo para uma prestacao de cuidados mais eficaz

(Machado et al. 2015).

Neste sentido, e dado a sua ligagdo com a tematica deste relatorio, importa
defender uma filosofia de cuidados que respeita os direitos da crianga/jovem-
familia, com foco na parceria de cuidados, considerando fundamental o processo
de acolhimento, comunicagdo e relagao. Uma vez que, de acordo com as normas
do servigo, ndao hd a possibilidade de visitas, devido a elevada afluéncia,

considerei pertinente realizar um Guia de Acolhimento (Apéndice VII) para as
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criangas/jovens e pais/acompanhantes que permanecem na UICD, de forma a
reduzir os efeitos de estarem num local desconhecido, promovendo também a
parceria de cuidados. Em consonancia, realizei também um diploma “Eu sou
corajoso/a” (Apéndice VI) de modo a minimizar o impacto dos procedimentos
dolorosos e da hospitaliza¢do, que no caso das criangas com doenga crénica é, em

grande parte, recorrente.
No que respeita aos objetivos especificos propus-me aos seguintes:

1- Contribuir para a melhoria continua da qualidade dos cuidados de
enfermagem prestados a crianga e sua familia - diminuindo o impacto dos
procedimentos dolorosos, da hospitalizagaito na UICD da urgéncia
pediatrica e fomentando um ambiente propicio a uma parceria de
cuidados especificos e tinicos para cada familia;

2- Desenvolver competéncias ao nivel da intervengdao do enfermeiro
especialista para a assisténcia especializada a crianca/jovem e

familia/acompanhante, em contexto de urgéncia pediatrica.

Mais uma vez, para atingir os meus objetivos foi fundamental a integracao na
equipa e o conhecimento do espago, rotinas e normas e centrei-me,
especialmente, na identificacdo das necessidades da crianga/jovem e da familia
admitidas na Urgéncia?. Isso implicou observar o processo de triagem e prestar
cuidados as criancas triadas e/ou internadas na UICD, além de executar
intervencoes especializadas e avaliar a sua eficacia, de acordo com as praticas
estabelecidas no servico. No decorrer das cinco semanas, alternei entre a UICD,
triagem e balcao ou sala de tratamentos, como é usualmente chamado. Durante
os turnos na UICD, pude percecionar a importancia do reajustamento a equipa

médica que ndo é estanque e as multiplas situagdes que surgem neste contexto,

22 Competéncia E2.1. - Reconhece situagdes de instabilidade das fungdes vitais e risco de morte e
presta cuidados de enfermagem apropriados.
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no entanto é o que mais se assemelha a minha realidade didria. Neste contexto,

pude desenvolver competéncias relacionadas com a gestao de vagas hospitalares.

Os turnos realizados em triagem e balcao, trouxeram consigo a novidade de
algumas rotinas, tal como o desafio constante de estabelecer relagdes em periodos
mais limitados com as familias que recorrem ao SU. O facto de, por vezes, ser um
contacto menos prolongado fez com que tivesse de adaptar a minha
comunicagao, tendo em conta o estadio de desenvolvimento da crianca/jovem e
a sua cultura® recorrendo, inimeras vezes ao brincar, sempre em parceria com
os pais, uma vez que sao eles que melhor conhecem os seus filhos. Neste
contexto, os cuidados de enfermagem podem parecer menos pessoais, mas na
realidade, a atuacdo do enfermeiro especialista reflete-se na prestacao de
cuidados de nivel avancado, com seguranca e competéncia. E no SU que se inicia
um percurso que a crianga e a sua familia terdo de realizar até terem de volta a
harmonia na sua situa¢do de satide/doenca, tornando o impacto destes primeiros
contactos e a continuidade que lhes é dada, essenciais para o desfecho final

fundamental para o resultado final.

No que diz respeito a antecipacdo e resposta as situagdes de
urgéncia/emergéncia, destaco o papel do enfermeiro especialista na triagem, que
envolve a identificacdo de desvios fisioldgicos e emocionais, bem como a
mobilizagao de conhecimentos e habilidades para sinalizar rapidamente focos de

instabilidade e responder antecipadamente aos mesmos?.

2 Competéncias E1.1.1. - Negoceia a participacao da crianga/jovem e familia em todo o processo
de cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar; E1.1.2. - Comunica com a crianga/jovem e a
familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e culturalmente
sensiveis; E3.3.2. - Relaciona -se com a crianga/jovem e familia no respeito pelas suas crengas e
pela sua cultura; E3.3.3. - Demonstra habilidades de adaptagdo da comunicacdo ao estado de
desenvolvimento da crianga/jovem.

2% Competéncia E2.1.1. - Mobiliza conhecimentos e habilidades para a rapida identificacdo de
focos de instabilidade e resposta pronta antecipatoria.
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Espera-se, entao, que o EEESIP esteja atento aos sinais mais subtis de alarme
que possam surgir, especialmente quando a crian¢a/jovem ou RN procura ajuda
no SU. O exemplo que se segue ocorreu durante um turno em que estava alocada
a triagem juntamente com a minha enfermeira orientadora. Uma crianga de 12
anos ("Tiago”) vinda com um professor da escola que frequentava recorreu ao SU
por referir dores a nivel abdominal e, segundo o professor, ndo era a primeira vez
que referia estas queixas. Tentei percebe através da promog¢ao de um ambiente
terapéutico seguro® (OE, 2019, p. 4747), através de uma comunicacao apropriada
com alguma brincadeira a mistura® tentei perceber se a queixa era realmente a
dor abdominal, uma vez nao apresentava facies de dor, nem demonstrava estar
desconfortavel. Rapidamente percebemos que por detrds daquela “dor
abdominal” estavam outras “dores”. Referiu que ele e a mae eram vitimas de
violéncia doméstica, mas como tinha medo do que pudesse acontecer nunca disse
nada a ninguém. Intervir precocemente “nas situagoes de risco que possam afetar
negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem” através da
“identificacao de situagoes de risco para a crianga e jovem” (OE, 2018, p.19193) e
“assistir a crianga/jovem em situagdes de abuso, negligéncia e maus-tratos" (OE,

2018, p.19193) fazem parte das competéncias do EEESIP.

Pude também constatar a importancia do enfermeiro especialista num
contexto de paragem cardiorrespiratoria na sala de reanimacdo e o seu papel
crucial relacionado com a liderancga e coordenagao com os restantes profissionais
de saude, de maneira a acelerar o encaminhamento, tal como a resolugao do
problema de forma eficiente. Além disso, tem a responsabilidade de coordenar
os cuidados de enfermagem, melhorar a eficdcia da equipa de satide através da

comunicagao eficaz, ajustando a lideranca e a gestao dos recursos de acordo com

% Competéncia B3 - Garante um ambiente terapéutico e seguro.
2% Competéncia E3.4.1 - Facilita a comunicagao expressiva de emogoes.
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as circunstancias e contexto especificos, com o objetivo de assegurar a qualidade

dos cuidados (OE, 2019).

Foi-me ainda possivel acompanhar os varios percursos realizados por cada
crianga conforme o seu diagnostico, desde a admissao, a ida ao bloco operatdrio,
ao acompanhamento na realizacao de exames complementares de diagnostico, a
transferéncia para um dos pisos de pediatria ou para a UICD. Além do
encaminhamento intra-hospitalar realizei também o encaminhamento de
criangas para os cuidados de sauide primdrios, maioritariamente para consultas
de seguimento no Centro de Saude (CS), ou para consultas de alguma
especialidade? (Cirurgia Pediatrica por exemplo) ou ainda para institui¢des de

suporte?, no caso das criangas com doenga cronica por exemplo.

Este estagio proporcionou-me também o desenvolvimento de competéncias
comuns de enfermeiro especialista destacando-se as habilidades de gestao e
organizagao, tanto em relagdo aos recursos humanos quanto aos materiais,
desempenhando o papel de chefe de equipa e assegurando a otimizagao do
"trabalho da equipa, adequando os recursos as necessidades de cuidados" (OE,
2019, p. 4748). Um exemplo disso foi a verificagao dos prazos de validade dos
medicamentos, o pedido de stock de materiais em falta, assim como a verificagao

e reposigao dos carros de urgéncia.

Notoriamente, a colabora¢dao no cuidado que estabeleci e desenvolvi com a
familia durante o estagio foi marcada por um processo de negociagao, pautada
pela troca de conhecimentos por meio de uma comunicagao adaptada a crianga e
familia, desenvolveu a sua autonomia e capacitou-os para a tomada de decisoes.
Durante o processo de identificacdo das necessidades e estabelecimento de

prioridades resultantes da situacao de doenca da crianga, pude observar como a

7 Competéncia E1.2.2. Encaminha as criangas doentes que necessitam de cuidados de outros
profissionais.

28 Competéncia E2.5.6. Referencia criangas/jovens com incapacidades e doenga crénica para
institui¢des de suporte e para cuidados de especialidade, se necessario.

57



enfermeira orientadora adotou uma postura virada para a parceria de cuidados.
Indo de encontro ao meu primeiro objetivo foram desenvolvidas competéncias
especificas no sentido de antecipar e atuar de forma a minimizar o impacto da
hospitalizacao e de situagoes de risco, através da realizacao de atividades que
tinham como objetivo reduzir o stress da crianca e da familia, favorecendo a
melhoria continua da qualidade dos cuidados de enfermagem prestados. A partir

da minha experiéncia, consegui compreender a importancia de antecipar a

transferéncia do SU para o internamento de criangas com doenga crénica?’, ou de

.7

criangas em isolamento, uma vez que, normalmente, ¢ um ambiente que ja
conhecem e, em ambos 0s casos estao mais resguardados face a sua condicao de

saude.

2.3 CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS - UNIDADE DE SAUDE
FAMILIAR

O terceiro e ultimo local de estagio desenvolveu-se em Cuidados de Satde
Primdrios (CSP), particularmente numa Unidade de Satde Familiar (USF)
durante um periodo de cinco semanas. Os Cuidados de Satide Primadrios (CSP),
sao definidos como fulcrais no Sistema Nacional de Saade (SNS) “assumindo,
numa perspetiva integrada e de articulacdo com outros servicos para a
continuidade de cuidados, fung¢des essenciais de promoc¢ao da satde e prevengao
da doenga, de prestacio de cuidados de saude, e no seguimento e
acompanhamento de qualidade e proximidade as populacdes” (Ministério da
Saude, 2017, p. 3128). Sao servicos de satide valorizados, devido a sua
proximidade e conhecimento da populagao, permitindo a promog¢ao da saude
por meio de diversas estratégias, tendo um papel crucial na idade pediatrica,

oferecendo apoio as familias durante a transi¢ao para a parentalidade, bem como

# Competéncia E2.3.1. Demonstra conhecimentos em doengas raras e respostas de enfermagem
apropriadas.
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o acompanhamento da crianca/jovem e da familia para ensino e gestao de

patologias agudas ou cronicas.

A USF onde decorreu o estagio iniciou atividade em 2017 no modelo A e
conta, atualmente, com uma equipa multidisciplinar onde estao incluidos sete
Enfermeiros, com uma EESIP, sete Médicos, trés Internos e cinco Secretarios
Clinicos (SNS, 2023). Tem como missao assegurar que a sua comunidade receba
os cuidados de saude primdrios com qualidade e eficdcia. Isso é feito de forma
multidisciplinar e em colaboracdo com o SNS, considerando também
intervengdes na comunidade e cuidados domicilidrios. Existe um foco especial na
promocao da saude através de acdes preventivas, diagndstico e tratamento de
situagOes agudas e crdnicas. Tudo isso é realizado de forma abrangente, adaptada

a cada pessoa e com boa acessibilidade para cada utente (SNS, 2023).

Esta unidade pertence a drea de abrangéncia do hospital onde trabalho, e nela
desenvolvem-se Consultas de Saude Infantil e Juvenil, tendo como base o
Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ), o Programa Nacional de
Rastreio Neonatal (PNRN) e o Programa Nacional de Vacinagao (PNV). No
contexto do Programa Nacional de Satde Infantil e Juvenil ocorre a
monitoriza¢ao da saude das criangas e jovens durante consultas de enfermagem,
especialmente em momentos-chave do desenvolvimento, podendo essas
consultas serem realizadas de forma independente ou em colabora¢ao com o
médico de familia. A vigilancia do desenvolvimento das criangas e jovens faz
parte integrante das Consultas de Sauide Infantil e Juvenil, tendo por base o PNSIJ
da DGS (2013), “sendo um aspeto de extrema relevancia, dado que sao os
cuidados de satde primérios o local onde as criangas sao preferencialmente

vigiadas em Portugal” (Correio, 2020 p. 219).

A consulta de enfermagem de Sauide Infantil é um momento-chave para
ajudar e orientar os pais ou cuidadores a perceberem o desenvolvimento dos seus

filhos e também a preparem-se para os desafios que cada idade lhes podera
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proporcionar. Além disso, é fundamental para divulgar estratégias e atividades
promotoras do desenvolvimento infantil ao longo dos estadios de
desenvolvimento. Assim sendo, através de intervengoes especificas, a vigilancia
de satde infantil promove a obtengao de ganhos em satide na populagao que se

destina (DGS, 2013).

Tanto o PNSIJ, como o Boletim de Satde Infantil e Juvenil baseiam-se na
calendarizacao das idades chaves, sendo que a avaliagdao planeada em cada etapa
do desenvolvimento psicomotor e de socializagao fazem parte das consultas de
enfermagem de saude infantil. Além disso, é destacada a importancia dos
cuidados antecipatérios fundamentais em cada etapa do desenvolvimento,
promovendo a capacitagao parental, facultando os conhecimentos e ferramentas
necessarias para otimizar o seu desempenho (DGS, 2013). O crescimento na
primeira infancia € um processo multidimensional e complexo que envolve
varios dominios, sendo que em algumas vezes o progresso num dos dominios
impulsiona para o progresso dos outros dominios, ou no sentido inverso. Ou seja,
atrasos num dominio pode levar a atrasos nos restantes. Por exemplo, a
desnutricdo nos primeiros anos de vida pode resultar em problemas no
crescimento fisico e num possivel atraso no desenvolvimento cognitivo. Podem
entdo definir-se quatro dominios que estdo interligados entre si no que diz
respeito ao desenvolvimento infantil, nomeadamente, o fisico, o cognitivo, o
linguistico e o socio emocional (Cunha, Leite e Almeida, 2015). A promogao e a
capacitagao para o desenvolvimento destes quatro dominios comecam ainda na
gravidez, onde a alimentacdo saudadvel e a suplementacdo da mae ¢é
imprescindivel e onde se iniciam os primeiros lagos e vinculos dos pais e dos
irmaos, até ao final do segundo ano de vida. Portanto, existem algumas
intervencoes fulcrais que devem ser priorizadas ao longo deste periodo, e sao
conhecidas como janelas de oportunidades, onde se criam boas bases para

acontecimentos do futuro (Cunha, Leite e Almeida, 2015). A atuacao do EESIP
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durante as consultas de planeamento familiar e de vigilancia infantil torna-se
importante para dar a conhecer as bases, as estratégias e os estimulos que

potenciam o desenvolvimento infantil adequado em todos os dominios.

O desenvolvimento humano ao ser um processo dinamico e complexo
envolve mudancas ao longo de toda a vida, é influenciado pela maturacao
neurobioldgica e pelas interagdes entre diversos aspetos, como por exemplo o
contexto social, cultural e familiar (Brazelton, 2002; Castelo e Fernandes, 2009;
Papalia e Feldman, 2013). Apesar das expectativas normativas para cada idade,
que delineiam o que é esperado, o desenvolvimento abrange uma vasta gama de
diferencas individuais, que podem ser inatas ou derivadas da experiéncia,
refletindo a singularidade de cada crianca e familia (Papalia e Feldman, 2013).
Assim, para se entender adequadamente o processo de desenvolvimento, é
crucial mencionar e dar a conhecer a importancia do papel parental, ja que os
pais sdo os principais promotores do desenvolvimento infantil do seu filho. Ao
longo do estagio pude potenciar e reforcar a importancia das agoes dos pais, uma
vez que sdo 0s parceiros essenciais nas intervenc¢des de enfermagem e a sua
experiéncia e conhecimento acerca do seu filho sdao valiosos no contexto da
vigilancia em saude infantil. Sendo assim, importa referir que os primeiros mil
dias de vida, desde a concecao até ao fim do segundo ano de vida, é um periodo
fulcral e importante para que o EESIP promova as intervencoes e agoes
necessarias aos pais/familia para potenciar um desenvolvimento saudavel e
adequado da crianga, que terao repercussoes positivas ou negativas conforme o
estimulo, para o resto da vida. No caso de haver contextos desfavoraveis e
oportunidades perdidas neste periodo sao células cerebrais que nao se
desenvolvem e que, posteriormente, vao influenciar todo o desenvolvimento da
crianga, as suas aprendizagens, bem como a sua capacidade de adaptacao ao
imprevisto ao longo da sua vida, como é o caso da doenca cronica que nunca é

esperada pela familia. Este periodo é, entao, considerado uma janela de
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oportunidade para o desenvolvimento saudavel da crianga, sendo o papel do
EESIP fundamental na capacitacdo parental e familiar para a promocao dos
fatores preponderantes e potenciadores desse desenvolvimento a curto, médio e

a longo prazo.
Deste modo, definiram-se os seguintes objetivos:

1. Contribuir para a promocdo e reconhecimento da importancia dos
primeiros 1000 dias de vida da crianga potenciando a capacitagao parental e a

inclusao dos irmaos;

2. Desenvolver competéncias ao nivel da intervencdao do Enfermeiro
Especialista de forma a dar resposta as necessidades do ciclo de vida e de

desenvolvimento da crianga/jovem e das necessidades de cada familia.

Ao longo do estdgio tive por base a promoc¢ao do crescimento e o
desenvolvimento infantil, assim como da vinculacao (OE, 2018), através da
implementacao e gestao, em parceria, de “um plano de satde, promotor da
parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao social da
crianga/jovem” (OE, 2018, p. 19193). Ao ter realizado consultas de vigilancia de
saude infantil a criangas desde os primeiros dias de vida até aos 16 anos,
permitiu-me implementar um plano de satide promotor da parentalidade, da
vinculagdo e sempre com uma comunicagao adequada a cada crianga e familia
apropriando ao estadio de desenvolvimento e a cultura. O acolhimento a crianca
e a familia, a recolha de dados, a observacao fisica, a explicacdo das diferentes
etapas de crescimento e desenvolvimento, a realizacao de uma visita domicilidria
aum RN, bem como o esclarecimento de duvidas colocadas pelos pais/familiares
durante as consultas de enfermagem, foram algumas das intervengoes

desenvolvidas.

Tive a oportunidade de realizar e conduzir sessdes de educagao para a sade

com os pais/avOs/criancas durante as consultas de satide infantil, tendo sido
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realizados ensinos em todas as consultas, aproveitando todas as oportunidades
para partilhar e reforcar informagoes. Para além disso, durante as consultas,
realizei a avaliagao fisica da crianca e analisei o crescimento e desenvolvimento
dos RN/criangas/jovens. Isso exigiu uma observagao cuidadosa e precisa, desde
o momento em que entravam na sala, até o momento em que saiam. E de realcar
também a importancia da utilizagdo da escala de avaliacao de desenvolvimento

de Mary Sheridan’® durante essas consultas.

Desenvolvi a capacidade de reflexdo critica sobre os cuidados que prestei,
tendo demonstrado capacidade de tomar decisdes, nomeadamente em termos de
postura a adotar de acordo com a situacao apresentada, assegurando um
ambiente seguro e afavel em cada contacto com a crianga/familia, tanto em

contexto de consulta no gabinete de centro de satide, como em domicilio.

Foi uma preocupagao constante ao longo do estdgio, prestar cuidados
antecipatdrios com o objetivo de promover comportamentos saudaveis, com base

na parceria de cuidados e na negociagao com a familia e a crianga/jovem3'.

Conforme as orientagoes da DGS (2013) em relagao aos objetivos da consulta
de satde infantil, tive a oportunidade de colaborar com a enfermeira orientadora
para intervir na promoc¢ao da saude oral, garantir o cumprimento do PNV, na
prevencao de acidentes e fornecer educagao para a saude consoante o estadio de
desenvolvimento e sobre habitos alimentares saudaveis, através do incentivo a
adogao de estilos de vida saudaveis. A tematica da alimentacao saudavel e dos
erros alimentares é, frequentemente, abordada com as criangas dada a atual
situacao da obesidade na populagdo portuguesa. No entanto, é sobretudo nos
pais que centramos esta atengdo, uma vez que sao eles os responsaveis pela

compra dos alimentos para casa e, consequentemente, pelo consumo por parte

% Competéncia E3.1.2. - Avalia o crescimento e desenvolvimento da crianga.
31 Competéncia E3.1.3. - Transmite orientagdes antecipatorias as familias para a maximizag¢ao do
potencial de desenvolvimento infantojuvenil.
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das criangas. Habitualmente, os pais conseguem identificar os erros que
cometem, como elevado teor de agucar ou gorduras nos alimentos, mas
demonstram pouca motivagao para altera-los, pelo que é necessdria uma

intervengao rigorosa e sistematica por parte dos enfermeiros.

No meu local de trabalho, em relacao a USF, o foco esta, notoriamente, mais
centrado na doenga e no seu tratamento, sendo que toda a educagao para a saude
¢ direcionada para o problema especifico que a crianga apresenta naquele
momento enquanto estd internada. Assim, neste contexto a promocao da satude e
os cuidados antecipatorios para um estilo de vida mais saudavel para as criangas

e jovens foram competéncias importantes que desenvolvi.

A USF onde decorreu o estagio abrange uma populacao diversificada, com
um numero significativo de familias emigrantes, principalmente oriundas de
Africa e da Asia, portanto, a prestagio de cuidados a criangas com outra cultura
foi uma constante. A multiculturalidade existente nesta regiao implicou uma
mobilizacao de conhecimentos e estratégias na prestacdo de cuidados, assim
como uma adaptacdo na comunicagao com estas criancas e familias, que por
vezes sO era possivel através de gestos. Foi, ao longo do estagio, um dos desafios,
no entanto, garanti sempre a promocao da "protecao dos direitos humanos" (OFE,
2019, p. 4746) e promovi "um ambiente fisico, psicossocial, cultural e espiritual
gerador de seguranca e protecao dos individuos/grupo” (OE, 2019, p. 4747). Para
isso, foi imprescindivel comunicar "com a crianga e familia de forma apropriada

ao estadio de desenvolvimento e a cultura" (OE, 2018, p. 19194).

Adaptei-me ao clima organizacional e ao trabalho em equipa que se
manifestou através da realizagao de consultas conjuntas de forma regular, tanto
aos recém-nascidos como aos adolescentes, entre a enfermeira orientadora e a
médica de familia responsavel, o que possibilitou uma melhor utiliza¢cao dos
recursos humanos, complementaridade de conhecimentos, otimizacao da

resposta da equipa e um aumento da satisfacdo das familias. Desta forma,
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otimizou-se “o trabalho da equipa adequando os recursos as necessidades de
cuidados” e, simultaneamente, otimizou-se “o processo de cuidados ao nivel da
tomada de decisao” (OE, 2019, p. 4748). Esta abordagem facilitou a comunicac¢ao
com as familias e promoveu a troca de conhecimentos e opinides entre os
diferentes grupos profissionais. No entanto, exigiu uma capacidade de
coordenacao essencial para o trabalho em equipa, tendo sido primordial a

consciéncia "enquanto pessoa e enfermeiro” (OE, 2019, p. 4749)

Tive a oportunidade de realizar uma visita domicilidria a familia de um RN,
0 que me permitiu perceber algumas questoes referentes aos locais onde a mae
amamenta, onde o RN dorme, se tem muitas almofadas ou muitos bonecos, se
dorme na cama dos pais, entre outras coisas referentes a seguranga e prevencgao
de acidentes. Além disso, foi um momento oportuno para observar e avaliar se o
RN fazia uma boa pega, se tinha bons reflexos de sucgao e deglutigao e se estavam
coordenados. Uma vez que, no contexto familiar existiam dois irmaos mais
velhos, foi também oportuno perceber como estava a ser a vivéncia com o novo
membro da familia, se participavam nos cuidados ao irmao e, ainda, para avaliar
quais as condi¢des em que viviam. Ao aproveitar todos estes momentos como
oportunidades para a avaliagio e promocao da saude demonstrei uma
mobilizacao de “conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria continua

da qualidade” (OE, 2019, p. 4747) dos cuidados prestados.

Durante a vacinagao ou noutros procedimentos dolorosos, utilizei medidas
ndo farmacoldgicas para controlar a dor, como a amamentacao e técnicas de
distracdao como o uso de musicas ou videos fazendo uma “gestao diferenciada da

dor e do bem-estar da crianga/jovem (OE, 2018, p. 19193).

Para além da prestagao de cuidados aos recém-nascidos, tive a oportunidade
de prestar cuidados também a adolescentes tornando-se, na maioria das vezes,
um desafio por ser uma cara desconhecida. Neste sentido, tive de dar uma

atencao especial ao estabelecimento de uma comunicagao eficaz, ajustando o meu
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discurso ao longo da consulta. Passou por realizar ensinos acerca da
responsabilizacao pela sua satide e pelos comportamentos que a favorecem,
como os cuidados de higiene didria, alimentacao, atividade fisica/sedentarismo e
comportamentos de risco. Para tal, foi através de um dialogo cauteloso, assertivo
e, em alguns casos, sem a presenga dos pais quando pediam?, sensibilizando-os
para a importancia das suas escolhas e o impacto que estas tém na sua saade,
tendo como objetivo a promogao da autoestima, "a autodeterminagao nas
escolhas relativas a satide" e reforgando “a tomada de decisao responsavel” (OE,

2018, p. 19194).

Optei por trabalhar a drea da parentalidade, uma vez logo nos primeiros dias,
em conversa com a enfermeira orientadora percebi que nao iria ter contacto com
nenhuma crianga com doenga cronica. Portanto, trabalhei a adaptacao a
parentalidade®; vinculagdo; inclusao dos irmaos nos cuidados desde o
nascimento; estilos parentais e comportamentos observados nas criangas;
avaliacdo do desenvolvimento fisico e psicossocial; e conhecimento do contexto
da crianga, como ponto de partida para a parceria de cuidados a estabelecer com
as familias. Surgiu, assim, o tema da importancia dos primeiros 1000 dias como
promotor de um desenvolvimento adequado® e o impacto positivo que o EESIP,
a nivel dos cuidados de satde primadrios, pode ter na dete¢ao precoce de fatores
de risco/vulnerabilidade, que potenciam contextos de crescimento e
desenvolvimento negativos. Realizei um poster (Apéndice VIII) e um folheto
informativo/explicativo (Apéndice IX), apresentados a equipa de enfermagem e
que serdo sujeitos a aprovagao pelo conselho técnico da USF e, posterior,
distribuicao nas consultas. Durante o estagio foi identificada a necessidade de

elaboragao de um suporte documental relativo aos cuidados no primeiro ano de

32 Competéncia A2.2 - Gere, na equipa, as praticas de cuidados fomentando a privacidade e a
dignidade do cliente.

3 Competéncias E3.2.1. - Avalia o desenvolvimento da parentalidade; E1.1. - Implementa e gere,
em parceria, um plano de satide, promotor da parentalidade.

3 Competéncia E3.1. - Promove o crescimento e o desenvolvimento infantil.
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vida, tendo sido elaborado um guia (Apéndice X) para consulta dos profissionais
de sauide e entrega aos pais. Tem o intuito de esclarecer duvidas, desde a
vigilancia necessaria, as situagdes que, muitas vezes, parecendo graves para 0s
pais, na maioria das vezes nao sao preocupantes; sinais de alerta a ter em conta
em cada fase do primeiro ano; consultas; vacinas do PNV e vacinas opcionais;
amamentacao/aleitamento artificial e diversificagao alimentagao; sinais de
saciedade; sono; higiene do coto/cordao umbilical; sindrome da morte subita do
lactente; habitos intestinais/cOlicas; febre; banho/cuidados de higiene;
suplementacgao vitaminica e mineral; seguranca e transporte do bebé e estimulos

para promover o desenvolvimento.
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3 COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

Competéncias comuns sao competéncias partilhadas por todos os
enfermeiros especialistas, independentemente da sua area de especialidade e
englobam quatro dominios: a) responsabilidade profissional, ética e legal; b)
melhoria continua da qualidade; c) gestao de cuidados; d) desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (Regulamento n.? 140/2019 Regulamento das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista - Didrio da Republica, 2.2 série

— N.226 — 6 de fevereiro de 2019, 2019).
a) Responsabilidade profissional, ética e legal

Ao longo dos estagios e atividades desenvolvidas, foi fundamental ter
presente a atuagao de acordo com os principios éticos e deontoldgicos, com o
objetivo de agir em conformidade com as leis e regulamentos vigentes, como o
Regulamento de Exercicio Profissional dos Enfermeiros e o Cédigo Deontoldgico
dos Enfermeiros, entre outros. E importante ressaltar que o Gltimo prevé uma
atuacao baseada na defesa da liberdade e da dignidade humana, onde a
enfermagem opera guiada por valores como igualdade e liberdade responsavel,
em busca da verdade e da justica, com altruismo e solidariedade, assumindo seu
papel na sociedade e respeitando os direitos humanos, visando a exceléncia no

exercicio profissional (OE, 2015a).

Considero que a intensificagao da aplicagdo da gestdo de praticas de
cuidados fundamentadas na seguranga, privacidade e dignidade da crianga foi

evidente no primeiro estagio.
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Nesse contexto, foi crucial adotar uma conduta preventiva para minimizar
estimulos ambientais que fossem adversos a promocao do neuro
desenvolvimento, envolvendo a identificagdo de praticas de risco e a sua
antecipacao para garantir a seguranca, privacidade e dignidade, por meio do

planeamento de cuidados para o RN pré-termo e familia.

Adotei uma pratica guiada, principalmente, pela competéncia descrita,
que consiste essencialmente na busca constante pelo consentimento das
criangas/jovens e familias, prestando cuidados centrados na familia. Mantive
uma consciéncia do interesse superior da crianga, priorizando o respeito pelos
direitos humanos, privacidade, dignidade, valores, costumes e crengas
espirituais, garantindo a privacidade e a confidencialidade das informagdes
compartilhadas.

b) Melhoria continua da qualidade
Em relacdo a este dominio, o aprimoramento da qualidade é um processo
continuo. Espera-se, portanto, que o enfermeiro especialista contribua para o
desenvolvimento de programas de melhoria continua, cultivando praticas de
qualidade tendo um papel dindmico e de suporte estratégico na area da

governagao clinica.

A OE dispoe de diversos mecanismos e documentos tedricos para
fundamentar cuidados de qualidade, com a inclusdo nao apenas dos pareceres
emitidos, mas também documentos de referéncia como os que estabelecem os
Padroes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem, sendo essenciais para
orientar e promover a pratica de enfermagem baseada em padroes elevados de

qualidade.

O EEESIP presta cuidados avangados com seguranga e competéncia a
crianga/jovem, saudavel ou doente, fornece educagao para a satude, identifica e
mobiliza recursos de apoio para a familia. Tem como finalidade o trabalho em
parceria com a crianga/jovem e a familia em qualquer contexto em que se
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encontrem, incluindo hospitais, centros de satide, escolas, comunidades,
institui¢oes de acolhimento e em casa, com o objetivo de promover o mais estado

maximo de bem-estar e satde (OE, 2015c¢).

A garantia de um ambiente terapéutico e seguro foi uma constante ao logo
das varias semanas de estdgio, concentrando-me na aplicagao e abordagem de
estratégias para promover um ambiente adequado ao desenvolvimento e a
situagao individual de cada familia na procura dos cuidados de sauide, tendo em
especial atengao as dimensoes fisicas, psicossociais, culturais e espirituais, numa
pratica fundamentada pelo respeito, consciéncia e sensibilidade pelo outro. Além
disso, em todos os cuidados prestados, foi continuamente assegurado um
ambiente terapéutico seguro, com a adog¢ao de medidas de prevengao e controlo

de infecoes.
¢) Gestao dos cuidados

A competéncia de gestao visa otimizar as respostas no ambito da
enfermagem e da equipa de sauide, assegurando um equilibrio entre a seguranca
e a qualidade das tarefas delegadas, garantindo a qualidade dos cuidados por
meio da adaptacao da lideranga e da gestao dos recursos, de acordo com as
situagOes e contextos especificos (Regulamento n.? 140/2019 - Regulamento das

Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, 2019).

Em relagao a este dominio, demonstrei preocupacao no desenvolvimento
das competéncias pertinentes em todos os estdgios, uma vez que através do
desenvolvimento da capacidade de gestao podemos otimizar as respostas de
enfermagem e da equipa de satide, garantir a seguranca e a qualidade das tarefas
delegadas e realizar as adaptagOes necessdrias de acordo com os recursos
disponiveis e o servigo em que estamos inseridos. Além de ja ser responsavel de
turno no meu servigo e realizar atividades inerentes a gestao do servigo, também

nos trés estagios tive a oportunidade de desenvolver essas competéncias noutro
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servigos, uma vez que os enfermeiros orientadores eram todos responsaveis de
turno. Participei e realizei atividades como a distribuicao dos cuidados pela
equipa de enfermagem, gestdao de material e equipamentos, verificacdo das
condi¢des do servigo, fomentacdao de um ambiente favoravel, e a resolucao de

problemas que surgem de forma inesperada.
d) Desenvolvimento das Aprendizagens Profissionais

Neste dominio, o enfermeiro especialista demonstra a capacidade de

autoconhecimento, assertividade e gestao das emogoes em diferentes momentos.

Por um lado, reconhecemos a importancia da percecao do eu e de como
nos relacionamos com os outros, na relagao terapéutica com a crianga/jovem e a
familia, tal como com a equipa multidisciplinar, minimizando possiveis conflitos.
Por outro lado, ao viver momentos de intensidade variada em contextos nos
quais nao tinhamos dominio completo, exigiu grande capacidade de
autocontrolo para garantir a qualidade da prética clinica. E necessario estar
disposto a realizar reflexdes criticas sobre as situagdes e lacunas, de forma a
procurar solugdes e oportunidades para além dos problemas, tendo consciéncia
de cada acao praticada.

Na procura de alcangar padrdes elevados de conhecimento e apoiar a
pratica clinica baseada na evidéncia cientifica, desenvolvi este tiltimo dominio de
competéncias comuns do enfermeiro especialista com o objetivo de potencializar

as aprendizagens e desenvolvimento de competéncias nos diversos contextos de

estagio.

Além do desenvolvimento das atividades em estagio, contribuiu para o
desenvolvimento das competéncias do dominio do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais a frequéncia com aprovacao das diferentes unidades
curriculares, assim como a realizacao de uma revisao de literatura sobre as

consequéncias da doenca cronica da crianga no irmao saudavel. E notério que a
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mobilizagdo de conhecimento novo enriquece de forma excecional a nossa
pratica, potencializando ganhos em satide, por isso foram varios os momentos de
partilha com as equipas multidisciplinares, com o objetivo de promover e

partilhar conhecimentos validos e atualizados.
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4 COMPETENCIAS DE ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM SAUDE
INFANTIL E PEDIATRICA

As competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude

Infantil e Pediatrica sao:
- Assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagao da sua saude (E1);
- Cuida da crianga/jovem e familia nas situagdes de especial complexidade (E2);

- Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e do

desenvolvimento da crianga e do jovem (E3) (OE, 2018).

A precisao exigida na prestacao de cuidados pelo EEESIP é examinada por
meio de critérios que compdem subunidades das competéncias mencionadas
anteriormente. Embora essas competéncias ja tenham sido expostas, descritas e
articuladas ao longo dos diferentes contextos de estagio, optei por adotar uma
abordagem menos exaustiva, concentrando numa visao global sobre as mesmas
e em algumas consideragOes relevantes sobre os critérios e sua consequente

avaliacao.
a) “Assiste a crianc¢a/jovem com a familia, na maximizagao da sua saude”

Destaco, de forma consistente, em todos os estdgios a importancia da
negociacao para envolver a crianc¢a/jovem/familia no processo de cuidar, visando
a sua independéncia e bem-estar. Dado o vinculo intrinseco entre a crianga/jovem
e a familia, espera-se que o EEESIP incorpore na sua pratica os principios da
parceria de cuidados, adaptando a parentalidade e promovendo um ambiente

saudavel.
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Procurei que os processos de negociagao, motivagao, comunicagao, ensino,
aprendizagem e apoio nos recursos multidisciplinares fossem a base da nossa
atuacao, objetivando a implementacao de planos de promog¢ao da satide, com a
gestao de processos especificos de doenga, no caso da doenca cronica por
exemplo. A construgdo de parcerias para promover a parentalidade foi uma
prioridade em todos os estdgios, com foco na motivagio das

criangas/jovens/familias para assumirem os seus papéis em satde.

Na UCIN, tive a oportunidade de oferecer cuidados de enfermagem ao RN
num modelo de parceria de cuidados, envolvendo os pais e uniformizando
estratégias para envolver os irmaos. Algumas das estratégias passaram por
incluir o ensino, estimulo e incentivo ao aleitamento materno, favorecendo a

vinculagao, em resposta a estas competéncias especificas.

Também o ambiente social e familiar em que a crianga/jovem estd inserida
desempenha um papel significativo no seu crescimento, desenvolvimento e
adesao ao plano terapéutico estabelecido. Avaliar a estrutura e o contexto familiar
foi um foco fundamental na implementacao e gestao do plano, tal como adquirir
conhecimento sobre os padrdes de desenvolvimento infantil para identificar
precocemente desvios a normalidade que pudessem representar um risco atual
e/ou futuro para a qualidade de vida da crianga. Identificar e responder a
situagOes de risco foram prioridades, tendo sido frequente o encaminhamento
para cuidados adicionais com outros profissionais e a articulagao com as redes

de recursos comunitarios.
b) “Cuida da crianga/jovem e familia nas situagoes de especial complexidade”

Esta competéncia pode ser dividida em varias unidades de competéncia,
incluindo: o reconhecimento e resposta de situagoes de instabilidade
hemodinamica com consequente risco de morte; doengas raras, crénicas ou

oncologicas; gestao da dor e o providenciar de terapias complementares na
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adaptacao e majoragao dos ganhos em satde. Quanto a esta competéncia, a
prestacao de cuidados em contexto de cuidados intensivos pediatricos e em
urgéncia pedidtrica objetivou-se como sendo os contactos onde mais houve a
mobilizacdo de saberes quanto a rdpida identificacdo e antecipagao de

instabilidade das fun¢des vitais e de risco de morte.

De acordo com a descricao anterior, lidei com o contexto de final de vida
e de dignifica¢ao associado a ele, no entanto, reconheci que os processos de luto
nao ocorrem apenas nesses momentos, surgindo a necessidade de aborda-los em
situagoes de especial complexidade, envolvendo a familia que enfrenta essa
situagdo. Portanto, considero que essa competéncia foi aplicada em todos os
estagios, ao capacitar a crianga/jovem e familia para a fase de transicao e facilitar
a superacao da situacao de vida que estavam a passar, nomeadamente em caso
de diagnostico de doenca cronica. Realizei essa abordagem com o intuito de
promover uma esperanga real em consonancia com a adogao de estratégias de
coping e adaptacdao. Especialmente durante o estdgio na UCIN e no SUP,
desenvolvi competéncias na promogao da adaptacdo da crianga/familia e a
doenca cronica, oncologica, do foro genético, metabolico, cardiaco e também
neurologico e adequacao do encaminhamento e uso de terapias complementares
para o tratamento e ganhos possiveis em qualidade de vida.

c) “Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de
vida e do desenvolvimento da crianga e do jovem”

Considerando as especificidades e exigéncias associadas ao
desenvolvimento ao longo das diferentes etapas do ciclo vital, é previsto que a
prestacao de cuidados promova a maximizagao desde a vinculagao a juventude.
E uma competéncia que inclui a promogao do crescimento e vinculagao no RN,
bem como da autoestima e autodeterminagdo no jovem. Em conjunto, é
imprescindivel o acompanhamento de enfermagem a crianga desde o nascimento

até a idade adulta, durante o seu processo de desenvolvimento fisico e
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psicossocial, adotando uma comunicacdo adequada nao s6 ao estadio de
desenvolvimento, mas também a cultura da familia.

A promocao da vinculagao é de extrema importancia e foi desenvolvida
em diferentes estagios, especialmente na UCIN, onde o ambiente é valorizado na
prestagao de cuidados ao RN, onde o estimulo e incentivo ao envolvimento dos
pais na prestacio dos cuidados através do toque, canto,
amamentacao/alimentacao, banho, método canguru, entre outros cuidados é
muito benéfico para acalmar o RN e para diminuir a ansiedade dos pais.

Portanto, trabalhar com a familia requer do EEESIP uma capacidade
excecional ndo apenas de conhecimento, mas também de flexibilidade e
adaptagao, para orientar com sensibilidade e perspicacia um plano de cuidados
individual, eficaz e claro. No entanto, é importante reconhecer que a
individualidade envolve diversos fatores, incluindo familias nao tradicionais
com focos culturais que podem entrar em conflito com essa individualidade,
sendo necessario avaliar e encaminhar para uma abordagem inclusiva,

trabalhando a relacao da familia com a saude.

76



5

COMPETENCIAS DE MESTRE EM ENFERMAGEM

Além das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista e do EEESIP,

também sdo necessarias competéncias de mestre para garantir um conhecimento

aprofundado e uma atuacao especializada em enfermagem na 4rea de satde

infantil e juvenil. Espera-se, portanto, que o mestre demonstre:

“a) Possuir conhecimentos obtidos ao nivel do 1° ciclo, os desenvolva e
aprofunde; permitam e constituam a base de desenvolvimentos e/ou
aplicagoes originais, em muitos casos em contexto de investigagao; b) Saber
aplicar os seus conhecimentos e a sua capacidade de compreensao e de
resolucdao de problemas em situa¢des novas e nao familiares, em contextos
alargados e multidisciplinares, ainda que relacionados com a sua area de
estudo; c¢) Capacidade para integrar conhecimentos, lidar com questdes
complexas, desenvolver solu¢des ou emitir juizos em situagdes de
informacao limitada ou incompleta, incluindo reflexdes sobre as implicagoes
e responsabilidades éticas e sociais que resultem dessas solugdes e desses
juizos ou os condicionem; d) Ser capazes de comunicar as suas conclusoes, e
os conhecimentos e raciocinios a elas subjacentes, quer a especialistas, quer a
nao especialistas, de uma forma clara e sem ambiguidades; e) Competéncias
que lhes permitam uma aprendizagem ao longo da vida, de um modo
fundamentalmente auto-orientado ou autonomo” (Decreto-Lei n.? 65/2018 de

16 de agosto - Capitulo III, Artigo 15.° Grau de Mestre, 2018, p. 4162).
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Na componente tedrica do Mestrado tive a oportunidade de aprofundar
conhecimento sem dreas como: Métodos de Investigacao, Métodos de Anadlises
de Dados, Etica e Direito em Enfermagem, Gestao em Saude e Governagao
Clinica, Dinamicas Familiares, Psicologia do Desenvolvimento, Supervisao de
Cuidados, Enfermagem de Satide Infantil e Pediatrica e Teorias de Enfermagem.
Os varios momentos de avaliagdo, permitiu-me aprofundar conhecimento em
enfermagem, mais especificamente na area de Saude Infantil e Pediatrica,

fornecendo-me competéncias tedricas para implementar em contexto real.

O cumprimento deste plano de estudos do programa de Mestrado em
Enfermagem promoveu a minha capacidade para utilizar os conhecimentos
vindos na investigacao, fomentando a pratica baseada na evidéncia. Evidencia-
se a atuagao em conformidade com o referido e com a alinea a) considerando, a
realizagao da scoping review, utilizando-a como ferramenta para o planeamento
de estratégias para a promocao da melhoria dos cuidados prestados ao longo dos
varios contextos de estagio.

z

E importante destacar que em consonancia com o percurso formativo
percorrido, depreende nao s6 uma resposta parcial ao previsto na alinea a), mas
ao previsto nas alineas b) e c). Deve-se ao facto de ter desenvolvido a capacidade
de identificagao e resolugao de problemas, planeamento com reflexdes acerca a
implicagdes com responsabilidades éticas e sociais resultantes do contacto direito
com a crianca/familia. Além disso, também a comunicacao do conhecimento
desenvolvido, assim como a resolucao de problemas face a novas situagoes,
através do desenvolvimento de solu¢des e oportunidades de mudanga com

atualizagao de praticas fizeram parte do meu percurso.

Contudo, € na realizacao deste relatdrio de estadgio que se procura responder
as alineas d) e e), pela comunicagao das conclusdes, conhecimentos e raciocinios

com o objetivo de um futuro profissional capacitado numa aprendizagem
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autonoma e continua, por meio da reflexdo e da integracao da teoria com a pratica

para a divulgagao dos resultados obtidos.

Acredito que estive, constantemente, alerta e recetiva na procura de
oportunidades que facilitassem o meu crescimento pessoal e profissional, assim
como na aquisi¢ao e desenvolvimento das competéncias esperadas, verificando
a indissociabilidade entre as competéncias de Mestre e as Competéncias de
Especialista, na melhoria da qualidade e consequentemente, em ganhos a

populagao alvo.
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6 CONCLUSAO

Verificar diariamente possiveis areas de melhoria nos cuidados, dentro do
contexto profissional, implica apelar a capacidade critico-reflexiva, no entanto e
embora essa habilidade seja crucial, considero que é por meio do percurso
académico que se possibilita a incorporacdo da necessidade de atualizar
conhecimentos técnico-cientificos e aplica-los a pratica. Portanto, o confronto
com diversos contextos da pratica de cuidados, apresentou-se como uma
oportunidade para o desenvolvimento pessoal, académico e profissional. Cada
estdgio apresentou caracteristicas proprias, oferecendo a oportunidade de
observar as interagoOes entre a crianga/jovem, a familia e a equipa de satide. Além
disso, houve momentos de reflexdo sobre a pratica, cruciais para o meu
desenvolvimento profissional e compreensao dos contributos de enfermagem na
diminui¢ao das consequéncias da doenga crénica da crianga no irmao saudavel,
promovendo a sua inclusdo, desde o diagndstico em diante.

O diagnostico de uma doenca crénica em idade pedidtrica exerce um impacto
significativo na vida e dinamica familiar, demonstrando ser uma problematica
atual, com uma enorme relevancia na enfermagem centrada na familia. No
contexto da pediatria, o processo de cuidar, pelas suas especificidades, determina
que o enfermeiro desenvolva as suas capacidades de resposta, com competéncia
ao cuidado singular da crianca em parceria com a familia. Destaca-se, nao s6 o
papel fundamental dos pais no desenvolvimento integral da crianga, mas
também na melhoria do préprio processo de cuidado. Assim a parceria de
cuidados e a promogao da parentalidade sao valorizados como elementos

essenciais no ato de cuidar.
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Neste sentido, a parceria de cuidados ¢ fundamental no cuidado
pediatrico, especialmente quando se trata de criangas com doengas cronicas,
sendo a participacao ativa da familia essencial para promover o bem-estar da
crianga e da restante familia Todo o desenvolvimento das atividades, tendo em
consideracgao os objetivos propostos em cada contexto, revelou ser benéfico, pois
a sua implementagao contribuira, tanto para a promogao da parceria de cuidados
como para a inclusao dos irmaos nos cuidados. Os enfermeiros desempenham
um papel crucial ao trabalhar em conjunto com os familiares dessas criancas, uma
vez que a doenga cronica, como ja mencionado anteriormente, tem um impacto
significativo no seio e dindmica familiar. E crucial relembrar que as repercussdes
dessas doencas vao além do doente individual, afetam toda a familia, incluindo
0s irmaos.

A aplicagao do conhecimento tedrico, adquirido através da scoping review,
revelou-se igualmente essencial para o meu percurso, tanto na defini¢ao de
objetivos e atividades como na sua concretizacao adequando a cada contexto.
Creio que este percurso gerou melhorias nos servigos por onde passei, sob a
forma de alerta para a importancia da parceria de cuidados, com a inclusao dos
irmdos nos cuidados, realgando que o bem-estar dos irmaos saudaveis estd
intrinsecamente ligado a satde e a dinamica da familia como um todo.

Embora os estudos incluidos nesta revisao fornecam insights valiosos,
ainda ha muito que nao sabemos sobre o impacto de ter um irmdo com uma
doenga crdnica. Mais investigacdo em enfermagem é necessdria para entender
melhor esses impactos e desenvolver intervengoes eficazes para apoiar os irmaos
saudaveis, sendo a investigacao e a formacao armas fundamentais que devemos
usar.

Procurei, ao longo deste percurso, desenvolver competéncias ainda
ausentes e consolidar as previamente adquiridas em contexto profissional e

pessoal, no sentido de dar resposta aos objetivos delineados, integrando as
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dimensodes técnica, cientifica, emocional e relacional em todos os cuidados
prestados de forma individual, adaptados a crianga/familia.

Explorei e reuni, através dos diferentes contextos, um conjunto de
experiéncias que me capacitaram para a aquisi¢ao das competéncias necessarias
e exigidas. Estas, envolveram uma mudanga na abordagem as intervencoes,
reforcaram a pratica e a analise reflexiva, direcionada para o bem-estar da
crianca/jovem e familia e para a parceria de cuidados.

Reconhego a importancia deste trabalho para a pratica de enfermagem na
area da pediatria, pela necessidade de alertar, capacitar e proporcionar
ferramentas aos enfermeiros que permitam o desenvolvimento de intervengoes
junto das familias, possibilitando a inclusao dos irmaos. Assim, acabei por incidir
a minha passagem pelos servigos através da sensibilizagdo das equipas para a
importancia da parceria de cuidados, bem como a importancia da inclusao dos
irmaos nos cuidados devido as diversas consequéncias que os sobrecarregam e
que, na maioria das vezes, ndao sao valorizados nem pelos pais, nem pelos
profissionais de satde.

Este caminho possibilitou-me adquirir e aprimorar competéncias de
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pedidtrica e de
Mestre em Enfermagem permitindo, atualmente, a tomada de decisdes e a pratica
profissional mais seguras e fundamentadas.

Em suma, alcancar o culminar desta etapa, significa emergir com uma
nova perspetiva sobre a enfermagem e o cuidado voltado para a crianga/jovem e
familia, sendo funcao do enfermeiro especialista garantir a prestacao de cuidados
avangados de forma segura e competente, avaliando as necessidades da familia e
oferecendo respostas adequadas, especialmente no contexto de adaptacdo a
mudangas na satide e na dinamica familiar, como é o caso da crianga com doencga

cronica.
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Anexo II - Certificado de participagao no VI Semindrio Internacional do
Mestrado em Enfermagem
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CATOLICA
ESCOLATIE ENFERMAGEM

[T

CERTIFICADO

Certifica-se que ofa) Rita Horta Correia Var Coelho - estudante n.® 192022080, esteve presente no V1 Semindrio
Internacional do Mestrado em Enfermagem, no dia 24 de novembro de 2023, Auditorio 2, Compus da Palma de Cima,
organizado pela Escola de Enfermagem [Liskoa) da Universidade Catdlica Portuguesa,

Lisboa, 24 de novembro de 2023,

A Diretora
Escola da Enfenm I, UCP
] ﬁuh 1 "Fi'h
Amilia Figlvirede, Phi), MEJ, RN

' T s

Pabva o Cuva ® 10T |k » Poo 1 ogal
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Anexo III- Certificado de participagao na formacao em servigo “Consequéncias
da doenga cronica no irmao saudavel” como formador
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Certificado de Formacao em Servico

Certifica-se que RITA HORTA CORREIA VAL EDELHD._ frequentou a

Formagao em Servigo CONSEQUENCIAS Do DOENMCA CROMICA DA CRIANCA NO IRMAC

SAUDAVEL na qualidade de formador, realizada a 27-11-2023 na —

com 3 duracao de 0ThA0,

Farg, 27 de novembro de 2023

GO D [ REPLEL 5, A E R
POSTUOLERS Fama . [ oo
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APENDICES
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Apéndice I — Tabela de caracterizacdo e sintese dos estudos incluidos na scoping
review
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Titulo

Sibling  Adjustment
to Childhood Chronic
Iliness: An
Integrative  Review
(Lummer-Aikey &
Goldstein, 2021)

Ano Tipo de estudo

2021 Scoping Review

Objetivo

O objetivo deste artigo é
fornecer uma revisdao
integrativa e abrangente
da literatura relacionada
ao ajustamento dos irmaos
saudaveis (HS).

Metodologia

A metodologia deste artigo consistiu
em uma revisao integrativa da
literatura sobre o ajustamento dos
irmdos a doengas cronicas na
infancia.

Os autores seguiram as diretrizes
PRISMA (Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-

Analyses) para redigir revisdes
sistematicas.
Critérios de elegibilidade:
e Foram incluidos artigos que

examinaram o ajustamento dos
irmdos saudaveis, publicados entre
2000 e 2019.

A faixa etaria dos irmdos saudaveis e
das criangas com doenga crénica
deveria estar entre 0 e 17 anos.

Os participantes nos estudos revistos
incluiram pais, cuidadores,
professores, profissionais de saude e
irmdos saudaveis.

Foram considerados estudos
qualitativos, quantitativos e de
métodos mistos para fornecer uma
visdo abrangente da base de
pesquisa.

Processo de pesquisa:

Os autores realizaram uma pesquisa
de literatura nas bases de dados
Psycinfo, PubMed e Medline.
Utilizaram as palavras-chave
"ajustamento de irmaos", "irmdo
cronico" e "doenca de irmao" para
identificar os estudos relevantes.

Sintese dos artigos selecionados:

Realizaram uma sintese tematica dos
artigos selecionados.

Principais contributos

Principais resultados: Temas comuns

abordados nos estudos quantitativos e

qualitativos:

- Resultados desafiadores e resiliéncia
relacionados as experiéncias.

- Funcionamento psicossocial.

- Enfrentamento e comunicagdo.

Impacto nas emocgodes e
comportamentos dos irmdos
saudaveis:

- Sentimentos avassaladores e
emocgdes podem levar a retragdo e
internalizacdo de emogbes e
comportamentos negativos.

Responsabilidade e ajustamento dos

papéis  familiares dos  irmados

saudaveis:

- A maior responsabilidade pode levar
os irmdos saudaveis a ajustarem os
seus proprios papéis familiares.

Resiliéncia e fatores promotores de

ajustamento positivo:

- A resiliéncia é um tema comum e
envolve fatores pessoais, familiares,
ambientais e sociais que promovem
0 ajustamento positivo dos irmdos
saudaveis a doenca.

Fatores de protecdo no ajustamento

dos irmdos a doenga crénica:

- Existem fatores de protegdo
identificados na literatura que
contribuem para o ajustamento dos
irmdos a doenca croénica.

- O apoio social de familiares, colegas
e escola desempenha um papel
crucial no ajustamento dos irmdos
sauddveis a doenga cronica,
permitindo que se sintam incluidos e
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Siblings of young 2022

people with chronic
illness: Caring
responsibilities and
psychosocial
functioning

(Kelada et al., 2022)

Estudo
quantitativo

Determinar as
responsabilidades de
cuidado dos irmdos, o
atual disturbio emocional e
funcionamento
psicossocial dos irmdos, e
como as responsabilidades
de cuidado e o
funcionamento
psicossocial dos irmaos
estdo relacionados com as
relacbes  familiares e
estratégias de coping.

Quatro tépicos amplos emergiram da
revisdo: (a) experiéncias, (b)
ajustamento psicossocial, (c)
enfrentamento e (d) comunicagao.

O estudo adotou uma abordagem
guantitativa para coletar dados dos
participantes por meio de
guestionarios.

Os irmdos dos jovens com doengas
crénicas responderam a
questionarios que incluiam as
seguintes medidas: Inventdrio de
Comportamento  entre Irmaos,
Inventario de Experiéncias
Diferenciais entre Irmaos, PedsQl,
termémetros de emogao, Brief COPE
e uma lista de responsabilidades de
cuidado.

Os dados coletados foram analisados
utilizando testes t e modelos de nivel
multiplo.

confortados ao longo do processo.

O estudo contou com a participagao
de 45 irm3os, com uma idade média
de 15,40 anos, sendo 60,0% do sexo
feminino. Esses irmdos tinham
irm3os/irm3s com doengas cronicas.
Os irmaos que assumiam
responsabilidades de cuidado (n =
26, 57,8%) relataram sintomas de
ansiedade mais baixos, menor
necessidade de ajuda, maior uso de
estratégias de  enfrentamento
focadas no problema e maior
companheirismo com o irmao/irm3
afetado em comparagdo aos irmaos
sem responsabilidades de cuidado.
No entanto, os irmaos relataram um
funcionamento psicossocial e fisico
mais baixo quando percebiam que
seus pais demonstravam menos
afeto em relagdo a eles em
comparagdo ao irmdo/irma afetado
pela doenga.

As intervengdes psicossociais
baseadas na familia podem ser
direcionadas para melhorar a relagao
entre irmdos e pais, considerando a
importancia do afeto e apoio
emocional proporcionado pelos pais
aos irmaos saudaveis.
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Quality-of-life 2019 Estudo
Evaluation of Healthy Quantitativo
Siblings of Children

with Chronic Iliness

(Dinleyici M et al.,

2019)

Avaliar as escalas de
qualidade de vida
relacionada a saude
(HrQolL) dos irmdos de
criangas com doengas
crénicas e compara-las
com as dos irmdos de
criangas saudaveis.
Comparar as pontuagdes
de HrQol de criangas com
diferentes doencgas
cronicas.

Com base na avaliagdo de
HrQol, o estudo visa obter
insights sobre estratégias
preventivas e de apoio
para pacientes com
prejuizo da qualidade de
vida.

O estudo foi um estudo caso-controlo
realizado entre maio de 2016 e maio
de 2017 na Escola de Medicina da
Universidade Osmangazi em
Eskisehir.

A amostra do estudo foi composta
por criangas com idades entre 2 e 18
anos, que foram diagnosticadas com
doengas crénicas (como malignidade
hematoldgica/oncoldgica, diabetes
tipo 1, doenga celiaca, epilepsia,
paralisia cerebral e asma) pelo menos
3 meses antes do estudo. Além disso,
foram incluidos os irmdos saudaveis
dessas criangas. Também foram
incluidos os irmaos sauddveis de
criangas sem qualquer condigdo
cronica e sem necessidade de uso
regular de medicamentos.

A anadlise estatistica foi realizada
utilizando o software SPSS para
Windows versdo 11.5. A normalidade
dos dados demograficos e das
pontuag¢des do PedsQL foi analisada
usando o teste de Shapiro-Wilk. Os
resultados foram resumidos como
média e desvio padrao.

Os dados demograficos e categoéricos
foram apresentados como
percentagens. O teste do qui-
quadrado e o teste t de Student
foram utilizados para analisar a
significancia estatistica entre os dois

Os irmaos saudaveis de criangas com
doengas crénicas tém uma qualidade
de vida significativamente menor em
comparagdo com os irmdos de
criangas saudaveis.

Os pais tendem a ter uma percepgdo
menor do prejuizo na qualidade de
vida dos irmaos saudaveis, indicando
uma falta de consciéncia dos pais
sobre o prejuizo na qualidade de vida
dos irmdos sauddveis.

A avaliagdo da qualidade de vida dos
irmdos de criangas com doengas
cronicas pode fornecer orientagdes
sobre estratégias para reduzir o
impacto negativo nos irmaos com
alto risco.

E importante considerar o impacto
de uma doenca crénica ndo apenas
no paciente, mas também em seus
irmaos, ao fornecer cuidados e apoio
a familias com criangas com doengas
cronicas.
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Mental health of
siblings of children
with physical illness
or physical-mental
comorbidity

(Qureshi et al., 2023)

2023

Estudo de coorte,
que envolveu a
analise de dados
de uma pesquisa
longitudinal

Investigar a saude mental
dos irmdos de criangas
com doenga fisica ou
comorbidade fisico-mental

grupos. A anadlise de variancia
(ANOVA) foi utilizada para analisar as
pontuagdes de qualidade de vida
(QoL) no grupo com doenga crénica.

O estudo é uma coorte que utiliza dados da
pesquisa longitudinal "Multimorbidity in
Children and Youth across the Life-course (MY
LIFE)". O objetivo do estudo é avaliar a saude
mental das criangas e dos seus irmdos. Para
isso, foram utilizados o Questionario de Forgas
e Dificuldades (SDQ) e outras medidas
relacionadas.

e 0OSDQ é uma escala composta por 25

itens que avaliam sintomas e
comportamentos em diferentes
dominios, como problemas

emocionais, problemas de conduta,
hiperatividade/desatencg3o,
problemas de relacionamento com
pares e comportamento proé-social.
Essa escala foi aplicada para medir a
salde mental das criancas e dos seus
irmaos.

e Além disso, a psicopatologia dos pais
foi avaliada utilizando a Escala de
Depressdo do Centro de Estudos
Epidemioldgicos (CESD), o
Transtorno de Ansiedade
Generalizada (GAD-7) e a Escala de
Stress Parental (PSS).

e A funcdo geral da familia foi medida
utilizando a subescala de funcgao
geral do Dispositivo de Avaliacdo
Familiar McMaster (FAD), que busca

- Os irmdos de criangas com doencga
fisica tinham uma saude mental
comparativamente melhor do que os
irmaos de criangas com
comorbilidade fisico-mental.

- Os resultados mostraram que os
irmaos de criangas com
comorbilidade fisico-mental tinham
pior saude mental em comparagao
com os irmdos de criangas com
doenga fisica. As diferengas foram

significativas para problemas
emocionais,
hiperatividade/desaten¢do e

dificuldades totais.

- Portanto, a presenga de uma
comorbilidade mental em conjunto
com com uma doenga fisica parece
ter um impacto maior na saude
mental de seus irmdos do que a
presenca de uma doenca fisica
sozinha.

- O contexto familiar e o ambiente
doméstico impactam o bem-estar
mental dos irmaos,
independentemente do tipo de
doenga.

- Recomenda-se o apoio da familia.
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The Other Sibling: A 2022
Systematic Review of

the

Mental Health
Effects on a Healthy
Sibling of a

Child With a Chronic
Disease

(Quintana  Marifiez

MG et al., 2022)

Revisao
sistematica da
literatura

Investigar os efeitos na
saude mental de irmaos
saudaveis de criangas com
doengas crénicas

avaliar a qualidade do
funcionamento da familia como um
todo.

Testes pareados foram realizados
para comparar as pontuagées do SDQ
entre criangas com doenga fisica ou
comorbidade fisico-mental e seus
irmaos.

A andlise de regressao multipla foi
utilizada para comparar as diferencas
entre irmdos de criangas com doenga
fisica versus comorbidade fisico-
mental, apds ajuste para covariaveis
relevantes.

O presente trabalho consiste em uma
revisdo sistematica da literatura
existente, com foco em estudos que
examinaram o bem-estar psicolégico
de irmdos saudaveis.

Foram utilizadas varias bases de
dados, incluindo PubMed, Popline e
Cochrane Library, para realizar a
pesquisa e identificar os estudos
relevantes.

Os estudos selecionados foram
submetidos a uma avaliagdo da
qualidade e do risco de Vviés,
utilizando ferramentas como a Escala
de Newcastle-Ottawa e o AXIS.

Os resultados dos estudos foram
analisados e sintetizados para
identificar temas comuns e
tendéncias relacionadas ao bem-
estar  psicolégico dos irmdos

- A pesquisa revelou que os irmaos
sauddveis de criangas com doengas
cronicas frequentemente enfrentam
problemas de saude mental, como
ansiedade, depressao e problemas de
comportamento.

- Observou-se que a idade dos irmaos
é um fator critico.

- O estudo destacou a necessidade de
realizar mais pesquisas nesta area,
especialmente em relagdo a
adolescéncia tardia e a idade adulta
jovem.

- Além disso, ressaltou a importancia
de desenvolver melhores estratégias e
diretrizes para oferecer apoio,
intervengao e monitorizagao
oportunos aos irmaos saudaveis.

- Estas medidas visam promover o
bem-estar psicolégico dos irmaos
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Siblings of children

with  a  complex
chronic disorder
treated

by non-invasive
ventilation

(Théron N et al.,
2022)

2022

Estudo
natureza
qualitativa
quantitativa

de

Avaliar o impacto do
tratamento do irmdo
doente na vida dos irmaos
saudaveis, as mudangas no
comportamento dos
irmdos saudaveis desde o
diagndstico da doenga do
irmao e desde o inicio do
tratamento com
CPAP/NIV. Avaliar se os
irmaos saudaveis se
sentem responsaveis pelo
irmdao doente e se se
sentem envolvidos na
doenga do irmao.

Avaliar, ainda o impacto da
doenga do irmdo e do
dispositivo CPAP/NIV na
vida dos irmaos saudaveis.

saudaveis.

Essa andlise e sintese dos resultados
permite obter uma visdo abrangente
e consolidada das evidéncias
disponiveis na literatura sobre o
tema em questao.

Participantes:

O recrutamento dos participantes
ocorreu entre setembro de 2019 e
abril de 2020.

Critérios de elegibilidade: As criangas
afetadas  deveriam estar em
tratamento com ventilagdo ndo
invasiva (CPAP/NIV) por pelo menos
3 meses, e seus irmaos deveriam ter
entre 1,5 e 18 anos de idade.

O estudo foi aprovado pelo comité de
ética local e todos os pais forneceram
consentimento informado por
escrito.

Questionarios:

Os pais preencheram a Lista de
Verificacgdo de  Comportamento
Infantil (CBCL) para cada irmdo da
crianca afetada.

O CBCL possui duas versdes de
acordo com a idade da crianga: uma
para criangas de 1,5 a 5 anos e outra
para criangas de 6 a 18 anos.

Trés grupos de escalas foram
formados  para  calcular  trés
pontuagodes: problemas de

internalizagdo, problemas de
externalizagdo e problemas totais.

sauddveis e a melhorar sua qualidade
de vida diante dos desafios
decorrentes da convivéncia com
doengas croénicas na familia.

- A maioria dos irmaos de criangas
tratadas com CPAP/NIV (ventilacdo
ndo invasiva) ndo apresentou niveis
clinicamente significativos de
problemas emocionais e
comportamentais.

- Cerca de um tergo dos irmaos sentiu-

se muito responsavel pelo irmao

afetado e metade sentiu-se muito
envolvida na doenga do irmao.

- Alerta-se para a importancia de

envolver o irmdo saudavel nos

cuidados ao irmdo doente.
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Siblings of children
with chronic kidney
disease: A qualitative
study of everyday life
experiences
(Agerskov H et al.,
2021)

2021 Estudo qualitativo
- fenomenoldgica-

hermenéutica

Explorar as perspetivas e
experiéncias do dia-a-dia
entre irmdos de criangas
com doenga renal crénica

Analise dos questionarios:

Para o CBCL, foram calculadas
pontuagdes nas escalas de problemas
de internalizagdo, externalizagdo e
total.

As pontuagoes T foram calculadas,
com uma média de 50 e desvio
padrao de 10, permitindo
classificagdo em niveis normais,
limitrofes ou clinicos (ou seja,
patoldgicos).

Para os questiondrios qualitativos, os
dados foram apresentados em
nUmeros e percentagens.

O estudo envolveu a realizagdo de
entrevistas semi-estruturadas
individuais com os irmdos das
criangas com doenga renal croénica.
Os dados coletados foram analisados
utilizando a teoria de narrativa e
interpretacdo de Ricoeur, que incluiu
uma leitura ingénua dos relatos,
analise estrutural e interpretagdo
critica e discussdo dos resultados.

A pesquisadora responsavel pelas
entrevistas tinha experiéncia
profissional como enfermeira em
nefrologia e enfermagem familiar.
Seu conhecimento de fundo permitiu
gue ela se mantivesse compassiva e
focada durante as entrevistas,
compreendendo a realidade vivida
pelos irmdos das criangas com
doencga renal crénica.

- Com base nos resultados do estudo,

foram observados os seguintes
aspetos  relacionados a vida
guotidiana dos irm3os saudaveis em
familias com um membro doente:
— Normalidade intercalada com

preocupacgao: A vida
guotidiana dos irmaos
saudaveis geralmente era

normal, mas a doenga do
irmao ocasionalmente surgia,
causando preocupagdo e
alteragao das suas rotinas.

— Empatia e responsabilidade:
Os irmdos saudaveis
demonstravam empatia em
relagdo ao irmdo doente e
assumiam responsabilidades
para protegé-lo e cuidar dele
da melhor forma possivel.
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Perceptions of
siblings of children
hospitalized due

to chronic disease
(Hilkner et al., 2019)

2019

Estudo qualitativo

Compilar as percec¢des de

irmdos de
hospitalizadas devido
doengas crénicas

criangas

a

A confiabilidade do estudo foi
assegurada por meio de um processo
de pesquisa sistematico e reflexivo,
que incluiu o envolvimento de
colegas pesquisadores para revisdo e
discussdo dos resultados obtidos.
Essa abordagem metodoldgica visa
obter uma compreensdo
aprofundada das experiéncias e
perspetivas dos irmaos, permitindo
uma analise rica e contextualizada
dos dados coletados.

Os participantes do estudo tinham
idades compreendidas entre os 8 e os
16 anos.

As entrevistas foram conduzidas com
os  participantes, gravadas e

— Impacto da hospitalizagao: A

hospitalizagdo do irmdo
doente afetava a vida
guotidiana dos irmaos
saudaveis e gerava

preocupagbes adicionais. No
entanto, em alguns casos, a
experiéncia da hospitalizagao
também podia resultar numa
vida familiar vivida de forma
positiva.

— Manter a normalidade: Era
importante para os irmaos
sauddveis manterem uma
ligagcdo com a vida quotidiana
normal, mesmo durante os
periodos de mudanga e
desafios trazidos pela doenca
do irm3o.

- Estes resultados destacam a
importancia do suporte emocional,
da responsabilidade e do
envolvimento dos irmdos saudaveis
no contexto familiar quando ha um
membro com doenga crénica. Isso
contribui para o ajustamento e
resiliéncia dos irmdos ao lidarem
com os desafios decorrentes da
doencga do irmao.

- Os irmaos de criangas com doengas
cronicas enfrentam uma situagdao de
vulnerabilidade e exclusdo.

- Eles demonstram dificuldades em
lidar com suas percegBes e

113



Sibling caring roles
and responsibilities
when a

child suffers from a
chronic illness
(Hilario, 2022)

2022

Estudo qualitativo

Explorar as experiéncias de
irmdos que cuidam de um
irmao doente

posteriormente
andlise.

O numero de participantes foi
determinado durante as entrevistas,
utilizando o método de saturacdo
tedrica. Esse método envolve a
continuidade das entrevistas até que
a interacdo entre o campo de
pesquisa e o pesquisador ndo gere
mais elementos que definam ou
aprofundem a teorizagdo, indicando
que a quantidade de dados obtida é
suficiente para abordar o objetivo do
estudo.

A analise dos dados ocorreu a partir
das transcrigdes das entrevistas,
utilizando técnicas adequadas para a
analise qualitativa, como a
codificagdao tematica ou a analise de
conteudo.

Esse processo permitiu identificar
padrdes, temas e insights relevantes
presentes nas narrativas dos
participantes, contribuindo para uma
compreensdao mais aprofundada da
experiéncia dos irmaos saudaveis no
contexto da doenga crénica de seus
irmaos.

O estudo utilizou entrevistas
semiestruturadas e métodos visuais
para explorar as experiéncias de
irmdos que cuidam de um irmado
doente.

Foram realizadas entrevistas com 15
irmaos, com idades entre 6 e 18 anos,

transcritas  para

reconhecendo e
necessidades especificas.

sentimentos relacionados a doenga do

irmao.
- E essencial envolver os irm3os no
processo de enfermagem,

abordando suas

- Os irmdos saudaveis desempenham

um papel importante no cuidado de
seus irmdos doentes, assumindo
responsabilidades que vdo além das
suas idades e experiéncias de vida.
Desempenham uma variedade de
papéis, incluindo cuidar, brincar,
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Quality of life among 2019
siblings of patients

with

chronic conditions

Estudo
guantitativo

Comparar a qualidade de
vida relacionada a saude
(HRQoL) entre irmaos de
pacientes pediatricos com

que tém um irmdo com uma doenga
cronica.

Durante as entrevistas, 0s
participantes foram convidados a
desenhar uma imagem que
representasse a sua experiéncia de
cuidar do irmdo doente.

As entrevistas foram gravadas e
posteriormente  transcritas para
andlise.

A anadlise dos dados foi conduzida
utilizando a abordagem tematica, na
qual foram identificadas e agrupadas
categorias e temas emergentes a
partir das transcrigdes e das imagens
desenhadas pelos participantes.

O estudo incluiu criangas e
adolescentes de ambos os sexos, com
idades entre 8 e 18 anos.

Os participantes foram divididos em

ajudar nas tarefas domésticas, e
apoiar emocionalmente o irmao
doente e os pais.

- No entanto, essas responsabilidades
podem ter um impacto significativo
na vida dos irmaos sauddveis. Eles
podem sentir-se sobrecarregados,
ansiosos e isolados, e podem ter
dificuldades na escola e nas relagGes
sociais. Além disso, eles podem
sentir-se invisiveis e nao
reconhecidos pelas suas
contribuicbes para o cuidado do
irmdo doente.

- Apesar destes desafios, os irmdos
saudaveis também demonstram
resiliéncia e adaptabilidade. Eles
desenvolvem habilidades de cuidado
e empatia, e muitos expressam um
forte senso de amor e lealdade para
com o irmao doente.

- O estudo conclui que é importante
reconhecer e apoiar os irmados
saudaveis nas suas fungles de
cuidado. Isso pode incluir fornecer-
Ihes informagdes adequadas sobre a
doenga do irmdo, oferecer apoio
emocional e psicoldgico, e garantir
que eles tenham oportunidades para
se envolver em atividades normais
da infancia e adolescéncia.

- Os irmdos de criangas com doencas

cronicas apresentaram uma menor

qualidade de vida relacionada a saude
em varias areas.
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(Dinleyici M et al.,
2019)

Psychosocial
Functioning in
Siblings of

Children With Rare

2021

Estudo
guantitativo

doencgas cronicas
reumaticas, transplante de
rim ou figado, e criangas
saudaveis cujos irmdos ndo
tém condigdes cronicas.

Coletar dados sobre a
saude mental, a
comunicagdo, a relagdo

com o0s pais, e o apoio

dois grupos: aqueles que tinham
irmdos com uma doenga crénica e
aqueles que eram sauddveis, sem
historico de doenga crénica na
familia.

e A pesquisa envolveu um total de 136
irmdos de pacientes com condigGes
cronicas, sendo 65 irmdos de
pacientes com transplante de rim, 35
irmaos de pacientes com transplante
de figado e 36 irmdos de pacientes
com doengas reumaticas croénicas.
Além disso, 51 criangas saudaveis
também foram incluidas como grupo
de controlo.

e A qualidade de vida relacionada a
salde (HRQol) foi avaliada em todas
as criangas participantes do estudo.

Essa abordagem metodoldgica permitiu
comparar a qualidade de vida relacionada a
salde entre os irmdos de pacientes com
doengas cronicas e as criangas saudaveis. A
inclusdo de diferentes grupos de pacientes
com diferentes condi¢Ges crénicas também
permitiu uma comparagdao entre eles. A
avaliagdo da HRQoL fornece informagdes
importantes sobre o impacto da doenga
cronica na vida das criangas e adolescentes e
pode ajudar a identificar dreas que precisam
de suporte e intervengao para melhorar a sua
qualidade de vida.

e O estudo envolveu um total de 56
irmdos de criancas com disturbios
raros, assim como um grupo de
controle composto por 56 criangas

- Em termos de bem-estar fisico, os
irmaos relataram uma qualidade de
vida inferior, possivelmente devido ao
fardo emocional e as exigéncias
adicionais associadas ao cuidado do
irmao doente.
- No que diz respeito ao apoio social e
A0S pares, 0s irmaos sentiram uma
falta de apoio e interagdes sociais
significativas, o que pode resultar em
sentimentos de isolamento ou
dificuldade em se conectar com os
outros.

- Além disso, os irmdos relataram ter

restricdes financeiras, considerando

que ndo tinham dinheiro suficiente
disponivel para suas atividades
recreativas, diarias e pessoais.

-Estes resultados destacam os desafios
enfrentados pelos irmaos de criangas
com doengas crénicas,
especialmente em relagdo ao seu
bem-estar fisico, apoio social e
restricoes financeiras. Essas dreas
podem exigir atencdo especial e
intervengdes adequadas para
melhorar a qualidade de vida desses
irmaos.

- Os irmdos de criangas com disturbios
raros relataram mais problemas de
salde mental em comparagao com o
grupo de controle de criangas
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Disorders Compared
to

Controls
(Haukeland et al.,
2021)

social dos participantes.

saudaveis.

Para coletar dados, foram utilizados
questionarios que abordavam a
salde mental dos participantes, a
qualidade da comunicacao e relagdo
com o0s pais, e o apoio social
recebido.

Os questionarios foram
administrados aos participantes para
que pudessem responder as
perguntas relacionadas aos temas
mencionados acima.

A coleta de dados por meio dos
guestionarios permitiu obter
informagdes sobre o estado de saude
mental dos irmdos de criangas com
disturbios raros, a qualidade de sua
comunicagao e relagdo com os pais,
bem como o nivel de apoio social que
recebem.

Essa  abordagem metodoldgica
permitiu comparar as caracteristicas
e experiéncias dos irmdos de criangas
com disturbios raros com as de um
grupo de controle composto por
criangas saudaveis.

Os questionarios foram utilizados
como instrumentos de avaliagdo para
coletar dados relevantes sobre a
salde mental, a comunicacdo e a
relagdo com os pais, e o apoio social
dos participantes.

saudaveis.

Além disso, os irmdos também
indicaram ter uma comunicagdo
menos satisfatdria com os pais e um
menor nivel de apoio social em
comparagdo com os controles.

E importante notar que os irm3os
relataram mais problemas de saude
mental do que seus pais
perceberam, indicando uma possivel
subestimagdao dos sintomas pelos
pais.

- Os resultados sugerem que os irmdos

de criancas com disturbios raros
podem precisar de intervengdes
especificas que abordem suas
necessidades relacionadas a saude
mental, comunicagdo e relagdo com

0s pais, bem como ao apoio social.

- Estes aspetos sdo interconectados e

parecem ser mais pobres entre os
irmdos de criangas com disturbios
raros em comparagdo com o grupo
de controle de criangas saudaveis.
Estes resultados enfatizam a
importancia de fornecer suporte e
intervengbes  direcionadas  aos
irmdos de criangas com disturbios
raros, com foco na melhoria de sua
salde mental, na promocido da
comunicagao e relagdo com os pais,
e no aumento do apoio social
disponivel. Isso pode contribuir para
melhorar o bem-estar desses irmaos
e garantir que suas necessidades
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A scoping review of
the experiences and
well-being of siblings
of children with
chronic kidney
disease: implications
for practice and
research

(Piotrowski C et al.,
2022)

2022 Scoping review

O foco desta scoping
review foi a investigagcdo
que aborda as experiéncias
e o bem-estar dos irmdos
de criangas com Doenga
Renal Crénica.

A scoping review seguiu uma
abordagem sistematica para
identificar estudos relevantes sobre a
experiéncia ou bem-estar de irmaos
com 25 anos ou menos de criangas
com Doenga Renal Crénica.

Foram pesquisadas cinco bases de
dados contendo pesquisas revistas
por pares e teses de pos-graduacdo
publicadas em inglés.

Os critérios de inclusdo foram
estudos de qualquer ano ou local que
abordassem a tematica dos irmdos

de criangas com Doenga Renal
Cronica.
Dois codificadores independentes

conduziram a sele¢do dos estudos
relevantes.

Dos 2990 estudos identificados
inicialmente, 19 foram selecionados
para uma revisao integral do texto.
No final, 8 estudos atenderam aos
critérios de inclusdo e foram
incluidos na revisdo.

Caracteristicas dos estudos selecionados:

Dos 8 estudos incluidos, 5 eram
qualitativos, 2 eram quantitativos e 1
utilizava métodos mistos.

Essa variedade de abordagens
metodoldgicas permitiu uma visdo
abrangente da experiéncia e bem-
estar dos irmdos de criangas com
Doenca Renal Crénica.

sejam devidamente atendidas.

Resultados dos estudos quantitativos:

e Dois estudos revelaram que
os irmdos de criangas com
Doenga Renal Crdnica ndo
apresentavam niveis
significativamente mais altos
de ansiedade ou problemas
de comportamento em
comparagdo com normas
clinicas ou com um grupo de
controlo de colegas da
mesma idade, conforme
relatado pelos professores.

e No entanto, um estudo mais
recente que avaliou a
qualidade de vida relacionada

com a saude dos irmdos
utilizando a medida
KIDSCREEN-54 identificou

diferengas significativas em
algumas  dimensdes. Os
irmdos relataram  menor
autonomia em termos de
oportunidades de lazer e
sociais, bem como perce¢des
de recursos financeiros
limitados em comparagdo
com os amigos. Por outro
lado, relataram maior
aceitagao social em
comparagao com 0s irmaos
com Doenga Renal Crénica.

e Em comparagdo com o0s
grupos de controlo, os irmaos
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e Os estudos podem ter sido relataram menor bem-estar

conduzidos em diferentes locais e fisico, menor autonomia,
anos, fornecendo uma perspetiva menor qualidade das rela¢des
ampla e atualizada sobre o tema. familiares e do ambiente
Os resultados dos estudos selecionados foram doméstico, bem como
resumidos e sintetizados, o que permitiu obter recursos financeiros mais
uma visdo geral das descobertas e das limitados.
principais  tendéncias  relacionadas a Resultados dos estudos qualitativos:
experiéncia e bem-estar dos irmdos de e Quatro temas gerais
criangas com Doenga Renal Crénica. emergiram dos  estudos
qualitativos: funcionamento
familiar, relagdes
significativas, bem-estar

psicolégico dos irmdos e
estratégias de sobrevivéncia.
e Alguns irmdos relataram
sintomas fisicos decorrentes
do medo ou ansiedade
relacionados a condigdo de
saude do irmdo. Muitos
demonstraram uma
preocupagdo constante com
o bem-estar do irmao,

especialmente quando
ocorria ndo adesao ao
tratamento ou

hospitalizagao.

e Os irmdos destacaram a
importancia das relagGes
afetuosas e positivas com o
irmao doente, bem como o
sentimento de protecdo em
relacdo a ele. Valorizaram o
tempo gasto juntos e as
atividades  compartilhadas,
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Coping with cystic
fibrosis: An analysis

from

the

sibling's

2021

Estudo qualitativo

Explorar as experiéncias
dos irmdos saudaveis ao
crescerem com um irmao

O estudo foi realizado em um
Hospital Pediatrico em Roma e
envolveu um grupo de 8 irmaos com

embora também
experimentassem
sentimentos de ciume em
relagdo a atengdo e ao tempo
dedicados aos irmdos com
doencga renal crénica.

e Tanto 0s estudos
quantitativos quanto os
qualitativos confirmaram que
0s irmdos se sentiam
negligenciados e esquecidos
pelos pais. Ambos os tipos de
estudos também apontaram
para a restricdo  das
oportunidades de atividades
sociais e de lazer dos irmdos.

Em resumo, os resultados desta
andlise indicam que os irmdos de
criangas com Doenga Renal Crénica
sdo significativamente afetados em
varias areas, especialmente nas
relagées familiares e no bem-estar
psicoldgico. Estes irmdos podem
experienciar preocupagdes, sintomas
fisicos, ciumes e restricdes nas
oportunidades de atividades sociais e
de lazer. Os resultados destacam a
importancia de oferecer suporte
especifico aos irmdos nesta situacdo
para promover o seu bem-estar
emocional e melhorar suas
experiéncias familiares.

- Mediagdo entre necessidades
pessoais e identidade como irmao: Os
irmdos sauddveis enfrentam o desafio
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point of view
(Milo F et al., 2021)

com  Fibrose Quistica
diagnosticado em idade
pediatrica, bem como as
suas estratégias de
adaptacao.

Fibrose Quistica (FC) selecionados de
acordo com critérios especificos.

O programa de sessGes de grupo de
discussdo teve a duragdo de 6 meses
e foi dividido em duas fases:
psicoeducativa e experimental.

As transcricdes das sessdes foram
analisadas utilizando a andlise da
teoria fundamentada, uma
abordagem qualitativa de analise de
dados.

Através desse processo de andlise,
foram identificados 14 subtemas,
que foram organizados em seis temas
principais: doenga, mudancgas,
comunicagao, evitamento,
normalizagdo e protegao e cuidados.
Os seis temas principais foram
agrupados em dois temas principais:
'‘Crescer com um irmdo ou irma com
FC' e 'Encontrar a distancia certa'.

A teoria fundamentada 'Manter a
distancia certa' foi conceitualizada
com base nos dados coletados,
descrevendo o processo evolutivo
pelo qual os participantes
procuraram equilibrar a doenga do
irm3o/irm3, a dindmica familiar e
suas proprias necessidades.

de equilibrar as suas proprias
necessidades individuais com a sua
identidade como irmdos durante a
adolescéncia e na idade adulta jovem.
- Experiéncia dos irmdos de doentes
com Fibrose Quistica: Os irmdos de
pessoas diagnosticadas com Fibrose
Quistica em idade pediatrica
apresentaram um padrdo especifico
de experiéncias  subjetivas e
estratégias de sobrevivéncia.

- Falta de recursos familiares e
comunicagao: Os irmaos
frequentemente mencionam a falta de
recursos familiares disponiveis e
problemas de comunicagdo familiar.

- Tempo necessario para
normalizagdo: Os participantes mais
velhos relataram levar mais tempo
para se adaptarem e normalizar a
situagdo em comparagdo com o0s
participantes mais jovens.

- Mudangas na vida diaria,
comunicagdo e relagdo consigo
mesmos: Os irmdos sauddaveis de
pessoas com  Fibrose  Quistica
descreveram mudangas na sua vida
didria, comunicacdo com os pais e
relacionamento consigo mesmos.

- Estratégias psicossociais dinamicas
dos irmaos: Os irm3os demonstraram
trés estratégias psicossociais
dinamicas para lidar com sua
experiéncia ao longo do tempo: evitar
a consciéncia emocional, normalizar as
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Glass children: The
lived experiences of
siblings of people
with a disability or
chronic illness

(Hanvey et al., 2022)

2022

Estudo qualitativo

Perceber quais as
experiéncias dos
participantes ao crescerem
com um irmdo ou irma
com deficiéncia ou doenga
cronica, centrando-se nas
suas interacgdes e relagbes
sociais, no apoio social e no
bem-estar.

Entrevista semi-estruturada com 16
individuos identificados como irm3os
de uma pessoa com deficiéncia ou
doenca cronica.

Amostra:

Participantes: 16 irmaos.
Distribuicdo por Sexo: 14
participantes do sexo feminino e 2 do
sexo masculino.

Faixa etdria: Entre 20 e 68 anos.
Média de idade: 33,25 anos.

Desvio padrao: 14,31 anos.

suas experiéncias de vida e
aproximarem-se  ativamente dos
irmaos com condigdes de saude
cronicas, envolvendo-se ativamente
no seu cuidado.

-Foram descritos Sentimentos de
invisibilidade durante as interagGes
sociais foram relatados pelos irmaos
saudaveis.

- Dificuldades psicologicas foram
observadas devido a interiorizagao dos
papéis familiares ou das condigdes de
vida.

- Sentimentos de culpa e auto-culpa
foram experienciados pelos irmaos
sauddveis devido a incapacidade de
oferecer apoio constante aos seus
irmaos ou irmas e por levarem vidas
independentes.

- Os irmdos saudaveis enfrentaram
guestdes relacionadas com o apoio
social, como a dificuldade em
compreender as suas proprias
necessidades e a importancia do apoio
da familia e de grupos de pares para
validar as suas experiéncias.

- Uma descoberta particularmente
notdvel deste estudo foi a prevaléncia
de sentimentos de culpa entre os
irmdos saudaveis.

- Este estudo demonstra que muitos
dos resultados negativos relatados
pelos irmdos ndo sdo diretamente
causados pelas condi¢cdes dos seus
irmaos ou irmas, mas sim
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Health-related

quality of life among
siblings of kidney
transplant recipients
(Velasco et al., 2020)

Impact of having a
sibling with cancer or
type | diabetes
mellitus on
psychopathology

and self-conscious
emotions in

2020

2022

Estudo
observacional
transversal
analitico

Estudo
guantitativo

Examinar a qualidade de

vida relacionada com a
saude nos irmaos
saudaveis de doentes

transplantados renais.

Perceber qual o impacto
de ter um irmdo com
cancro ou com diabetes
mellitus tipo 1 (DMT1) nas
caracteristicas psicoldgicas
dos adolescentes, com
especial incidéncia nas

Estudo observacional transversal e
analitico realizado no Hospital
Italiano, Departamento de Pediatria.
Utilizacdo do questionario
KIDSCREEN-52.

Amostra:

Participantes: Doentes receptores de
transplante renal e irmdos com
idades entre 8 e 18 anos.

Critérios de inclusdo: Auséncia de
histéria de hospitalizagdo ou
episodios agudos nos 2 meses
anteriores ao questionario.

Grupo de comparagdo: 50 irmaos de
criangas e adolescentes receptores
de transplante renal, 43 pacientes
com transplante renal e 84 pessoas
saudaveis no grupo controle.

Periodo de cuidados de
acompanhamento dos pacientes com
transplante renal: Anos civis de 2013
a 2016.

Elegibilidade dos pacientes com
transplante renal: Aqueles que
sobreviveram pelo menos 1 ano apds
seu Ultimo transplante renal.

Estudo comparativo envolvendo 3
grupos distintos: grupo CS (criangas
irmas de doentes diagnosticados com
cancro), grupo DMS (criangas irmas
de doentes diagnosticados com DM1)
e grupo de controle composto por
200 adolescentes com irmdos sem

consequéncias da falta de
compreensado e apoio adequados.

Os irmdos dos doentes com
transplante renal apresentaram pior
qualidade de vida relacionada com a
saude no seu bem-estar fisico, relagao
com os pais e vida doméstica,
autonomia e recursos financeiros.

- O grupo CS (criangas irmas de
doentes diagnosticados com cancro)
demonstrou niveis mais elevados de

culpa em comparagdo com o0s
adolescentes sem irmdos afetados
pela doenca.

- Tanto o grupo CS quanto o grupo
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adolescents: a
comparative  study
including controls
(Erdim et al., 2022)

emogdes autoconscientes,
como a culpa e avergonha,
que estdo associadas ao

desenvolvimento
psicopatologias.

de

doencga crénica.

Avaliagdo dos sentimentos de culpa e
vergonha utilizando o Test of Self-
Consciousness Affect for Adolescents
(TOSCA-A).

Avaliagdo dos niveis de sintomas de
depressdao utilizando o Children's
Depression Inventory (CDI).
Avaliagdo dos niveis de ansiedade
utilizando o State-Trait Anxiety
Inventory (STAI).

Divisdo do grupo de controle em dois
subgrupos com base no tipo de
cancro do irmdo (leucemia e ndo
leucemia).

Realizagdo de comparagdes entre os
grupos e analise das relagdes
direcionais entre as pontuagdes
dentro de cada grupo.

DMS (criangas irmds de doentes
diagnosticados com DM1)
apresentaram  niveis de culpa
semelhantes.

- As pontuagGes de externalizagdo da
culpa nos irmdos de doentes com
leucemia foram mais altas em
comparagao com os irmaos de doentes
com outros tipos de cancro.
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Apéndice II - Plano de Sessao de Formacgao “A inclusdao dos irmaos na visita ao
Recém-Nascido”
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VISITA DE IRMI}OS
PLANO DA SESSAO DE

FORMAGCAO

UNIDADE DE CUIDADOS
INTENSIVOS NEONATAL - 2023

TITULO DA SESSAO A INCLUSAO DOS IRMAOS NAS VISITAS AO RECEM - NASCIDO

4 DE OUTUBRO

DURAGAO 30 A 45 MINUTOS

LOCAL SALA DE REUNIOES DA UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS

METODOLOGIA E EXPOSITIVO, COM RECURSO A POWERPOINT, PROJETOR E INTERNET
RECURSOS

GRUPO ALVO EQUIPA DE ENFERMAGEM D:EUONJE_?ELE DE CUIDADOS INTENSIVOS

RITA HORTA CORREIA VAZ COELHO

FINALIDADE:
+ Promover a inclusdo dos irmaos nas visitas e cuidados ao Recém-Nascido.

OBIJETIVOS:

* Sensibilizar a Equipa de Enfermagem para a importancia de proporcionar a visita ao
Recém-Nascido;

» Elaborar e uniformizar estratégias para promover e possibilitar a vista do irmao ao
Recém-Nascido.

MOMENTOS DA SESSAO:

o Enfern

O internamento do Recém-Nascido em Fmaos nash

Unidade de Cuidados Intensivos

Neonatal: Vincule ac Recém-Nascido:

osta do Pro

mento de um na Unidad

a familia;

n-Nascido.

-Apresenta
meu irmao

RESULTADOS ESPERADOS:
* Uniformizar estratégias para promover e possibilitar a visita do irmdo ac Recém-
Nascido;

. Aplicagé(la do Protocolo de Visitas para os irmdos na Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatal.
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Apéndice III - Proposta de Protocolo de visitas de irmaos na Unidade de
Cuidados Intensivos Neonatais
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VISITA DE IRMAOS

PROTOCOLO

CRITERIOS DE INCLUSAO

=
v * Visitante com mais de trés ou menos de dezoito ancs;
=] « Visitante sem sintomas de doenga;
o v « Visitante sem dispositivos médicos;
o v * Visitante com acompanhamento de Responsavel Adulto;

* Autorizagdo do Enfermeiro Chefe, Chefe de Turno e Responsavel
pelo Recém-Nascido;

ST ASPETOS A CONSIDERAR
« Agendar com o Enfermeiro Chefe/ Chefe de Turno e Responsavel

\ pelo Recém-Nascido;
J « Averiguar estado de saude do irmao visitante no momento do
planeamento e imediatamente antes da visita.

()
: « Duracac da visita consoante disponibilidade do Servico;

* A Equipa de Enfermagem e Meédica reserva-se no direito de pedir
a0s visitantes que se retirem em caso de necessidade do Servico.

ANTES DA VISITA AO RECEM-NASCIDO

« Disponibilizar ¢ Livro de Atividades “ O meu irmao Recém-Nascido esta
no hospital”;

Dar uma ideia concreta do tamanho do irméo Recém-Nascido através de
um objeto (por exemplo um peluche) ou fotos; s
-Referir aos pais que o irmao pode trazer um objeto de pequenas <
dimensdes para deixar com o Recém-Nascido; 4
Descrever o ambiente onde estd o Recém-Nascido - explicar gque os
eguipamentos como monitores, fics e 0s sons, sa30 necessarios e nao
causam danos ao irmao Recém-Nascido;

Explicar regras acerca do ambiente da UCIN - referentes ao ruido, luz,
sons e utilizagao de equipamentos eletrénicos);

Referir que pode falar com o irmdo Recém-Nascido e pode tocar apenas
se permitido pelo Enfermeiro responsavel,

Explicar a importéncia da desinfecac das maos na chegada a Unidade.

DEPOIS DA VISITA AO RECEM-NASCIDO
* Esclarecer duUvidas e incentivar a partilha de sentimentos do irmdo com

0s pais;
« Completar o Livro de Atividades.

~ 51
' L)

bea
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Apéndice IV — Apresentagao em powerpoint — “Inclusdo dos irmaos nas visitas ao
recém-nascido”
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UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS

A INCLUSAO DOS

IRMAOS NAS VISITAS
AO RECEM-NASCIDO

OBJETIVOS

1- Sensibilizar a equipa de enfermagem para a importancia de GOALS
proporcionar ao irméo a visita ao Recém-Nascido;
2- Uniformizar estratégias para promover e proporcionar a visita do
irm&o ao Recém-Nascido.
[——
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O internamento do RN em UCIN

O NASCIMENTO DE UM NOVO MEMBRO:

PROVOCA PROMOVE SAO MAIS
MUDANGAS NO TRANSFORMAGCOES ACENTUADAS
CICLO VITAL E ADAPTAGOES QUANDO SE FALA
FAMILIAR NOS PAIS E DE UM PREMATURO
IRMAOS

IRMAOS EM
SEGUNDO PLANO

GERADOR DE
STRESS

ADIAMENTO DO
ACOLHIMENTO
EM CASA

INTERNAMENTO ALTERACAO DE
DO RN EM UCIN ROTINAS

ATRASO DO

ALTERAGAO DO

VINCULO PAPEL PARENTAL

AFETIVO

LIMA & SMEHA(20191:STLVA, T., MATHIOLL.C.,ARAUJG.S. & ZANL.A.(2021)
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VINCULO COM O RN

0S PAIS SAO GERALMENTE 0S UNICOS QUE ACOMPANHAM O RN NA UCIN.

IRMAOS PRIVADOS FAMILIA PRIVADA ATRASO NO
BESSE - UESSE DESENVOLVIMENTO
Dos vincuLos

AS NECESSIDADES DOS IRMAOS SAO MAIORITARIAMENTE ESQUECIDAS.

SILVA, T, MATHIOLLC. ARAUVID, . & ZANTA.(2021)

MENOS AMADOS
PELOS PAIS

CONSEQUENCIAS
NOS IRMAOS |

GERALMENTE 0 PRIMEIRO ENCONTRO ACONTECE NO DOMIC{LIO

LEMMON ET AL{Z020);SILUA. ., MATHIOLLC ARAUID,J & ZANLA (2021)
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DIMINUI AS FANTASIAS,
0 MEDO E A CULPA POR
PARTE DOS IRMAOS

BENEFICIOS DA
VISITA DO IRMAO
AO RN

SILVA, T., MATHIOLI,C. ARALIGL & ZANI,A.(2021)

APOIO DIFERENCIADO AQ IRMAO
E PROMOGAQ DAS VISITAS
SUPERVISIONADAS

PAPEL DO
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A RETER

Um nascimento prematuro ou um internamento na UCIN
afetam, ndo s6 o casal, que tinha idealizado um bebé
saudavel e que rapidamente iria para casa, mas também
os outros membros da familia, nomeadamente os irmé&os
mais velhos.

Portanto, os irmdos precisam de preparagio, informagéo, seguranga e
apoio quando tém o irmdo RN internado na UCIN, sendo o papel da
equipa de enfermagem fundamental!

VISITA DE IRMAOS

PROTOCOLO

CRITERIOS DE INCLUSAO

+ Viskante com mais de tids gu menos de dezoko anas:
- Vi ante sem cintomas de doernga
ispositivos médicos:

« Visitante sem di

AR

o
\ + Autorizacda do Enfarmeire Chefe, Chefe de Tume e Responsivel
pelo Reckm-Nascido,

ASPETOS A CONSIDERAR

PROPOSTA DE
PROTOCOLO DE 3
VISI A D E IRM AO S R A e+ MESES ncanase 10 Grsto de pedr

ANTES DA VISITA AO RECEM-NASCIDO

+ Disponibiizar o Livio de Atividades * O meu irmiso Recém-Nascido esté
o hasy

+ Agendar com o Enfermeiro Chafel Chefe de Turno @ Responsivel
el Recérm-Nascido:
« Rinriguar estado de saide do im0 vistante no momento do

planeamento e imediatamente antes da visi

o
nsavel
o

(2 da desinfocao Gas macs na chegada a Unidade.
DEPOIS DA VISITA AD RECEM-NASCIDO "‘ﬂ
. rar 3 partina de sentiment by
-

o Livra de Athidades.
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LIVRO DE 0 MEU TRMAO RECEM- NASCIOO

ESTA Ho HoSPT TAL
ATIVIDADE§
“O MEU IRMAO
RN ESTA NO

HOSPITAL”

OBRIGADA PELA VOSSA DISPONIBILIDADE E
ATENGAO!
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Apéndice V - Livro de Atividades para os irmaos “O meu irmao Recém-Nascido
esta no hospital”
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0 MEU TRMAO RECEM- NASCIOO
ESTA No HOSPTTAL

0 MEU TRMAO RECEM- NASCIDO
ESTA o HOSPTTAL

LIVRO DE ATIVIDADES

FOTO DO IRMAO

UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATAIS -

ESTE LIVRO E TEU! A PRIMEIRA CASA DE UM

BEBE E DENTRO DA
BARRIGA DA MAE.

O TEU NOME:
O NOME DO TEU IRMAO:

LOGO DEPOIS DE
NASCER, A MAIORIA DOS
BEBES VAI PARA CASA.

570)
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DENTRO DO HOSPITAL HA
UM SITIO ESPECIAL,
CHAMADO
NEONATOLOGIA.

E AQUI QUE HA
ENFERMEIROS E MEDICOS
QUE AJUDAM O(A) TEU(A)

HOSPITAL

IRMA(O) A CRESCER
SAUDAVEL E FORTE!

MAS AS VEZES, PRECISAM DE
FICAR NO HOSPITAL...

O TEU IRMAO ESTA NO
HOSPITAL DE

PARA SER FORTE, O(A) TEU(A) IRMA(O) QUAL (o) TAMANHO DO(A)
PRECISA DE RESPIRAR, COMER E TEU(A) |RMA(0)?
DORMIR!

7 TODA A GENTE CRESCE!

TAMBEM
{elV)
FORTE!
KA
&+ DESENHA A TUA MAO OU O TEU PE AQUI i&
B S S e S
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A VOLTA DA INCUBADORA HA

MUITAS MAQUINAS, TUBOS QUE

QUANDO CRESCEM VAO DAS MAQUINAS PARA O(A)
0S5 BEBES VAO TEU(A) IRMA(O).
PRECISANDO DE f

ELES AJUDAM-NO(A) A RESPIRAR, A
CAMAS MAIORES.

COMER OU A RECEBER MEDICAGAQ
QUE PRECISA...

O HOSPITAL TEM
CAMAS ESPECIAIS
CHAMADAS
INCUBADORAS,
PARA MANTER O
TEU IRMAO
QUENTINHO!

...MAS NAO O(A)
MAGOAM! _4

NAO FAZ MAL SE A MAE, O PAI, TU OU
A(O) MANA(O) CHORAREM,
E SE SORRIRES TAMBEM NAO FAZ MAL!

ESTOU FELIZ, TENHO UM(A) NOVO(A) IRMA(O)

ESTOU TRISTE, O(A) MEU/MINHA IRMA(O) ESTA NO HOSPITAL
SlM'I:_O FALTA DOS MEUS PAIS, ELES VAO VER ‘O(A) MEU/MINHA
IRMA(O) SEM MIM B ) B

) ESTOU ZANGADO, O(A) MEU/MINHA IRMA(O) ESTA A TER A ATENCAC
TODA

Eg{ou PREOCUPADO, QUERO QUE O(A) MEU/MINHA IRMA(O) FIQUE

TODOS OS BEBES CHORAM.
ELES CHORAM PORQUE TEM FOME,
PORQUE PRECISAM DE MUDAR A FRALDA

OU PORQUE ESTAO TRISTES.
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TODA GENTE SE IMPORTA COM O BEBE NOVO,
> MAS TAMBEM QUER SABER DE TI!
ES UM MEMBRO MUITO ESPECIAL DESTA FAMILIA!

0 MEU IRMAO RECEM-NASCIOO
ESTA No HOSPTTAL

UMA FOTO TUA

UNIDADE DE CUIDADOS INTENSIVOS NEQNATAIS -
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Apéndice VI - Certificados de Coragem
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w w
de coragem

Certificamos que

superou este periodo dificil e venceua
batalha com muiita forga. Parabéns!

I/

data

enfrentou a temida agulha e venceu a
batalha com muita forga. Parabéns!

A8y

data

certificado '

3¢

certificado
2 de coragem

Certificamos que

enfrentou fodos os procedimentos e
venceu a batalha com muita forca.

Parabéns!
I/

data
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Apéndice VII - Guia de Acolhimento Unidade de Internamento de Curta Duragao
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AOS PAIS/ACOMPANHANTES

= No caso da crianga/jovem estar a tomar medicamentos, deve
trazé-los e informar o Médico ou Enfermeiro. Deve informar
igualmente de gualquer tipo de alergia (alimentar ou
medicamentosa) se a crianga/jovem tiver;

Os paisfacompanhante podem permanecer junto da crianga/jovem
sempre gue desejem, ou serem substituidos por uma pessoa

GUIA DE
ACOLHIMENTO

S6 e permitida um acompanhante de cada vez junto da
criangafjovem;

Néo proceder a sua ituigao por outro [} entre as
22h00 e as 8h00, exceto em situagdes previamente autorizadas
pelo responsavel do servigo;

i d URGENCIA PEDIATRICA 5
4 UNIDADE DE INTERNAMENTO DE CURTA DURACAQ

As visitas ndo sdo permitidas:

0s paisfacompanhante deve cumprir as orientagbes dos
profissionais do servico de modo a poder colaborar, sob a sua
supervisdo, na prestacdo de cuidados, cumprindo sempre as
instrugiies que lhes sdo dadas;

Informe os profissionais de salde de tudo sobre o seu filhofa
sempre que achar pertinente para cada cuidado prestado;

» Ndo deve circular por outras zonas da Unidade;

AOS PAIS/ACOMPANHANTES ( CONTINUACAO)

URGENCIA PEDIATRICA -
UNIDADE DE INTERNAMENTO DE CURTA DURAGAO (U.1.C.D) B R L s S e R i

« Evitar ¢ contacto fisico com as outras criancas/jovens;

* O presente Guia tem o objetivo de disponibilizar um conjunto de
informagdes ateis sobre a U.L.C.D., com o intuito de facilitar a
integracdo da crianca/jovem e da familia e de minimizar o impacto
da hospitalizagéo.

Respeitar 0 sossego e manter o siléncio sempre que possivel, de
modo a proporcionar um ambiente calmo e tranquilo;

Utilizar o telemével apenas quando realmente necessario e manter

« A Urgéncia Pedidtrica dispde de: 1 Unidade de Internamento de afrelEmavelsmisIEnclo;

Curta Duracdo com 7 camas, 1 Sala de Tratamentos; 1 Sala de
Espera; 3 Gabinetes Médicos; 1 Sala de Enfermagem e 1 Sala de
Triagem.

Manter as instalacdes, desti aos hant limpas e
arrumadas;

« A presenca de brinquedos, jogos. ou objetos preferidos da
crianca/jovem pode facilitar o processo de hospitalizacdo e pode
ajudar em alguns procedimentos;

Esta unidade, encontra-se integrada no Servico de Urgéncia
Pedialrica, sendo o tempoc de permanéncia de internamento
varidvel, consoante a situagao clinica da criangaljovem.

Trazer apenas objetos Oteis ao bem-estar da criangaljovem
internado e evitar trazer bens de valor (em caso de perda ou
roubo, o hospital ndc se responsabiliza pelos danos daf
decorrentes).

Neste periodo, e considerando a evolugéo cl

ca, a criangaljovem

padera ter alta clinica. ser transferida para o internamento ou para
outro hospital de referéncia.
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REFEICOES DA CRIANGA/JOVEM E ACOMPANHANTE

- As refeigdes da crianga/jovem internada na U.l.C.D. sdo
garantidas pelo hospital.

Os paisfacompanhante podem utilizar o refeitdrio ou a cafetaria do
hospital para efetuar as suas refeiges, mediante apresentagdo de
identificagéo do respetivo servica. Esie servigo € pago excetuando
em ¢ previstas na ¢ao em vigor. Informe-se junto da
Secretaria sobre as condigdes legais para a isencdc do
pagamento da alimentacéo;

Né&o dé a crianga/jovem comida ou bebida sem antes saber se a
mesma os pode ingerir.

HORARIO

Pequeng-almogo - 9:00 horas
Almogo - 12:30 horas
Lanche - 16:00 horas

Jantar - 19h00 horas
Ceia - 22h00 horas

EQUIPA MULTIDISCIPLINAR

= A Urgéncia Pediatrica tem wuma equipa constituida por
Enfermeiros Generalistas, Enfermeiros Especialistas em Sadde
Infantii e  Pediatrica, Pediatras, Médicos Internos da
Especialidade, Cirurgids Pediatricas, Médicos de outras
especialidades (Ortopedia, Cirurgia, Otorrino, Estomatologia.
Oftalmologia), Assistentes Operacionais e Secretarias.

= Sempre que necessario, contamos com o apoio da Psicéloga, da
Assistente Social e da Dietista.

CUIDADOS A TER NA UNIDADE

Para protecdo do acompanhante e da criancafjovem, deve ser
realizada a correia higiene das maos, pois € uma das medidas
mais importantes na redugdo da tr i de micrar

entre doentes, profissionais e acompanhantes.

A higiene das maos deve ser realizada sempre que contactar com
a criangaljovem, antes e apos;

Depois de utilizar as instalagbes sanitdrias deve sempre fazer a
higiene das maos;

Deve tossir ou espirrar tapando a boca com um lenco de papel ou
com o brago e fazer sempre a higiene das méos, depois;

Na Unidade, assim como em toda a instituigdo € proibido fumar,
estando este capacitado para a dete¢do de qualquer infracao a
esta regra;

« MNdo mexer em qualquer tipo de material ou egquipamento gue
esteja a ser utilizado pela criangaljovem:

« Quando necessitar de se ausentar do servigo, deixe sempre as
grades da cama elevadas e informe o Enfermeiro responsavel pela
Unidade.

ALTA OU TRANSFERENCIA

No dia da alta sdo-lhe entregues:

« Carta de alta para entregar ao médico de familia;

« Receita médica, caso necessile de medicamentos;

« Indicagao da data da proxima consulia, caso seja necessaria;

« Certificado de incapaci p ia ou médico,
quando aplicavel;

« Declaracéo de internamento, caso seja necessaria.

« Certifique-se de gue leva os documentos necessarios: o boletim
de saude infantil, carta de alta e receita médica. se for o caso.

Se necessitar de algum esclarecimento ndo hesite em colocar as
suas dividas ao Médico/Enfermeiro.

« Estamos disponiveis para esclarecer as suas dividas e responder
a todas as suas preocupacdes.

+ Contamos com a sua colaboragdo para ajudar o seu filho/a a
superar esta fase de doenga com o menor desconforto e
ansiedade possiveis.

Desejamos-lhe uma rapida recuperacio e que se sinta bem
connosco!
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Apéndice VIII - Poster “A importancia dos primeiros 1000 dias de vida”
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Apéndice IX - Folheto “A importancia dos primeiros 1000 dias de vida”
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Apéndice X - Guia de cuidados no 1¢ ano de vida
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CONSULTAS NO 1°ANO DE VIDA

+ E necessario inscrever o bebé na Unidade de Sadde. Contacte

previamente o seu Centro de Salde para saber qual a melhor
forma de o fazer;

.

Agende o Teste do Pezinho, se este nao foi feito no hospital, entre
0 3° e 0 6° dia de vida do seu bebé;

.

Durante o primeiro ano de vida, o seu hebé devera ter 6

Consultas de Sadde Infantil: 1 até aos 28 dias de vida,
1 °AN 0 D E VI DA idealmente até aos 15 dias de vida, 2 ao 1 més, 3 aos 2 meses, 4
aos 4 meses, a 5 aos 6 meses e a 6 aos Omeses. A proxima

consulta é aos 12 meses;

+ A sua unidade pi a4 ao de todos
estes momentos de vigilancia;

O seu Enfermeiro de familia agendara consigo, todas as
reavaliagbes de peso e de estratégia alimentar necessdarias,
essencialmente, no 1 més;

Antes das consultas leia as informacées do BSIJ e faga uma lista
com as suas dividas, para as esclarecer junto dos profissionais de
saude,

Ma 12 visita ao Centro de Saude leve o registo de nascimenta do
bebé (cédula), cartdo de cidadao/bilhete de identidade dos pais, o
Boletim de Sadde Infantil e Juvenil (BS1J) e o Boletim de Vacinas.

VACINAS ATE AO 1°ANO (DO PROGRAMA
NACIONAL DE VACINAGCAO)

SOMOS PAIS! E AGORA?

ENTRE 3 E 6 DIA (TESTE DO PEZINHO)
+ E importante que o casal partilhe sentimentos e emogoes para se
ajudarem mutuamente;

Registe o bebé no Hospital, através do projeto “Nascer 1° MES
Cidadao". Se néao for possivel, pode fazé-lo nos primeiros 20 dias

de vida do bebé em qualquer Conservatéria do Registo Civil;

O nascimento, os cuidados ao behé, as consultas, assim como os
afazeres domésticos devem ser partilhados entre os dois. Para os
afazeres domésticos e algum mimo aos pais, a familia também
pade ser uma boa ajuda;

2° MES \

O envolvimento do pai e dos irmaos, nos cuidados ao behé é
muito importante;

4° MES \

Aproveitem os perfodos de sono do bebé para descansar;

6° MEs \

As visitas devem ser ponderadas, em nomero reduzido e de
breve duracdo, sobretudo no periodo de inverno, devido & maior
possibilidade de propagagao de doengas;

9° MES

No caso de haver visitas, pedir para ndo darem beijinhos nas
maos do bebé.

0000000

12° MES \
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TESTE DE DIAGNOSTICO PRECOCE - TESTE DO PEZINHO

+ E um exame laboratarial gue tem coma objetive despistar doencgas

graves (25 doencas), antes de estas darem sinais;

.

bebé;

+ Deve agendar (mée ou pai, presencialite ou por e-mail) o teste

do pezinho, logo apés a alta da maternidade!

semana, podendo levar até 4 ou mesmo 6 semanas).

LD e o e o v
o L L)
p—

VACINAS OPCIONAIS/EXTRA PLANO ATE AO 1°ANO

= Vacina contra Rota virus (RotaTeq® e Rotarix®)
As 2 ou 3 doses desta vacina (conforme a marca escolhida) tém de
ser dadas entre 0 1,5 e 0s 6 meses. Recomendada a todas as
criangas saudaveis (sem doengas gastrointestinais crénicas).
Gratuita para criancas de risco pelo PNV.

+ Vacina contra a Gripe
Pode ser dada a partir dos 6 meses de idade, conforme indicacao
médica (p.ex, asmaticos).

« Vacina contra infecdes causadas pela bactéria (germe)
chamada de “Neisseria meningitidis" dos tipos A, C, W-135
e Y (Nimenrix A, C, W-135e Y)

Pode ser dada a partir das 6 semanas. O ndimero de doses varia

com a idade de inicio. Recomendada a todas as criangas.

PARA GRUPOS DE RISCO

» Vacina contra Formas de Tuberculose Grave (BCG®)

Pode ser administrada desde o nascimento e peso > 2000g, até aos 5
anos e 364 dias de vida. E administrada &s criancas elegiveis (de
acorda na Norma da Direcdo Geral de Salde (DGS) 006/2016 de
29/06/20186, atualizada em 04/2023,

« Vacina contra a Gripe
Pode ser dada a partir dos 6 meses de idade, conforme indicagao
médica (p.ex. asmaticos).

Deve ser realizado entre o 3° e o 6° dia de vida. A colheita de
sangue é feita, habitualmente, através de picada no calcanhar do

Caso esteja alterado, os pais serdo contactados pelo Instituto
Macional Ricardo Jorge. Porém, devem sempre consultar o
resultado no site oficial desta instiluig@o, através da introdugéo de
um cédigo que € dado quando se realiza o teste em
www . diagnosticoprecoce.pt. Desta forma tem a certeza que a
amostra foi recebida (o resultado deve estar visivel entre a 1% e 27

AMAMENTACAO

Amamente em hordria livre;

Nos primeiros dias de vida o behé pode ter necessidade de mamar
com mais frequéncia. O importante é que consiga mamar entre 8 a
12 vezes em cada 24 horas. Por vezes pode querer mais!

Sinais de alerta importantes: pedir para mamar menos do que 8
vezes nas 24h, mamar sempre muito pouco tempo (ate 5 minutos)
ou sempre muito tempo (mais do que 40 minutos), ndo conseguir
boa pega e ter um baixo débito urinario (urinar menos do que 6
vezes nas 24h, a partir do 3 dia de vida);

Em situagdes particulares, pode ter vigiar o intervalo entre
mamadas, de modo a garantir o nimero minimo de mamadas a
ocorrer, vigiando igualmente a pega gue o bebé faz e otimizando a
posigdo em que o coloca & mama;

A perda de peso pode ocorrer nos primeiros dias de vida, podendo
chegar aos 10% do peso com que nasceu. Contudo, a partir dos
7% deve verificar a estralégia alimentar. Aos 10/15 dias de vida,
idealmente, o bebé deve ter recuperado ¢ peso com que nasceu.

Se liver dividas em relagio a evolugdo sé seu bebe, pode tentar
que, no primeiro més, ndo se verifiquem intervalos superiores a 3h
durante o dia e de 4h durante a noite e pega um agendamenio
com o seu enfermeiro;

AMAMENTACAO

Aconchegue e toque no seu bebé;

« E importante colocar o bebé a eructar (arrotar) no final de
cada mamada. Permite a eliminagdo de ar do estdmago, criando
espaco para a ingestdo de mais leite, podendo reduzir os
episddios de célicas porque diminui o ar que passa para o
intestino. Contudo, alguns bebés exclusivamente amamentados
néo arrotam. Se € o caso do seu behé, pode ajudar, deixa-lo mais
tempo em posicao vertical, no colo;

.

Assegure-se que o bebé realiza uma pega correta. Em caso de
divida ou dor persistente, pode ter que interramper a mamada,
introduzindo lentamente o seu dedo mindinho no canto da boca do
bebé, para ele parar de mamar;

Apbs cada mamada molhe o mamilo (bico) e aréola (parte escura
da mama) com o seu praprio leite (& um cicatrizante natural) e
deixe secar ao ar.
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AMAMENTACAC

-

Pega eficaz & habitualmente assimétrica;

Aréola mais visivel acima do labio superior que do labio inferior;

.

Queixo junto a mama;

Boca bem aberta - bochechas arredondadas;

.

L&bio inferior invertido pela protusao da lingua;

Queixo toca a mama... nariz afastado... mamilo junto ao palata.

ALEITAMENTO ARTIFICIAL

+ Em situacBes especiais ou por opgdo materna, o bebe pode
necessitar de ser alimentade com formula infantil. O Médico de
Familia ou o Pediatra indicam-lhe qual @ melhor leite para o seu
bebé;

« Um bebé saudavel deve ser alimentado com Leite Infantil
standard:
- 0-6 meses - Leite para lactentes 1
- 6-12/24 meses - Leite de transigao 2

Este tipo de alimentagdo deve ser dada na dose ajustada ao peso
de cada bebe, a cada momento. E muito importante respeitar a
dose e a forma de preparacéo e conservagéo deste leite.

+ O médico podera indicar leites especiais, como nos casos de:

- Historia familiar de atopia (asma, rinite alérgica e dermatite
atdpica): Leite Infantil Hipoalergénico (HA);

- Refluxo-gastroesofagico associado a ma evolugdo do peso:
Formula infantil Anti-refluxo (AR);

- Alergia as proteinas do leite de vaca: Formulas extensamente
hidrolisadas

Durante o 1° ano de vida néo deve dar ao seu bebé leite de
vaca (tem proteinas em excesso e quantidades de ferro
insuficiente)!

SINAIS DE SACIEDADE

Sinais de saciedade e que indicam que o bebé estd a
mamar o suficiente

MICCOES [ dia

Ter varias micgdes por dia.

l:.J

PERDA - RECUPERAGAO DE PESO

Perda de peso inferior a 10% nos
primeiros 10 dias e recuperagao
desta perda até aos 15 dias de vida.

GANHO DE PESO

20-30g/dia a partir do 10-14° dia de
vida (primeiros 3 meses de vida)
20g/dia nos 3 meses seguintes e
triplicam aos 12 meses triplicam aos
12 meses. Tendo em consideracdo
cada caso e cada behé.

E NORMAL???

SOLUGOS

Sado mais freguentes apds as mamadas e apOs episddios de choro,
porque o leite @ 0 ar enchem o estémago e causam irritagdo do
diafragma. N&o causam desconforto ao bebé e duram apenas
alguns minutos.

pode ajudar o seu bebe., mantendo-o bem verticalizado ao colo
apés a mamada, evitando sequra lo com as pernas dobradas
contra o abdd para nao a pressac abd | e com
isso provocar o refluxo do leite ingerido.

REFLUXO | BOLSAR

« E frequente os bebés mais pequenos bolsarem apdés a mamada,
especialmente quando estdo a arrotar;

Néo deve ser motivo de ansiedade para os pais, desde que em
quantidades pequenas, ndo colocando em causa a evolugdo do
peso e nao tenha outros sintomas;

A medida que o misculo que separa o esdfago do estémago
(chamado esfincter esofagico inferior) amadurece, esses
episddios vdo diminuindo. S&c menos frequentes depois dos 4
meses de vida.

Fale com o seu Médico Assistente e Enfermeiro se o bebé
continuar abol¢ar muito leite (sobretudo > 6 meses de vida),
perder peso ou tiver vomitos em jato.
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E NORMAL???

ICTERICIA

Caracteriza-se pela coloragdo amarelada da pele e esclerdticas
(parte branca do olho);

E normal quando surge entre 0 29 e o 14° dia de vida e nao se
estende abaixo do umbigo;

Nesta situagdo, aumente a frequéncia da amamentagéo. Isso fard
com gue o seu bebe aumente o padrdo de eliminacdo e assim
degrade a bilirrubina, o pigmento que lhe da essa coloracéo;

Também ajuda, colocar o bebe & luz solar indireta.

Situagdes que exigem observacdo médica:

- lctericia com agravamento progressivo ou que se estende para
baixo do umbigo;

+ Ictericia que persiste depaois dos 14 dias de vida;
+ letericia com febre efou irritabilidade;
= Ictericia associada a deje¢des brancas efou urina acastanhada;

» Ictericia em hebé demasiado quieto/sonolento e com recusa nas
mamadas.

E NORMAL???

FEZES

As primeiras fezes do recém-nascida (meconia) sdo de cor preto-
esverdeadas e pegajosas;

As fezes de transigdo geralmente aparecem no lerceiro dia apds
inicio da descida do leite materno e podem variar de cor
(0 ou )

Apbs este periodo, as fezes do bebé costumam ser moles e podem
acontecer apds cada mamada (sem que isso signifique que tem
uma gastroenterite) ou apenas 1x/dia ou nem fazer todos os dias;

Os bebés exclusivamente amamentados podem ficar até 7 dias sem
evacuar, 3 dias no caso de se alimentarem de fdrmula infantil.
Durante este periodo € (til, ajudar o transito intestinal do bebe,
através de massagem abdominal.

Consulte o seu médico caso as fezes sejam:

= De cor preta, vermelha ou branca;
+ Sempre muito duras e o seu bebé parecer desconfortavel;

* Muito mais moles e em maior nimero que o habitual, sobretudo se
acompanhadas de vomitos ou febre,

E NORMAL...

URINA

« Nos primeiros dias, a urina do hebé pode apresentar cristais
avermelhados (uratos), que parecem sangue na fralda;

* Néao significam doenga, mas sdo um sinal de que deve reforgar a
amamentacio.

HIPERTROFIA MAMARIA

« E comum nos recém-nascidos aparecerem uns “carogos’ nas
maminhas entre a 12 e a 3% semana de vida, que desaparecem até
aos 2-3 meses;

+ Pode haver saida de conteddo leitoso;

« NUNCA ESPREMA! Procure ajuda médica se surgir vermelhidéo
ou dor ao toque.

ACNE NEONATAL

* As lesbes habitualmente surgem entre a 2" e a 3* semana de
vida, localizam-se sobretude na face (regido malar/bochechas) e
resolvem espontaneamente ao fim de 2 a 3 meses,

BANHO

Durante 0s primeiros meses de vida, especialmente no 19 més, a
pele do bebé é muito imatura e 0 banho pode ser uma agressdo
para a pele. Os bebés sujam-se pouco, pelo que o banho pode
realizar-se em dias alternados (dia sim, dia ndo) ou até menos
vezes, em situagbes especiais, como € o caso dos bebes
prematuros el/ou que estdo quase sempre muito adormecidos (o
banho relaxa e dormirao ainda mais);

= Se decidir dar banho em dias alternados, deve limpar
diariamente os olhos, o rosto, as preguinhas da pele, a zona
da fralda e as méos. O cabelo, por exemplo, ndo precisa de ser
lavado diariamente a ndo ser que esteja muito calor e o bebé
transp

Contuda, se o relaxamento do banho for muito importante para o
seu bebé, desde que use produtos corporais adequados e
hidralantes pode eptar por dar banho todos os dias;

A banheira deve estar fixa e num local seguro! Nunca deixe o seu
bebé sozinho na banheira, é muito perigoso e pode mesmo ser
fatal;

A temperatura da agua nao deve ultrapassar os 37°C (pode medi-
la cam um termometro ou senti-la com o seu pulso);

0O banho pode ser iniciado pela face apenas com agua, seguida
pela cabega, pelo corpo e por Ultimo os genitais:

- Seque primeiro a cabeca. Seque cada preguinha: sem esquecer
axilas, regido atras das orelhas. pescogo, pele entre os dedinhos
e 0s genitais.
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HIGIENE

COTO | CORDAO UMBILICAL

Habitualmente cai entre o 5° e 15° dia ;

.

Deve ficar sempre por fora da fralda (de modo que este néo fique
sujo com dejecdes ou urina) ;

Mantenha-o sempre limpo e seco, especialmente apés o hanho e
a cada muda de fralda;

.

A limpeza deve ser feita até a total cicatrizac8o, sem medo de
magoar ¢ bebé, pois 0 seu manuseamente nao provoca dor;

Geralmente, é suficiente a limpeza apenas com dgua; se indicado
pelo profissional de sadde, entdo use desinfetantes (dlcool a
70%). Nao use pensos, adesivos, faixas ou outros;

* Se tiver mau cheiro efou se a zona a volta ficar vermelha e/ou
com secrecdes, deve ser observado pelo seu enfermeiro de

familia.

A

SONO

.

0s bebés quando nascem ndo tém bem estabelecido o ciclo sono-
vigilia (dia/noite) e & importante cria-lo, tendo sempre em conta a
individualidade de cada ser;

.

E importante criar desde cedo uma rotina de sono!

O seu bebé deve dormir, preferencialmente, numa cama de grades
desde o nascimento;

.

O colchdio deve ser firme e bem adaptado ao tamanho da
cama, para que nao fique espago entre o colché@o e as grades;

A cama deve estar livie, sem almofadas, brinquedos, fraldas ou
outros objetos (‘rolinhos”, toalhas, mantas..) que podem
provocar asfixia.

Né&o utilize cobertores pesados:

+ Se o0 quarto estiver mais frio, vista um pijama mais guente ao seu
bebé. N&o lhe vista gorros ou carapugos para dormir;

0 seu bebé deve dormir de barriga para cimal Esta é a posicdo
mais segura. Os bebés ndo bolsam nem aspiram mais o0 vémito do
que se estiverem noutra posicao;

Quando o bebé estd acordado e sob vigilancia, pode deita-lo de
barriga para baixo. E importante para estimular o desenvalvimento
psicomotor e minimizar o desenvolvimento de malformacdes da
cabeca (plagiocefalia). Mas sempre sob vigildncia!

SINDROME DA MORTE SUBITA DO LACTENTE

COMO PREVENIR?

« Deite o seu bebé na cama, de acordo com o explicado
anteriormente;

Evite o seu sobreaquecimento;

O bebé deve dormir numa cama de grades ao lado da cama dos
pais, caso optem por deita-lo no mesmo guarto;

Se ja utiliza chupeta, utilize-a para dormir;

Deitar o bebe na cama dos pais. por vezes ¢ a alternativa possivel
a uma noite mais descansada. So deve procurar nao o fazer se é
fumador, consome drogas ou medicagédo para dormir.

N&o fume! Fumar no ambiente do bebé ou durante a gravidez
aumenta o risco de Sindrome de Morte Sabita ;

Evite o alcool e drogas ilicitas durante a gravidez e apés o
nascimento;

A amamentagéo € recomendada e protetora.

COLICAS

Nome gue se da ao choro que ndo tem motivo aparente num
bebé com menos de 3 meses, que dura mais de 3h por dia e
ocorre em mais de 3 dias da semana (regra dos 3).

O bebé apresenta um choro intenso, alto, gritado. que tem
inicio subito e néo se associa a nenhuma atividade em particular.
Par vezes, pode ocorrer apés a refeigdo;

Néo se sabe ao certo a causa! Pensa-se que se deve sobretudo a
imaturidade do sistema digestivo dos bebés;

Diversos fatores, em conjunto, parecem contribuir
para o mal estar do bebé, que levam ao choro:

Gastrointestinal (imaturidade do sistema digestivo, alteragao da
flora intestinal, ar no sistema digestivo, intolerdncia 4s proteinas
do leite de vaca, intolerancia a lactose);

Biolégicos (imaturidade dos sistemas reguladores);

Psicossocial (temperamento da crianca e ansiedade/tensdo nos
cuidadores) ;

Exposicdo ao fumo do tabaco.
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COLICAS

MEDIDAS TERAPEUTICAS FARMACOLOGICAS

. ter far I esté cientificamente provada
como sendo eficaz nas cdlicas. No entanto, alguns estudos
mostraram resultados favoraveis em relagdo a algumas delas.
Fale com o seu Medico de Familia ou Enfermeiro antes de as
iniciar;

.

Nunca dé chds ou produtos homeopéaticos ao seu bebé, exceto por
indicagido médica;

+ Alguns exemplos de terapéutica farmacoldgica: Probiodticos gue
contenham L. reuteri; Lactase (gque degrada a lactose);
Simeticone (rompe as bolhas de gas diminuindo o seu tamanho).

FEBRE
QUANDO TRATAR?

+ Se a temperatura retal efou timpénica é superior a 38,5°C ou
temperatura axilar superior a 38°C ;

+ Se a crianga esta desconfortavel;
+« Se tem antecedentes de convulsdes febris ou outro problema
médico subjacente (cardiaco, pulmonar, neuroldgico), podera ter

de realizar medicagdo para a fehre antes de atingir as
temperaturas acima referidas. Fale com o seu médico.

Indicagdo para avaliagcdo médica (servigo de urgéncia):

Febre em lactente com menos de 3 meses;

Febre de durago igual ou superior a 72h;

Febre associada a sinais de alarme como: gemido ou mau estado
geral; sonoléncia excessiva e prostragdo; irritabilidade ou choro
inconsolavel; colaracdo arroxeada dos labios/unhas efou pele;
vomitos persistentes, diarreia e sinais de desidratacéo; dificuldade
respiratdria; petéquias (manchas no corpo que nado desaparecem
quando pressionadas); convulsdo.

Convulséio febril em crianga com histdria de convulsdo febril,
diferente do habitual;

Crianga com problema médico especifico (doenga cardiaca,
pulmonar...).

HABITOS INTESTINAIS

DIARREIA

= A principal causa de diarreia sdo as infegdes gastrointestinais
(gastroenterite), sendo a maioria provocada por virus. Outras
causas: preparacdo incorreta do leite de férmula, alergia
alimentar, medicamentos (antibiéticos)

Nos bebés amamentados com leite materno. as fezes sdo
geralmente liquidas. Assim. o melhor indicador de gque o seu bebé
podera estar com diarreia é ter um nimero de deje¢des muito
superior ao padraoc habitual, sobretudo se associade a vémitos,
perda de apetite e febre;

Deve consultar o Médico se o bebé:

Tiver menos de 6 meses;

Apresentar vomitos ou dejecdes frequentes;

Tiver febre;

.

Apresentar sangue nas fezes ou fezes pretas ou brancas;

.

Apresenlar sinais de desid ¢éo (olhos o0s. lahios secos,
diminuicdo do namero de fraldas hamidas, prostracéo...);

« Mudar os seus habitos intestinais, apresentar perda de apetite e
néo crescer bem.

DIVERSIFICACAO ALIMENTAR

= A Diversificagdo Alimentar é o periodo em gue outros alimentos ou
liguidos sao fornecidos ao lactente, vindo complementar o leite
materno ou leite artificial;

Pode ser iniciada entre os 4-6 meses (de acordo com evolugéo
do bebe eflou necessidade materna) e estar completa entre os
12 meses.

Deve ter em conta a cultura de cada familia e os alimentos que
estdo mais disponiveis em cada momento, permitindo ao bebé um
aporte de nutrientes adequado as suas necessidades,

estimular e har o d motor, minimizar o
risco de alergias e intolerdncias alimentares e ser a base para
uma ali no future, p i a0 i
Infantil.

Ali tos néo aco lhados no 1°ano de vida:

« Acacar, sal e mel;
= Sumos e refrigerantes;

= Leite de vaca.



SUPLEMENTAQAO VITAMINICA E MINERAL

VITAMINA D

» O bebé ndo produz vitamina D em quantidade suficiente, tendo em
conta o rapido crescimento que se observa neste 1 ano de vida!

= Esta indicada a suplementagdo com vitamina D a todos os bebés,
ap6s a primeira semana de vida e, pelo menos, até aos 12 meses.

FERRO
« O défice de ferro & frequente na inféncia;

= A suplementacd@o por rotina esta apenas recomendada nos recém-
nascidos prematuros. Contudo, cada vez mais se eguaciona gue
mesmao com todo o cuidado, ndo se consiga niveis atimas de ferro.
em bebes exclusivamente amamentados. Verifica-se um baixo
nivel de ferro disponivel apds os 6 meses, pelo gue, em
determinadas siluagoes (ma progressdo estato ponderal, por
exemplo), o seu medico podera decidir suplementar o seu bebé
com ferro.

DIETAS VEGETARIANAS

+ As maes a amamentar e a realizar dietas vegetarianas deverao
realizar suplementagac com DHA, vitamina B12 e ferro;

+ Os bebés tém indicagdo par a realizar suplementos de vitamina
B12 (5pgldia);

« Ao iniciar uma dieta restritiva deve consultar um nutricionista.

SEGURANCA E TRANSPORTE DO BEBE

CARRINHO DE PASSEIO

+ E fundamental que o bebé va seguro, sempre com os cintos
colocados (os internos, do sistema de retengdo - ovinho, ou
cadeira)

As alcofas e 05 carrinhos gque ndo trazem cinto séo

nte d Ihad Bastara um desequilibrio da
estrutura e o bebé embatera nas laterais ou caira de cabeca (que
& a parte mais pesada do corpo). Alcofas deste tipo servem

apenas enquanto cama.

Quando em viagem, a crianga s¢ deve ser retirada do sistema de
retengdo, em caso de morte eminente (engasgamento); em
todas as outras situacdes. pare o automével em local seguro e s6
depois lire o bebé do sistema de retengéo!

Transporte o bebé voltado para trds. ou seja, contra o sentido
da marcha, o maximo de tempo possivel, idealmente ate aos 3/4
anos, momento em que a proporgao de peso da cabeca e corpo,
ficam mais equilibrades, minimizando-se as consequéncias gue
um acidente pode ter;

Verifique se o ovo ou a cadeirinha foram fabricados de acordo
com as normas i i is mais . Tera de ter uma
etigueta com o simbolo R44/04, R129 (i-size) ou R129-02. Utilize

cada sistema de retengdo até ao limite possivel e seguro.

ESTIMULAR O DESENVOLVIMENTO

1° AO 2 MES DE VIDA

Estimule o desenvolvimento da visdo, da audicdo e do tato.
Promova a criagdo de memdorias visuais, auditivas e sensitivas,
criando ligagdes entre diferentes partes do cérebro.

3° AO 5° MES DE VIDA

Continue a estimular a formagao de ligagoes cerebrais entre

diferentes partes do cérebro. Aumente o estimulo para o
imento  psi . O hbrincar com o0s pés ¢

percussor da posigdo de sentado, que deve iniciar-se em

breve.

6° AO 8° MES DE VIDA

Aumente a exigéncia nas brincadeiras que estimulam a
coordenagdo psi ora, Conti ap em si

o d Ivi da visdo, audigiao, tato e

da linguagem. Conforme se o bebé se senta sozinho.

9° AD 12° MES DE VIDA

Ajude-o no Ivi to de des cerebrais superiores
(nocao de permanéncia do objeto, causa-efeito). Continue a
estimular de modo mais exigente o desenvolvimento
psicomoator.

12° MES DE VIDA
Continue a estimular o to  psi .
linguagem e outras competéncias mentais superiores.

CONTE COM O APOIO DA SUA EQUIPA DE SAUDE!

ESTAMOS DISPONIVEIS PARA ESCLARECER QUALUQER
DUVIDA E PARA VOS ACOMPANHAR AO LONGO DESTA
CAMINHADA!
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Apéndice XI — Sessao de Formacao “A importancia dos primeiros 1000 dias de
vida” e apresentacao do guia de cuidados no 1° ano
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UNIDADE DE SAUDE FAMILIAR 0SSONOBA

A IMPORTANCIA DOS

PRIMEIROS 1000 DIAS
DE VIDA

OBJETIVOS

3 i a 1000 .
dias de vida da crianga; o]

2- Farnecar estratagias que promavam a capacitagae parental para
o 1000
dias.

OS PRIMEIROS 1000 DIAS

0S PRIMEIROS 1000 DIAS

E um periodo fulcral e importante para que o Enfermelro promova as Intervengdes e agdes
necessérias a0s pais/familia para potenciar um desenvolvimento saudavel e adequado da
erianca, que terSo repercussies positivas ol nagativas cenforme o estimulo, para o resta da

vida
No caso de haver contextos e perdidas s20 células
cerebrals gue nao se desenvolvem e que, pasteriormente, vao Influenciar todo o
da crianca, as suas bem camo a sua eapacidade de adaptagio

a0 Impreviste 2o longo da sua vida.

0S PRIMEIROS 1000 DIAS

o iro tem um papel na 50 parental, garantindo
a promecdo de ferramentas e fatores preponderantes/potenciadores no

desenvalvimento da crianga, com repercussdes a curto, média e longa prazo

A IMPORTANCIA DOS 1000 DIAS

skt |
0N CuL AR e

GRAVIDEZ 1°ANO 2°ANO
270 DIAS 365 DIAS 365 DIAS

- AS CONSULTAS SAO MOMENTOS CHAVE

PARA MONITORIZAR E/OU POTENCIAR:
0S PRIMEIRDS 1000 DIAS SAO UMA

JANELA DE OPORTUNIDADE PARA
GARANTIR QUE O CRESCIMENTO E
DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA
SEJAM 05 MELHORES POSSIVEIS!

AMBIENTE FAMILIAR;
VINCULO E LAGDS AFETIVOS;
PARENTALIDADE;
CUIDADO EMOCIONAL;
ALIMENTACAD E HABITOS.




EVENTOS/FATORES IMPORTANTES

AUMENTAGAO RICA
PRE-CONGEGAO £ WUTRIENTES
DIETA SAUDAVEL £ AMOR E CARIRHO
EQUILIBRADA
GESTAGRO
AMBIENTE FAMILIAR BRINCAR
AMANENTACAO
INTRODUGAO ALIMENTAR
RELACIONAMENTCS AEQUADA
SEGURQS € AFETLOSOS AFETO E ATENGAQ VINCULACAD

FERRAMENTAS

) imperLgneig des primeires 1000 digs Je vidg

POSTER

FOLHETO
(1/2)

e e

FOLHETO
(2/2)

IMPORTENGIA BOS 1000 D1k

05 PRIMERDS 1000 D15

OBRIGADA PELA VOSSA DISPONIBILIDADE E

ATENGAOQ!
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