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A vida é breve, midas cabe nela

muIto mais

do que somos capazes de viver.

José Saramago
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RESUMO

O Especialistaem Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica - EESIP no exercicio da pratica
especializada reconhece a familia como principal agente de cuidados a crianca,
implementando planos de saide em colaboracdo e parceria com estes, na procura de
respostas de enfermagem inovadoras que permitam reais cuidados centrados na crianca e
familia. Neste paradigma, a participacdo dos avos no cuidado as criangas e 0s resultados que
se obtém desta participacdo sdo desejaveis, atendendo também a configuracdo

sociodemogréafica atual.

Na literatura de enfermagem em saude infantil e pediatrica pesquisada, observou-se 0 seu
envolvimento direto nos cuidados a crianca, a sua influéncia na tomada de decisdo dos pais,
0 apoio dado na parentalidade, bem como, 0 apoio social fornecido nas situacdes de doenca
crénica dos netos, mostrando os varios ambitos do cuidado a crianga nos quais 0s avos
participam. A revisdo de literatura efetuada suportaa importancia e pertinéncia de incluir os
avés nos cuidados, com vista ao bem-estar das criancas e aos ganhos em saude dai
decorrentes. Contudo, a translagéo deste conhecimento realizou-se em contexto académico,
ndo sendo pertinente a articulagdo em estagio mediante os elevados niveis de stress e
ansiedade parental e dos profissionais de satde em contexto pandémico e as restri¢cdes de
visitacdo, e porque durante este periodo pandémico a faixa etaria dos “avos” foi a que maior

taxa mortalidade apresentou.

Este percurso foi norteado pela Teoria das Transicoes de Afaf Meleis e nas intervencgdes do
EESIP promotoras e facilitadoras das transi¢bes para um cuidado holistico da
crianca/familia. Os cuidados paliativos pediatricos representam em si transicdes, do
paradigma curativo para o paliativo, exigindo incorporacédo de novas filosofias de cuidados
e mudancasno foco das intervengdes dos enfermeiros. Para se proverem CPP com qualidade
com qualidade, é necessaria formacdo nesta area e sensibilizacdo dos profissionais para

reconhecerem, intervirem e referenciarem as criangas/familias com estas necessidades.

O documento traduz as competéncias adquiridas e desenvolvidas através da metodologia
descritiva, analitica e reflexiva, e 0s objetivos tracados e atividades realizadas nos diversos
locais de estagio, sustentadas na evidéncia cientifica e referenciais tedricos antes
mencionados, e contribuiram para o desenvolvimento profissional e pessoal necessario a

concretizacdo do Mestrado em Enfermagem.

Palavras-chave: transi¢des; familia/avos; crianca; enfermagem



ABSTRACT

The Pediatric Nurse recognizes the family as the main childcare provider, implementing
health plansin collaboration and partnership, searchingfor innovative nursing responses that
allow real care, centered on the child and family. In this paradigm, and considering the
current sociodemographic configuration, the participation of grandparents in childcare and

the results obtained from this participation are desirable and needed to be clarified.

The search in the child and pediatric health nursing literature found that grandparents have
directinvolvement in childcare, influence parents' decision-making, support in parenting, as
well as the social support provided in situations of chronic disease of grandchildren,
disclosingmany differentareas of childcare in which grandparents participate. The literature
review thatwas conducted supports the importance ofincludinggrandparents in care, aiming

at achieving children's well-being and health positive outcomes.

However, the translation of this knowledge took place in an academic context, and the
articulation in clinical settings was not totally concluded due to the levels of stress and
anxiety of both parents and health professionals in the pandemic context, characterized by
visitation restrictions and the risk of elderly (“grandparents”) that had the highest mortality
rate.

This academic journey was guided by the Theory of Transitions and pediatric nurse
interventions, which promote and facilitate transitions towards a holistic child/family care.
Pediatric palliative care (PPC) itself represents a transition from the curative to palliative
paradigm, as well as changes in the focus of nurses' interventionsand incorporation of new
care philosophies. To provide PPC with quality, training in this area and awareness of
professionals is necessary to recognize, intervene and refer children/families with these

needs.

The document, through descriptive,analytical, and reflective methodology, reflects the skills
acquired and developed, and the outlined objectives and activities carried out in the various
internship locations, supported by the scientific evidence and theoretical references
mentioned above, which contributedto professional and personal developmentnecessary for
the completion of the Master's in Nursing.

Keywords: transitions; palliative; family/grandparents; child; nursing
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INTRODUCAO

O presente relatorio de estagio insere-se no ambito do curso de Mestrado em Enfermagem
na area de especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catolica Portuguesa. Tem como principal objetivo
fundamentar, descrever e analisar de forma reflexiva o percurso formativo e a concretizacéo
dos objetivos de aprendizagem desenvolvidos na unidade curricular Estagio final e

Relatério.

A integracdo das aprendizagens e experiéncias procedentes dos contextos de estagio, cuja
riqgueza, complexidade e diferenciacéo, cooperaram na aquisi¢cdo e desenvolvimento das
competéncias inerentes ao perfil do enfermeiro especialistaem enfermagem de satde infantil

e pediatrica (EESIP) autenticados pela Ordem dos Enfermeiros.

Este documento pretende refletir o trabalho académico realizado ao longo do curso de
mestrado, em pleno contexto pandémico, e desenvolve-se em torno do tema das transicoes
vivenciadas pela crianca/familia nos diversos contextos de atuacdo do enfermeiro
especialista, bem como em redor da problematica do cuidados paliativos pediatricos e da
inclusdo dosavés nos cuidados, por requererem competéncias cientificas, técnicas, humanas
e éticas, para responder com profissionalismo, exceléncia e qualidade, as necessidades

complexas de cuidados que estas criancas e familias apresentam.

A abrangéncia das tematicas trabalhadas ecoa do meu crescimento e desenvolvimento
profissional que, desde a licenciatura até ao momento, se inscreve na area da neonatologia e
do recém-nascido com necessidades de cuidados intensivos. Ao trabalho minucioso,
delicado e intensivista que desenvolvo, acrescenta-se o cuidado humano e relacional focado
nos pais, recém-nascidos e familia para que se adaptem e ultrapassem a experiéncia
esmagadora de nascer antes do tempo e em situacdo de doenca. Nos Gltimos anos, face a
complexidade imposta pelas situacdes de fim de vida ou sobrevida com sequelas graves e
doencas limitantes de vida, procurei investir na rea dos cuidados paliativos neonatais para
fundamentar e sustentar as minhas intervencdes. Faltava-me, contudo, a visdo para la da
neonatologia, mais lata e abrangente da pediatria e dos cuidados de enfermagem a
crianga/jovem. E, neste percurso formativo, aprofundei um aspeto especifico, relacionado
com a inclusdo da familia- enquanto pilar dos cuidados paliativos pediatricos — como € a

participacdo dos avos.
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Assim, procurei expandir e ampliar os meus conhecimentos e competéncias no cuidado
centrado a crianca/familia, para a qual a Teoria das Transi¢des de Afaf Meleis foi vantajosa
pois oferece um modelo de conceptual de cuidados que se aplicam a crianca/familia, em
todos os campos de intervencao de enfermagem. Paralelamente, foi minha intencédo neste
projeto de aprendizagem pessoal, aprofundar, intensificar e aumentar 0os meus
conhecimentos e performance na area dos cuidados paliativos pediatricos, colocando a

tonica da minha intervencdo naautoformacao e formacdo dos maus pares.

Com base naconclusdo do segundociclo de estudos, a praticade enfermagem progride assim
para um nivel avancado de especializacdo, cujo programa académico prepara o futuro
enfermeiro especialista para usar e integrar resultados de pesquisa na pratica clinica,
contribuindo paraa inovacdo da disciplina. Considerando a perspetiva sistémicade familia,
e que esta é foco da intervencdo de enfermagem, mapeou-se a evidéncia acerca da
participacdo dosavos nos cuidados a crianga,com vistaao aprofundamentodo conhecimento

da melhor evidéncia disponivel sobre este tdpico.

Definiu-se comoobjetivosgerais, transversais atodos os estagios: desenvolver competéncias
na prestacao de cuidados de enfermagem especializados em satde infantil e pediatrica, no
cuidado a crianca/jovem em transicdo e familias, em situacdo de saude e doenca e nas
diferentes etapas do desenvolvimento; adquirir competéncias especificas na prestacdo de
cuidados paliativos pediatricos e desenvolver o autoconhecimento e assertividade no

exercicio da pratica.

Este relatorio encontra-se dividido em 3 capitulos principais. O primeiro capitulo é o
enquadramento conceptual da tematica onde, primeiramente, se descreve a tedrica de
enfermagem e os modelos conceptuais em enfermagem de satde infantil e pediatrica donde
foram baseadas as intervencgdes e, seguidamente, se aborda a problemaética dos cuidados
paliativos pediatricos e a filosofia que permeia estes cuidados. Daqui partimos para a
tematica particular da participacao dos avos noscuidados,a partir de uma revisdo sistematica
de literatura realizada. O terceiro capitulo reine todas as atividades desenvolvidas e reflexao
sobre o desempenho ao longo dos diferentes locais de estagio, bem como as competéncias
desenvolvidas. No final do documento sdo apresentadas as principais conclusdes deste

relatério, os apéndices e 0s anexos.
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1. FUNDAMENTACAO TEORICA

A clarificagdo do modelo conceptual de enfermagem torna-se fundamental ndo apenas por
incorporar uma dimensao explicativa do fendmeno em estudo — transi¢Ges da crianca/jovem
e familia - mas também por constituir um modelo de cuidar no qual é possivel basear a
pratica de cuidados. Também, a contextualizagdo da problematica dos Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) e das vivéncias da crianca/familia neste contexto, alicercada no
conhecimento e evidéncia cientifica sdo essenciais para uma compreensao mais profunda do

fendmeno de enfermagem em estudo.

1.1 TEORIA DAS TRANSICOES

Os fendmenos de enfermagem ocorrem em torno de varias transicdes da vida. Os
enfermeiros procuram o conhecimento centrado nas respostas humanas as transigoes vividas
usando saberes produzidos pela investigacdo, no sentido de responder de forma mais eficaz

as necessidades da populagéo.

Frequentemente, as pessoas passam por transicdes sem problemas e com éxito, mas, por
vezes, tém dificuldades, preocupacdes e/ ou questdes nas transicdes devido ao desequilibrio
provocado pelas mudancgas (Meleis et al, 2010). Os enfermeiros desempenham um papel
central na assisténcia de pessoas em transicdo, especialmente individuos, familias e
comunidades que sofrem mudancas que desencadeiam novos papéis, perdas de redes e

sistemas de suporte social (Im, 2018).

A teoria das Transi¢Oes, desenvolvida por Afaf Ibrahim Meleis, é uma teoria de médio
alcance, que para alguns autores pertence a escola de pensamento das interagdes e insere-se
no paradigma daintegracdo, orientado paraa pessoa, por focar o cuidadohumano a interagéo
entre enfermeiro e individuo (Lima, et al., 2016). Outros autores, tendo por base uma
orientacdo da disciplina, enquadram a teoria da transicdo na corrente de pensamento
designada por paradigma da transformacdo que, segundo Kérouac, Pepin, Ducharme,
Duquette, Major (1994) como citado em Santos, E. (2015) se caracteriza pela abertura das

ciéncias de Enfermagem para o mundo (Santos, E. etal., 2015).

Em verdade, é umadas teorias que mais evoluiu nos Gltimos 40 anos, e se nasua origem tem

influéncias do Interacionismo simbolico, que aplicado a Enfermagem destaca a relacéo
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enfermeiro-doente, o desenvolvimento da teoria leva a autora a apresentar razfes para as
quais a transicédo deve ser considerada o foco da enfermagem, pois os enfermeiros facilittm
os individuos e seus familiares na vivéncia de vérias transicGes, e a lidar com uma
multiplicidade de mudancas que essas situa¢des causam, sendo o conceito transi¢des central

a disciplina de enfermagem (Meleis & Trangenstein, 2010).

As autoras, a esse proposito, referem que a teoria das transi¢ées ndo tem como intencéo
reconciliar as diferencas entre distintos paradigmas. Em vez disso, sugerem, considerando
astransi¢cdes como focais e centrais paraa disciplina, que poderdocorrer um didlogo e debate
mais focado, levando a progressos e desenvolvimento do conhecimento (Meleis &
Trangenstein, 2010).

O convite da teoria das transicdes, explana-se em trés dimensdes fundamentais,
perfeitamente adaptaveis ao contexto pediatrico, (consideramos aqui cliente o bindmio
crianca/familia): apoiar na transicdo: mobilizacdo de terapéuticas de enfermagem para
restabelecer a homeostasia da crianca/familia (manter, regular ou modificar o ambiente);
antecipar a transicdo: conhecer padrfes de resposta da crianca/familia e sinalizar situacoes
de vulnerabilidade acrescida; capacitar para lidar com a transi¢ao: consciencializagdo da

crianca/ familia e fomentar o seu empoderamento e envolvimento durante as transicdes.

O conceito central, transi¢do define-se por uma passagem entre dois periodos de tempo
relativamente estaveis, conduzindo o individuo a mover-se por diferentes fases dinamicas,
marcos e pontos de mudancas. Esses percursos ocorrem ao longo do tempo e tém um sentido
de fluxo e movimento, guiado por altera¢Ges que provocam um periodo de desequilibrio,

incertezas, conflitos interpessoais e perturbagdes (Schumacher & Meleis, 2010).

As transicdes sdo despoletadas por acontecimentos que acarretam mudancas no estado de
saude, nas relagdes, nas expetativas, nas capacidades da crianca/familia e no ambiente.
Envolve um processo de transformacéo e resignificacdo para que estes assimilem novos
conhecimentos, modifiqgue comportamentos, assuma uma definicédo de si proprio e do seu
contexto social (Im, 2018). Assim, percebe-se que o0 processo transicional decorre ao longo
do tempo e pressupde uma reorientacdo interna, uma auto redefinicdo para que a pessoa
incorpore, integre e adapte a nova circunstancia na sua vida (Kralik et al, 2006).

As transicdes enquadram-se no dominio da enfermagem quando se referem a saude ou
doenca ou quando as respostas a transi¢do se manifestam em comportamentos relacionados
com a salde e bem-estar (Chick & Meleis, 2010).
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Cada transicao caracteriza-se por ser unica, complexa e por ter maltiplas dimensées. Os
enfermeiros devem concentrar-se ndo apenas num tipo especifico de transigdo, mas sim nos
padrbes de todas as transi¢des significativas na vida individual ou familiar. Para além disso,
a compreensao do cuidado transicional, deve assentar na perspetiva de quem realmente
vivéncia a transigéo e, partindo desta abordagem, devem-se identificar as necessidades de
cuidado da pessoa e com a pessoa. Nesta perspetiva, Meleis e colaboradores salientam o
carater plural das transicdes e o foco deve recair nas transicfes multiplas, tanto sequenciais
como simultaneas; na extensdo das transi¢des e na natureza da relacéo entre os diferentes
eventos (Meleis etal, 2010).

Relativamente & natureza das transic¢des, existem quatro grandes tipos de transi¢es: as de
desenvolvimento (relacionadas com mudancas previsiveis que ocorrem em determinado
momento, respeitando o ciclo de vida esperado); as situacionais (incluem eventos que
implicam mudancas esperadas ou inesperadas nas relagdes pessoais, nos papéis e nos
estatutos, no ambiente, nas capacidades fisicas e mentais, muitas vezes ocorrendo
independentemente do tempo ou dos estadios de desenvolvimento familiar e implicando
sérias alterac6es no equilibrio de quem as experiéncia, podendo constituir os desafios mais
sérios que a pessoa enfrenta); as transicdes de salde e doenca (associadas a eventos de
saude/doenca implicando mudancas de papéis repentinas ou graduais de bem-estar para um
estado de doenca aguda ou cronica) e organizacionais (transicbes no ambiente
organizacional que afetam a vida dos profissionais e dos seus clientes, podendo ser

precipitadas por mudangas sociais, politicas, econémicas ou na estrutura organizacional).

Em relagédo aos padrdes da transicdo, o0 modelo inclui simultaneamente a experiéncia da
pessoa huma Unica ou em multiplas transigdes que, segundo o grau de sobreposigdo, podem
sersimultaneas ou sequenciais e, segundo o grau de relacdo, podem ser relacionadas (quando
uma mudanca obriga necessariamente a outra, noutro dominio da vida) ou néo relacionadas
(quando nédo ha qualquer tipo de ligacdo entre ambas). As transi¢des integram, ainda, cinco
propriedades: consciéncia (percecdo e reconhecimento daexperiéncia de transicdo por parte
da pessoa), envolvimento (nivel de comprometimento que a pessoa demonstra na e para a
transicdo), mudanca (as transicdes sdo resultado de mudancas que originam modificagdes
nos conhecimentos e capacidades pré-existentes, refletindo-se pelo sentir-se diferente),
dinamismo temporal (as transi¢des sao caracterizadas por fluxose movimentos ao longo
do tempo, reforcando-se que a transicdo € um processo Moroso e que o0 tempo necessario

para atingir a estabilidade é incerto, dependendo da natureza da transicdo e da influéncia da
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mesmanavida da pessoa) e pontoscriticos (a evolugao das transicfes esta associada pontos
de viragem, normalmente relacionados com um aumento da consciencializa¢do da mudanca
e com um envolvimento mais ativo ao lidar com a experiéncia da transi¢ao) (Meleis at al,
2010).

Na medida em que as transi¢cGes ndo tém limites temporais definidos, podendo variar de
pessoa para pessoa, Meleis e os seus colaboradores identificaram padrdes de resposta que
servem de indicadores, quer de resultado, quer de processo, ferramentas Gteis que refletem
se adirecdo datransicao se faz no sentido dasatdee bem-estar ou do risco e vulnerabilidade.
No que concerne aos indicadores processuais, definiram quatro niveis essenciais: sentir-
se ligado (reforca a importancia das relagées e dos contactos que se mantém ou que se
iniciam com os diversos intervenientes do meio envolvente, sendo importantes na supressao
das necessidades de informacéo da pessoa e na prevencao do isolamento social); interacao
(possibilita clarificar e ajustar os comportamentos de resposta as transi¢ées, destacando-se 0
clima de entreajuda, colaboragdo e compreensdo como indicadores de uma transicao
saudavel); sentir-se situado (ser parte integrante do contexto em que se encontra inserido
com a criacao de novos significados e percecdes, possibilitando que a pessoa deixe de estar
ligada tdo intensamente ao passado e enfrente novos desafios presentes); e desenvolvimento
da confianca e do coping (manifestados por sentimentos de seguranca face a transicéo ao
nivel da utilizacao dos recursos e do desenvolvimento de estratégias para lidar com os

problemas).

Foram ainda definidos dois indicadores de resultado (Schumacher & Meleis, 2010). Estes
correspondem a mestria (dominio de novas competéncias que permitam a pessoa vivenciar
a transi¢cdo com sucesso) e a reformulacéo de identidades (integracdo da experiéncia de
transicdo). Destaca-se tambéma presenca de condicionalismos definidos por Meleis como
facilitadores ou inibidores das transicbes, e que podem ser de natureza pessoal
(significados atribuidos aos eventos que precipitaram a transicdo, crencas e atitudes, status
socioecondémico, preparacdo prévia para a experiéncia de transicdo, conhecimento sobre o
que se pode esperar durante o tempo da transicdo) ou relativos a aspetos da comunidade
(existéncia de apoio social ou de recursos instrumentais) e da sociedade (apoio dos

familiares e representacdo social face a mudanca).

Por conseguinte, considera-se quea promocdo do cuidado transicional diligéncia uma pratica

de enfermagem mais humanizada e holistica, em que o desafio para os enfermeiros é
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entender o proprio processo de transi¢do tendo em conta a sua natureza e condicionalismos,
considerando todas as transi¢fes significativas numa pessoa ou familia, em vez de se
concentrar apenas num tipo especifico de transi¢do, e reconhecendo os indicadores de
processo e de resultado, de modo a implementar e adequar intervengdes que proporcionem
ajuda efetiva as pessoas promovendo a estabilidade e sensacdo de bem-estar (Meleis &
Trangenstein, 2010).

Figura 1 — Teoria de médio alcance da transicéo.

Tipos Condicoes da Transicao: Padroes de Resposta
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Fonte: Adaptado de Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher (2010, p. 56); Im (2010,
p.419)

As experiéncias de transicao, interacdes e condi¢des ambientais, expdem a vulnerabilidade
da crianca/familia a possiveis danos, a uma recuperacdo problematica ou prolongada e ao
processo de coping inadequado ou prejudicial, durante a qual se pode observar Insuficiéncia
de papel. Experimentada pelos clientes durante a transicdo é qualquer dificuldade no
conhecimento e/ou desempenho de um papel, dos sentimentos e/ou dos objetivos associados
ao comportamento do papel, conforme percebido por si ou por outros significativos, ou seja,
é quando se verificam comportamentos e sentimentos associados a percecdo de disparidades
no cumprimento de obrigagcdes ou expectativas de papéis (Chick & Meleis, 2010), como por
exemplo a dificuldade na aceita¢do e cumprimento do papel parental ou aceita¢do de doenca
cronica por parte do adolescente.

Negociar transi¢cdes bem-sucedidas ird depender do desenvolvimento de um relacionamento

efetivo entre a enfermeira e a crianca/jovem e sua familia (terapéutica de enfermagem). Esse
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relacionamento é um processo altamente reciproco que afeta tanto a crianga/familia como o
enfermeiro (Meleis & Trangenstein, 2010). Para osautores, as terapéuticasde enfermagem
vdo para além das intervengdes em si, implicando a intencionalidade colocada nas acdes de
enfermagem. Os enfermeiros podem facilitar as transicdes bem-sucedidas, fornecendo
informacdes, apoio e/ou atendimento direto, que posteriormente ajudam a prevenir doencas,
reduzir riscos a saude, melhorar a saude / bem-estar e facilitar a reabilitagdo das pessoas em
transi¢do (Im, 2018).

No decorrer da sua intervencdo, cabe ao enfermeiro implementar as terapéuticas de
enfermagem - medidas amplamente aplicaveis a intervencdo terapéutica durante as
transi¢des. Incluem a avaliacdo da prontiddo — decorre da avaliacdo realizada pela
enfermeira e possibilita produzir um esbogo (ter uma nocédo) abrangente da prontidao
(desenvoltura) da crianga/familia nas transicdes; preparacao da transicdo - refere-se a
educacdo levada a cabo pela enfermeira para produzir a melhor condicéo / situacdo que
permita a transicdo e suplementacdo de papéis — que pode ser preventiva ou terapéutica.
Quando a suplementacao de papéis é usada como umamaneirade esclarecer a pessoa sobre
0s papéis/funcdes a desempenhar, antecipadas a transicdo, atua como uma medida
preventiva. (Exemplo —cuidados antecipatorios as gravidas nas consultas de satde pré-natal
ou cuidados antecipatorios aos pais ou jovens na consulta de SIJ, com a suficiente
antecedénciae sistematicamente, paraimpedir o desenvolvimentoda insuficiéncia de papel).
Suplementacdo do papel terapéutica, por outro lado, € utilizada quando a insuficiéncia de

papel se manifesta (intervencgdo a pessoa que ndo consegue ou sabe cumprir o papel).

Em 2015, Meleis redefine o seu conceito de suplementacéao de papel, enquanto terapéutica
de enfermagem, que se operacionaliza por: componentes — compreendem o planeamento de
intervencdes para (a) esclarecimento de papéis, significados, competéncias, conhecimentos,
objetivos e treinamento de papéis; (b) identificar marcos e usar pontos criticos; através de
estratégias - (c) fornecer recursos de suporte, role play, grupos de referéncia e modelos; e
(d) debriefing (comunicacdo com outras pessoas sobre a experiéncia de transicdo em pontos
criticos da mesma). A comunicacdo e a interacdo sdo o processo que facilita a
implementacdo das estratégias e aprimora a conquista de dominio/mestria sobre os
componentes de suplementacdo de papéis (ou seja, esclarecimento e aceitacdo de papéis)
(Meleis, 2015).
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Figura 2 — Teoria das Transicdes
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Fonte: Meleis, 2015 (modificadade Transitions: A Middle-Range Theory, Meleis, Sawyer,

Meleis, 2015

Im, Messias, Schumacher, 2000)

1.2 MODELOS CONCEPTUAIS PARA A PRATICA DE ENFERMAGEM
ESPECIALIZADA EM SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica “utiliza um
modelo conceptual centrado na crianca e familia encarando sempre este binGmio como
beneficiario dos seus cuidados (Ordem dos Enfermeiros, 2017)

O Institute for Patient and Family-Centered Care (IPFCC) foi criado em 1992 nos Estados
Unidos da América e desde a sua formacdo tem por missdo promover a préatica e o
entendimento dos Cuidados Centrados na Familia (CCF), servindo como recurso central para
os reguladores das politicas de saude infantil, administradores e educadores de saude,
diferentes profissionais da area da pediatria a satde familiar. O IPFCC fornece umaestrutura
para avaliagdo, implementagéo e avaliagdo dos CCF com base em quatro conceitos
principais: dignidade e respeito, partilha de informagdes, participacdo e colaboragéo (Shaul,
2014).
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As concec¢Oes contemporaneas do modelo conceptual dos CCF reconhecem que a familia e
a propria crianga ou jovem devem ser escutados e envolvidos nas tomadas de decisdo acerca
dos seus problemas de saude e dos cuidados prestados, numa relacdo de parceria,
empoderamento e trabalho colaborativo entre todos os envolvidos no cuidado a crianca
(Smith et al, 2010). Neste modelo de cuidado privilegia-se o atendimento das necessidades
da crianca pela inclusdo da familia na proposta de intervencao terapéutica, pois esta filosofia

reconhece a familia como constante na vida das crianc¢as (Hockenberry & Wilson, 2014).

Para estas autoras, no modelo de CCF, dois conceitos sdéo fundamentais: capacitagéo e
potencializacdo. Na capacitacdo, os profissionais de saude devem criar oportunidades e
fornecer meios para que a familia reconheca as competéncias e habilidades que ja possui e
para que desenvolva aquelas que serdo necessarias ao atendimento de suas proprias
necessidadese as da criancga sob seus cuidados. A potencializacao refere-se a interacéo dos
profissionais com as familias na procura e aquisi¢ao de controlo sobre a vida familiar e
aquisicao de mudancas positivasque aumentem a capacidade de todos 0s seus membros para
lidarem com diferentes situacbes envolvidas no processo satude-doenca (Hockenberry &
Wilson, 2014).

Esses conceitos evidenciam uma filosofia da CCF que sustenta a familia como constante na
vida da crianga. O IPFCC afirma que todos os membros da familia sdo afetados pela doenga
de um membro da familia, implicando uma abordagem de sistemas familiares na qual a
unidade familiar esta intimamente ligada as experiéncias individuais de doencae de cuidados
(IPFCC, 2017).

Também a Academia Americana de Pediatria (AAP), amplamente reconhecida como
autoridade em pediatria, oferece principios orientadores para os CCF que incluem os
seguintes componentes: respeito por cada crianca e familia; reconhecimento e compromisso
com os pontos fortes da crianca e da familia; suporte e facilitacdo de escolha em relacéo a
tomada de decisdes e abordagens para cuidar do paciente e da familia; flexibilidade nas
politicas, procedimentos e praticas organizacionais das instituicbes; compartilna de
informacdes, imparciais e honestas, e fornecé-las de modo Util e categdrico; colaboragéo
com as familias em todos os niveis de assisténcia de satde; fornecimento de apoio formal
ou informal, que capacite a familia e crianga a fazer escolhas sobre sua saude, enquanto

capitaliza seus pontos fortes (AAP, 2012).

21



A pratica continua dos CCF assume niveis diferentes e evolui ao longo do tempo. Todos 0s
estadios reconhecem o papel da familia no cuidado a crianga, mas em graus variados e
diferentes. O modelo de parceria de cuidados, desenvolvido por Anne Casey assenta num
processo de negociacdo, assumindo a familia como parceiros nos cuidados a crianca,
promovendo o seu envolvimento (Casey, 1995). O envolvimento e a participacdo dos pais
tendem a ser orientados pelo enfermeiro, enquanto a parceria imprime qualidade entre o
enfermeiro e a familia no processo de cuidar. No outro extremo do espectro, o cuidado pode
ser conduzido pelos pais, especialistas em todos o0s aspetos do cuidado a crianca, e o papel

do enfermeiro nesse caso é mais consultivo (Smith etal, 2010).

Figura 3 - Family Centered Care: a Practice Continuum,

Cuidados Cuidados Cuidados Cuidados
conduzidos pela conduzidos pela conduzidospela  lgualdadedestatus conduzidopelos
enfermeira enfermeira enfermeira pais/crianca

Fonte: adaptado de Smith, Coleman & Bradshaw, 2010, p.42.

Para as mesmas autoras, o nivel de cuidados subscrito pelos pais, isto €, que estes podem
optar por participar, é sustentado por atributos especificos que apoiam o conceito, ou seja,
colaboracdo, negociacdo, capacitacdo, apoio ao ensino e advocacia e compartilha de um
ambiente colaborativo abertoe honesto, promovidos pelos enfermeiros e outros profissionais

de salde.

Deste modo, podemos otimizar o nivel de participacao dos pais, mediante um processo de
negociacdo, lideranca e decisdo, incorporando a sua participagdo nos cuidados de menor a
maior complexidade a criangca/jovem, sendo este processo caracterizado pela supervisdo da
responsabilidade do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica
(Regulamento n° 422/2018 do Ministério da Saude, 2018).

Cuidados Atraumaticos

O amplo quadro juridico da satude em Portugal consagra o direito universal a protegéo da
saude e a receber cuidados de salude, contudo protege o cidadao, em particular os menores,
ao enunciar que qualquer intervencdo em saude sé pode ser efetuadaem beneficio direto do

menor (Deodato, 2018) em consonancia com o artigo 25°, Capitulo 1 da Constituicdo da
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Republica portuguesaque enuncia o direito a vida, a integridade fisica e moral (Decreto Lei
de 10 de Abril de 1976).

Os cuidados atraumaticos surgem como um direito preconizado na convencao dos direitos
da crianga e na carta da crianca hospitalizada, seguindo a linha orientadora da humanizacéo
dos cuidados, e definem-se como cuidados terapéuticos, prestados por profissionais, usando
intervenc¢des que eliminem ou minimizem o desconforto psicoldgico e fisico experimentado
pela crianca e seus familiares (Hockenberry & Wilson, 2014). N&o causar dano € o objetivo
primordial e a base para o alcance do mesmo é constituida por trés principios: prevenir ou
minimizar a separac¢do dacriancadasuafamilia, promoverasensacdo de controlo e prevenir
ou minimizar a lesdo corporal e a dor (Handayani & Daulima, 2020).

O Trauma-Informed Care adequado a idade é um conceito de desenvolvimento que
reconhece as sequelas fisioldgicas, neurobioldgicas e psicoldgicas e emocionais do trauma
no inicio da vida e tem como objetivo mitigar os efeitos deletérios associados a experiéncia
do trauma atraves do fornecimento de estratégias de cuidado baseadas em evidéncia

cientifica e adequadasa idade (Coughlin, 2014).

Sabe-se, hoje, que o trauma na infancia, pode ter um impacto de longo prazo nas regides
frontal, temporal e parietal do cérebro e no modo comoainformacéo e processada (Coughlin,
2017; Guerreiro et al, 2007). O enorme avanco tecnolégico no cuidado a crianca tem sido
acompanhado de procedimentos, que, apesar de curar e prolongar a vida, sdo muitas vezes
traumaticos para a crianca e sua familia, tanto do ponto de vista fisico quanto emocional,
espiritual e psicologico. Num contexto de hospitalizacao, as diades crianca/familia tém de
enfrentar uma doenca ou lesdo subita ou grave, procedimentos dolorosos ou assustadores e
imagens, sons ou experiéncias que sdo novos ou assustadores. Sdo exemplos de cuidados
atraumaticosaprevencaoda hospitalizacdo e reducéo da sua duracéo, apromocao da relacdo
pais-filhosdurante periodos de doencae hospitalizacdo, preparacdo antecipada e informacéo
a crianca/familia antes de qualquer procedimento ou intervenc¢ao ndo familiar, o controlo da
dor, a garantia da privacidade, a oportunidade de escolha por parte da crianga, a oferta de
um ambiente adequado proporcionando manutencao de habitos de vida e de atividades
ludicas e recreativas para que a crianga se possa expressar, 0 respeito pelas crencas e

diferencas culturais, entre outros (Fernandes, 2020; Hockenberry & Wilson, 2014).

Hesbeen (2000) refere que na sua realidade profunda, os cuidados de enfermagem

caracterizam-se mais pela subtileza, pela espontaneidade, pela criatividade e pela intuigdo
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qualidades basilares e indispensaveis no cuidado a crianca. Humanizar os cuidados é
fomentar o desenvolvimento das potencialidades da crianca/familia e garantir um ambiente
que apoie tal desenvolvimento, cuidando humanamente das criangas e familias como elas

gostam e desejam ser cuidadas.

1.3 A CRIANCA /JOVEM COM NECESSIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS, A
FAMILIA E A PARTICIPACAO DOS AVOS

O diagnostico de umadoenca limitadora ou ameacadorade vida de uma criancaé devastador
para qualquer familia. A medida que a crianca e a familia percorrem as diferentes fases do
cuidado - diagnéstico, tratamento de suporte direcionado a doenca, cura, sobrevivéncia ou
morte e subsequente luto, requerem apoio substancial de profissionais numa perspetiva multi
e interdisciplinar. Quanto mais cedo estes recursos foremorganizados, maior a probabilidade
da familia ser efetivamente ajudada a fortalecer as habilidades de enfrentamento da situagao

(Carter et al, 2011) e cumprir a transicdo por formaa reencontrar o equilibrio.

O conceito de doenca ameacadora de vida ou potencialmente limitante, significa que existe
uma elevada probabilidade de morte prematura, podendo existir também a possibilidade de
sobrevivéncia a longo prazo até a idade adulta (EACP, 2007). As doencas cronicas
complexas (DCC) incluem-se neste grupo dado serem “qualquer situagao médica para que
seja razoavel esperar uma duracéo de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que
atinja varios diferentes sistemas ou um 6rgdo de forma suficientemente grave, requerendo
cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento num
centro médico terciario” segundo o Relatério do Grupo de Trabalho do Gabinete do
Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Saude (2014, p.7).

O objetivo dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) é a melhor qualidade de vida da
crianga com doenca limitante da vida e sua familia (Carter et al, 2011), e sdo um direito
humano bésico paratodas, independentemente da sua idade, diagndstico, local de residéncia,
cultura ou condicgdo socioecondémica. Twycrossexplica que a palavra "paliar” deriva latim
pallium, uma capa. Nos cuidados paliativos, os sintomas sao "encobertos" com tratamentos
cujo objetivo principal é promover o conforto. Contudo, como referido anteriormente, os
cuidados paliativos vdo muito aléem do fisico alivio dos sintomas; integram aspetos fisicos,

psicoldgicos, sociais e espirituais do cuidado para que 0s pacientes possam atingir uma
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anuéncia comsua morte iminente de modo mais completo e construtivo possivel (Twycross,
2003).

A Organizagdo Mundial de Saude define CPP como o cuidado total do corpo, mente e
espirito,em que a unidade de cuidados é acriangae a familia. Procura o alivio do sofrimento
fisico, psicoldgico, social e espiritual dos pacientes e sofrimento psicologico, social e
espiritual dos membros da familia (WHO, 2018). Os cuidados paliativos (CP) afirmam a
vida e o valor de cada pessoa, encarando a vidae a morte como um processo natural (EACP,
2007).

A filosofia e os principios dos CPP sdo os mesmos que a dos cuidados paliativos para
adultos: modificacdo do objetivo da esperanca, énfase no conforto e na qualidade de vida,
respeito pelas escolhas do paciente e familia. A diferengaesta na abrangéncia dos cuidados
(para aléem do controlo sintomatico), na comunicacdo (diferentes estadios de
desenvolvimento e capacidades de entendimento, maturacdo e responsabilidade;
envolvimento dos cuidadores) e nas necessidades de escolaridade, brincadeira e socializacéo
(Lacerda, 2012).

Reconhecem-se trés fases na prestacdo de cuidados paliativos pediatricos (diagnostico ou
reconhecimento, vivéncia e fim de vida), tornando-se premente facilitar a transi¢cdo para
CPP.

Idealmente, a prestacdo de CP é integrada ao cuidado a criancga a partir do momento do
diagnostico, mas, na pratica nem sempre se verifica. Na trajetéria da doenca
limitante/ameacadora de vida atingir-se-a um momento em que o tratamento direcionado a
doenca se torna excessivamente oneroso, dado que a cura ou o prolongamento da vida se
tornam uma impossibilidade, o que figura uma experiéncia devastadora de acordo com
Carter e colaboradores (2011). Assim, o conceito de cuidados paliativos geralmente é
introduzido apenas quando fica evidente que a crian¢a morrera num futuro proximo. A

maioria das familias e profissionais de saude considera este periodo de transicéo dificil.

Também Capelas e colaboradores chamaa atengao que, mesmo nos paises desenvolvidos, a
referenciacdo para uma equipa especializada de paliativos continua a ocorrer apenas nas
ultimas semanas de vida, maioritariamente na fase final, apesar de toda a evidéncia reiterar
que a referenciacdo promove o efetivo controlo de sintomas, a formacéo de profissionais, a
disseminacdo da filosofia, com impacto tanto ao nivel da prestacdo de cuidados como no

planeamento avancado dos mesmos (Capelas et al, 2017)
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Como esta € uma transicdo emocional e socialmente dificil, frequentemente é adiada até que
a criangcatenhaapenashorasou diasaté morrer. Tais atrasos no inicio dos cuidados paliativos
podem resultar em cuidados orientados as crises, exacerbando o senso de vulnerabilidade,
isolamento e desamparo (Capelas etal, 2017; Carter etal, 2011). Estabelecer um plano para
a tomada de decisdo pluridisciplinar e proativa € muito mais desafiante e ardua com os
encaminhamentos tardios para cuidados paliativos pediatricos. Orientar atempadamente para
0s CPP é fulcral para ajudar criancas e familias a viver em pleno e com qualidade enquanto

enfrentam problemas de satde complexos.

Embora cada crianca e familia experimente a sua situacdo de salde de modo unico e de
acordo com o seu desenvolvimento e caracteristicas, as necessidades da familia e crianca sdo
determinadas pela idade, fase da doenca, e pelo meio familiar, social, cultural em que estdo
inseridas, exigindo respostas coordenadas entre 0s servicos de salde e 0S apoios
comunitéarios (AAP, 2000).

A orientacdo do National Institute for Health and Care Excellence (NICE) para recém-
nascidos, criangas e jovens com doenca limitante/ameacadora de vida, afirma que se podem
agrupar as necessidades em sete areas: (1) dor, (2) tomada de deciséo, (3) acesso e qualidade
do sistema de saude, (4) dignidade e respeito, (5) atendimento centrado na familia (6)
espiritualidade e (7) questdes psicossociais (Constantinou et al, 2019).

Em relacdo as necessidades da crianca, a EAPC (2009), estabelece quatro diferentes
dominios, que dizem respeito as necessidades fisicas, as necessidades psicoldgicas, as

necessidades sociais e as necessidades espirituais:
e Necessidades Fisicas

- Controlo dos sintomas: o despiste e controlo dador e outros sintomas, através do recurso a
intervencdes farmacologicas e ndo farmacoldgicas, por profissionais devidamente
qualificados (consequentemente resultando numa reducdo no ndmero de internamentos

desnecessarios);

-Aproveitar o potencial da criancae facilitarao maximo o seu desenvolvimento/crescimento:

este aspeto deve ser sempre equacionado em todas as formas de tratamento;
- E essencial definir antecipadamente o plano de cuidados da crianca.

e Necessidades Psicologicas
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- E fundamental uma comunicagcio aberta e clara, adequada & etapa de desenvolvimento da
crianga;

- Apoio emocional continuo para ajudar a crianca a lidar com as questées emocionais, tais

como, a compreensdo, a aceitacéo, a raiva, a confianga, a esperangae o amor,

- Acesso a recursos e ferramentas que promovam o desenvolvimento da personalidade da
crianca, aauto percecdo (e apercecdo dosoutros), avalorizagdo das caracteristicas e talentos
individuais e, sempre que possivel, a continuidade das rotinas diarias, incentivos, metas e

projetos futuros.
e Necessidades Sociais

- Oportunidades recreativas, ferramentas, técnicas e atividades apropriadas as necessidades
individuais;
- Manter as atividades escolares pelo maior tempo possivel, mesmo em casa com aulas

particulares;

- Atividades sociais que oferegcam oportunidades adequadas para a intera¢cdo com grupos de

pares, nomeadamente através de grupos de voluntarios e organizagoes.
e Necessidades Espirituais

- Acesso aassisténciaespiritual e apoio adequados, respeitando o passado cultural e religioso

da familia.

Relativamente a familia, as necessidades sdo igualmente multiplas e complexas. Os pais de
criancas com necessidades paliativas, para além de cumprirem o papel parental, tornam-se
igualmente prestadores de cuidados de salde. E-lhes assim exigido que assumam
importantes responsabilidades, que incluem a execucao de tratamentos, a administracao de
terapéutica, entre outras; muitas vezes com pouco ou nenhum apoio financeiro. Espera-se
que tomem decisdes tendo em conta o melhor interesse da crianga justamente no momento
em que se encontram sob maior stress, sofrendo pela perda da satde dos seus filhos (EACP,
2007; Mooney-Doyle & Deatrick, 2016).

Foram identificadas as seguintes necessidades e preferéncias pelos pais: a prestacdo de
informacdo de formaclara e honesta desde o inicio; a coordenacéo dos cuidados; o suporte
para 0s irmaos; o suporte psicossocial; os cuidados em casa; informacéo e educacéo sobre

prestacdo de cuidados (capacitacdo); ajuda pratica se necessario; acesso ao apoio de uma
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equipa interdisciplinar 24 horas por dia, 7 dias por semana, 365 dias por ano; e possibilidade
de descanso do cuidador e assisténcia financeira (Monterosso et al, 2007).

Os pais de criancas com diagnoéstico de doenca limitante/ameacgadora de vida sofrem
transigOes traumaticas persistentes e na qual a ameaca da morte iminente de seus filhos é
inexoravel (Bally, et al., 2017). Estes pais transitam entre experiéncias de profunda e
persistente incerteza, que Ihes gera medo, sentimentos de perda e sofrimento e perda de
controlo, com periodos de esperanca que emergem da aceitacdo do diagndstico, do repensar
e reorganizaras prioridades e da obtengdode sensacdo de controlo sobavida ao salvaguardar
as relacdes familiares. Simultaneamente, nesta montanha-russa de permanente stress,
ansiedade e isolamento, os pais referem estar “entre estados”, numa dualidade entre alegria
e a tristeza. O estudo aponta que é possivel ultrapassar a paralisacdo caudada pela incerteza
ha medida que os pais adquirem conhecimentos e experiéncia sobre a doenca dos filhos e
pelo cultivo de esperanca. A capacidade de redescobrir novos significados paraa situacéo e
para o sentido da vida, facilita o crescimento pessoal e conduz a dois resultados —

sobrevivéncia e transformacédo (Bally, etal., 2017).

Com o progredir da doenca, os cuidados a crianga voltam-se para o fim de vida e para o
apoio ao luto. Nesta fase é essencial estabelecer um plano de fim de vida, tendo em conta os
desejos e necessidades da crianca e familia, reavaliacdo da terapéutica “dispensavel”,
intervencdes terapéuticas inapropriadas, antecipacdo de terapéutica para controlo de
sintomas e lista de contactos emergentes de profissionais para a familia. O Gltimo objetivo
integra o suporte no luto que deve ocorrer ao longo da prestagdo de cuidados, no processo
de morte e depois da mesma (Widdas et al, 2013).

Familias que tem ao seu cuidado criangasem CP, necessitamde apoio a varios niveis (EAPC,
2009) desde a obtencédo de conhecimento profundo da situacdo da crian¢ae a melhor forma
de cuidar dela; ajuda financeira; apoio emocional apropriado e suporte no luto, devem ser
disponibilizados a fim de diminuir a morbilidade a longo prazo no seio da familia; a
disponibilizagdo de apoio profissional aos irméos; a satisfacéo das necessidades religiosas e

espirituais.

Os irm&os também sofrem ao longo deste processo, ao vivenciarem uma situacdo de doenca
comsentimentos de culpae solidao, pagandoo preco do isolamento social que, muitas vezes,

caminha de méos dadas com os CP (AAP, 2000). Os restantes membros da familia (avos,
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tios e amigos) podem desempenhar um papel relevante, dividindo essas responsabilidades e
oferecendo apoio.

Existem relativamente poucos servicos especializados de CPP e em muitos paises, as
necessidades de cuidado das criancas, incluindo o controle basico da dor e dos sintomas,
permanecem ndo atendidas e as familias sdo indevidamente acompanhadas (Connor,
Downing, & Marston, 2017). Amelhoria passa poraumentar os servigos especificos de CPP,
desenvolvendo formacdo para profissionais de saude, fornecendo melhor acesso a
medicamentos e construindorecursos e politicas paraadvogar pelo desenvolvimento de CPP
(Arias-Casais, etal., 2019).

O Atlas of Palliative Care in Europe 2019 da EAPC reafirma que a educacdo especifica
sobre CPP é fundamental para a consolidagdo de competéncias dos profissionais de salde
para cuidar de neonatos, criancas e adolescentes com necessidades paliativas e para oferecer
suporte as suas familias. Em Portugal, os cuidados paliativos sé recentemente foram
reconhecidos como uma area de especialidade de enfermagem, e tal como na medicina
paliativa, vocacionados para o utente adulto. No site da International Children’s Palliative
Care Network Portugal é identificado como um dos paises com formacao pds-graduada de
frequéncia universitaria em CPP, devido a criagdo em 2013 da pds-graduacdo em CPP da
responsabilidade do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa
(Relatdrio do Grupo de Trabalho do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro
da Saude, 2014)

Também ainvestigacdo em CPP é altamente proveitosa paraavaliar o impacto e a efetividade
destes programas. O Conselho Europeu, em setembro de 2018 recomendouaos seus estados-
membros que consultem pessoas vivendo com doencas limitantes ou ameacadoras da vida,
assim como os seus cuidadores e profissionais de salde, para o desenvolvimento de servicos

e politicas de CP.

Uma pesquisa preliminar sobre avos e cuidados paliativos permitiu-me compreender a
dificuldade em pesquisar sobre CPP dada a vasta terminologia encontrada para descrever a
crianca com necessidades paliativas — palliative care; end of life care/illness/disease;
terminal illness/ disease; life threatening; life limiting; fatal disease; seriously ill; chronic
complex illness; disability bem como cancer, left heart syndrome, entre outros,
representativo dadiversidade de patologias que estédo na base da necessidade paliativa. Ainda

assim, a experiéncia, o papel e as necessidades dos avés da criangca/jovem com necessidades
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paliativas, aparecem ja explanados nalguma literatura, com predominio do contexto

oncoldgico.

Perante um diagnostico de doenca limitante/ameacadora de vida muitos avés ndo estdo/sao
preparados o que dificulta o enfrentamento e a aceitacdo da realidade e a sua propria
qualidade de vida (Wakefield et al., 2017). Os avds experienciam, a semelhanca dos pais,
umasensacgao de choque, perda, raiva, negagéo, repulsa e incerteza que sdo exacerbados pela
falta de informacéo e apoio (Katz & Kessel, 2002; Findler & Taubman - Ben-Ari, 2016). A
dor que os avés enfrentam € dupla - ou mesmo tripla: dor por si préprios, dor pelos seus
filhos e pelos seus netos (Hall, 2004; Moules et al. 2012). Os seus papeis sao 0s de: suporte
da familia, compartilhar amor para o filho e neto; estar presente para o filho e neto; oferecer
suporte espiritual para o filho e neto; esforgcam-se para serem capazes de administrar seus
préprios sentimentos e equilibram as exigéncias da hospitalizagdo com 0s recursos
disponiveis (Dias & Mendes-Castillo, 2021). Procuram manter coesa a unidade familiar e
dao suporte aos irmdos das criancas doentes (Kelada et al., 2019; Ravindran & Rempel,
2011). A amplitude da dor emocional vivida pelos avés enlutados e a falta de controle que
eles tém sobre sua posi¢do na familia, o que tem um impacto direto sobre a sua experiéncia
de luto (Tatterton & Walshe, 2019).

Para melhor apoiar a familia da crianca com necessidades paliativas torna-se necessario
compreender as suas vivéncias e o seu papel no seio da unidade familiar. Mas como
enfermeirafazemo-lo habitualmente? O que valorizamos nos cuidados prestadospelos avés?

Como olhamos a participacdo dos avos nos cuidados a crianga?

30



2. REVISAO SISTEMATICA DA LITERATURA

Os Descritores de Dublin, emanados na sequéncia do processo de Bolonha, definem as
competénciasadesenvolverao nivel do mestrado, sendo estas, os conhecimentos cientificos,
a capacidade de compreenséo e asuaaplicacdo, arealizagdo de juizos profissionais e tomada
de decisdo, capacidade de comunicacdo e ainda a autoaprendizagem. A realizacdo de uma
revisdo sistematica da literatura faz parte do curriculo do Mestrado em Enfermagem, que
neste nivel de desenvolvimento profissional é considerado essencial quando se procura
oferecer cuidados de saude seguros e de alta qualidade, aprimorando o rigor académico, 0

raciocinio cientifico e o pensamento critico.

Neste capitulo farei uma breve sintese do estudo de revisdo scoping realizado e dos seus
resultados, assim como refletirei sobre as suas implica¢des na pratica de Enfermagem em
Saude Infantil e Pediatrica. A revisdo scoping integral pode ser consultada no APENDICE
l.

Como afirmado anteriormente, aacdo do EESIP assentanum modelo conceptual de cuidados
centrado na crianca e familia. Ao analisarmos criticamente a nossa atuacdo em variados
contextos de pratica clinica em relacdo a aplicabilidade deste conceito e a quais familiares
incluimos na prestagdo dos cuidados, é possivel perceber que maioritariamente interagimos
com o0s pais, com pouca participacdo da familia extensa, nomeadamente dos avas, o que
permitiu identificar lacunas no conhecimento e consequentemente identificar oportunidades

relevantes de investigacéao (D2.2.2).

Sob o prisma da familia enquanto sistema, reconhecemos a importancia que os avos podem
ter como suporte familiar, no cuidado a criancga saudavel ou doente, e no apoio emocional,
instrumental e financeiro que providenciam as criangas/familias, com impacto na salde das
criancas e dos jovens. Assim, no sentido de contribuir para o novo conhecimento e para o
desenvolvimento da prética clinica especializada (D2.2.6) procedeu-se a realizacdo de uma
revisdo de literatura - scoping - com a finalidade de mapear a evidéncia cientifica em
enfermagem e em sadde infantil e pediatrica disponivel sobre a participacdo dos avds nos

cuidados a crianca.
As questdes de revisdo que pretendiamos ver respondidas visavam compreender:
1. Quais o(s) contexto sociocultural em que foram desenvolvidos os estudos sobre a

participagdo dos avos?
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2. Quais os principais topicos relacionados com o desenvolvimento da crianca e com a
participacdo dos avos?

3. Quais os principais resultados descritos associados ao tipo de participagao?
4. Quais 0s ganhos em salde para as criancas dessa participacao?

Clarificaram-se os conceitos participagdo com base na taxonomia CIPE® e envolvimento
nos cuidados suportado pelo referencial tedrico dos CCF. Também, para uma melhor
compreensdo do fendmeno em estudo, recorremos a conceptualizacdo de Sadruddin e
colaboradores (2019), como guia na identificacdo dos atributos subjacentes a participacéo

dos av0s nos cuidados as criancas e familias.

Definiram-se como participantes todos os estudos/artigos que fazem referéncia aos avos,
av0s e as avos, cujo conceito abordava a participagdo dos avos e da avo/avd no contexto da
enfermagem de salde infantil e pediatrica (do nascimento aos 17 anos e 364 dias), e
desenvolvidos em qualquer contexto da area de atuagdo em Enfermagem, em sadde Infantil

e Pediatrica (nos trés niveis de prevencdo e em qualquer contexto clinico).

Foram excluidos os estudos/artigos que reportavam outcomes somente para 0Ss avos
(sentimentos, vivéncias, experiéncia, necessidades e ganhos em satde dos avés), bem como
aqueles em que os avos eram o cuidador principal (grandparents as full-time caregivers;
primary caregiver ou custodial grandparents).

A investigagéo seguiu o protocolo, previamente elaborado com base na metodologia da JBI
(2015)eapesquisade artigos foirealizadaem junho e agosto de 2020 e revistaem novembro
2020. De um total de 1530 artigos, foram sujeitosa revisdo 11, cujo fluxogramaPrisma SR
pode ser consultado no APENDICE 1.

Da discusséo e analise dos dados sobressai 0 seguinte conhecimento, que aqui resumo:

e A andlise dos estudos revela que a tematica sobre a participacdo e envolvimento dos
avés tem sido um fendmeno de interesse com prevaléncia na ultima década sendo
que oito dos estudos sdo posteriores a 2010, e apenas trés se reportam a datas
anteriores, datando o mais antigo de 1995; quanto a origem dos artigos também esta
espelhada a importancia cultural dos avés nas diferentes sociedades e culturas. Dos
11 estudos, amaioria provém do continente americano (n=9), sendo quatro do Brasil,
quatro dos EUA e um do Canada. Os restantes sdo de Israel, do Japdo, locais onde
0s avos tém um reconhecido valor social;
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Quanto & metodologia utilizada nos artigos analisados, a abordagem qualitativa
prevalece com seis estudos descritivos, dos quais cinco sdo observacionais (Linhares
etal, 2012; Matsui & Sato, 2018; Katz & Kessel, 2002; Santos et al, 2015; Sumo et
al, 2015) e um estudo de grounded theory (Ravindran & Rempel, 2011); os restantes
artigos analisados usaram umaabordagem quantitativa, dos quais dois experimentais
— ensaio clinico randomizado (Giugliani et al, 2019; Flick et al, 2001) e trés
observacionais (Brito etal, 2015; Ellen et al, 1995; Henretig etal, 2011), focando-se
em variaveis concretas dos cuidados a crianca relacionadas com a participacao dos

avos;

A grande maioria dos estudos (n=8) elege as avos (materna e paterna) e as maes para
a sua pesquisa. Em apenas trés dos artigos analisados os participantes foram
igualmente avos e avos; quanto a dimensdo da amostra, nos artigos de natureza
quantitativa (n=5) variou entre 34 e 1143 participantes; nos estudos de abordagem

qualitativa (n=6) variaram de 14 a 29 elementos na amostra.

Relativamente ao contexto sociocultural (questdo de revisédo 1) a totalidade dos
artigos analisados reporta-se a um contexto urbano, dos quais oito descrevem as
condicbes sociais dos participantes. Nos estudos provenientes do Brasil, 0s
participantes encontram-se em contextos urbanos, em regides do interior. Verifica-
se que a condicdo econdmica é de baixo a médio rendimento e a presenca de
coabitacdo entre avos-maes-criancas; nos estudos americanos prevalece o contexto
sociocultural das comunidades afro-americanas de baixos rendimentos, com
coabitacdo entre avds e natos ou em residéncia de proximidades. Nos restantes
artigos os avos tém a sua propria habitacdo, deslocando-se ao domicilio dos netos

para a participacdo e envolvimento nos cuidados.

Os principais topicos (questdo de revisdo 2) sobre a participacdo e o envolvimento

dos avos caracterizam-se por:
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Figura 4 — Tipo de participacdo dos avos por idades

«Cuidados fisicos, emocionais e promotores do bem estar do RN (Linhares et
al, 2012; Flick et al, 2001)

« Apoio a parentalidade (Matsui& Sato, 2018)
« Apoio a vida familiar (Brito et al, 2015; Giugliani et al, 2019)

+Cuidados fisico, emocionais e promotores de bem estar das criangas com
doenca (Katz & Kessel, 2002)

+Cuidados fisicos, emocionais e promotores de bem estar dos irméos de
criancas doentes (Ravindran & Rempel, 2011)

Suporte social a familia da crianca doente (Katz& Kessel, 2002; Ravindran &
Rempel, 2011)

« Apoio a parentalidade adolescente (Santosetal, 2015; Sumo et al, 2015)

e Também ainfluéncia dos avos € descrita nestes artigos, tanto no processo de tomada

de decisdo como na influéncia na promocéo da seguranca/prevencao de acidentes.

No apoio & parentalidade, as avds orientam e aconselham as novas mées quanto as

préaticas alimentares dos bebés, nomeadamente, no aleitamento materno (Santos et

al, 2015), ou na decisdo de recorrer as urgéncias pediatricas (Ellen etal, 1995) e sdo

descritas como fonte de influéncia. Os estudos também valorizaram esta influéncia

quanto a posigdo de sono dos bebés (Flick et al, 2001) e no uso de chupeta (Giugliani

etal, 2019).

e Quando ocorre partilha de informacdao entre pais e avoés, estes compartilham as

tomadas de decisdo a respeito do cuidado aos netos, demonstrado em dois estudos,

com avos de criangas com doenga cronica.

e A sua influéncia foi também analisada na ocorréncia de acidentes de viacao,
verificando-se que, quando comparados com 0s pais, embora tenham menos

acidentes quando transportam os netos e, consequentemente, menos lesdes graves

nos netos, usam muitas vezes os dispositivos de retencdo incorretamente, de acordo

com este estudo (Henretigetal, 2011).
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e Quanto ao tipo de participacdo (questdo reviséo 3) relatado nos estudos podemos

esquematizar do seguinte modo:

Figura 5 — Matriz conceptual sobre a participacdo dosavés nos cuidados de acordo com 0s

resultados da revisdo de literatura

/ Apoiam a capacitagdo parental, ddo conselhos e \
informagdes;

Valorizam o papel parental, sendocompreensivas
com as duvidas e necessidades das novas maes/pais;

/

Dao suporte emocional as novas maes

(s

30 mentores nos cuidados

~

Realizam cuidados diarios

e decises; (como banho e cuidados
D3o aconselhamento e higiene, preparagao da
transmitemvalorese . alimentagdo, transporteda

tradicoes; crianga, administragdo

terapéutica...)
Assumem lideranga nos

cuidados perante maes Babysitting;
adolescentesou

. . D3o apoio emocional, como
inexperientes;

brincar, passear, mimar;
Partilham informagdes. /

N\

( D3o ajudafinanceira, compras; \

Realizam tarefas domésticas, cuidam dos outros
elementos dafamilia (irm3dos);

Proporcionam descanso ao cuidador;

\ Oferecemapoio emocional a familia. J

e Em relacdo aos ganhos em salde (questdo de revisdo 4) provenientes dessa
participacdo, nenhum dos estudos aborda esse prisma, mas a correlacao é possivel, e
cremos que a participacdo dos avos pode cooperar, no periodo neonatal em especial,
paraa diminuicdo da mortalidade infantil, pelo apoio a parentalidade, pela prevencéo
da SMSI, prevencéo de infecdes e na sua influéncia na decisdo de amamentar os

bebés. Estd também patente que a participacdodos avos pode coadjuvar na promogao
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da seguranca rodoviariae prevencao de acidentes. Perante pais adolescentes, 0 apoio
e 0 envolvimento dos avds, pode contribuir para a continuidade do percurso
académico, favorecendo as condi¢cGes de vida dos pais adolescentes (Sumo et al,
2015). Por fim, o incentivo e suporte a parentalidade facultado pelos avos, contribui
paraa criagdo de vinculos e afetos entre pais/filhos, minimizando o risco de maus-
tratos e negligéncia (Ravindran & Rempel, 2011; Katz & Kessel, 2002; Matsui &
Sato, 2018; Santos, Teston, Cecilio, Serafim, & Marcon, 2015).

As implicacOes paraa praticade enfermagem especializada decorrem da evidéncia cientifica
que ressalta a importancia dosavas, frequentemente e diretamente, envolvidos nos cuidados
ascriangas/jovens, quer estas se encontrem saudaveis e seja necessarioadequar as estratégias
com vista ao seu desenvolvimento e maximizagdo do seu potencial, quer se encontrem
doentese necessitem de orienta¢desespecificas para o tratamentoe recuperagdoda sua salde
e bem-estar. O EESIP deve reconhecer as situacdes em que 0s avos sao preponderantes nos
cuidados as criancas/jovens e o contributo destes no sistema familiar, e incluir estes

elementos nas intervengdes que realiza e nas informacgdes que transmite.

Consequente desta revisdo scoping e da pertinénciado tema, a luz da problematica dos pais
de recém-nascidosdoentes estarem limitados na suas visitas e acompanhamento destes bebés
nas UCIN, nomeadamente onde desempenho fungdes, e porque nédo tive oportunidade de
transferir este conhecimento para a préatica clinica durante os estagios, encontro-me a
elaborar uma sesséo formativa, umanorma e um folheto para distribuicdo aos pais, sobre o
contributo que os avos dos RN podem fornecer neste momento doloroso e dificil para as
familias, procurando dinamizar e gerir a incorporacdo do novo conhecimento no contexto

da prética cuidativa (D2.2.1).
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3. ANALISE CRITICA E REFLEXIVA DO PERCURSO FORMATIVO

Neste capitulo saré efetuada uma anélise critica e reflexiva do percurso formativo realizado

ao longo dos modulos da unidade curricular Estagio Final e Relatorio.

Todo o meu percurso académico ao longo deste mestrado em enfermagem alicercou-se num
desejo latente, em adquirir competéncias de EESIP pois, ndo obstante possua 16 anos de
experiéncia em neonatologia, faltava-me uma visdo abrangente da pediatria e da
crianca/familia, bem como conhecimentos devidamente fundamentados sob os quais
pudesse sustentar uma pratica baseada na melhor evidéncia cientifica. Concomitantemente,
a minha intencao e vontade em desenvolver competéncias na rea dos cuidados paliativos
pediatricos motivou-me para aproveitar todas as experiéncias em campo de estégio, a fim de

dar resposta a esta necessidade.

Deste modo, para nortear este percurso académico de desenvolvimento profissional delineei
0s objetivos gerais, transversais a todos 0s locais de estagio e objetivos especificos para 0s
diferentes contextos de estagio, alicercados na temaética previamente selecionada,
nomeadamente, transi¢des e cuidados paliativos pediatricos e que vieram dar resposta aos
objetivosinicialmente definidos, as necessidades encontradas no contexto e as competéncias

do EESIP. Comos objetivos gerais foram determinados:

1) Desenvolver competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem
especializados em saude infantil e pediatrica, no cuidado a crianga/jovemem
transicdo e familias, em situacdo de salde e doenca e nas diferentes etapas do

desenvolvimento;

2) Adquirir competéncias especificas na prestacdo de cuidados paliativos

pediatricos;
3) Desenvolver autoconhecimento e assertividade no exercicio da pratica.

A temaética da participacao dos avos nos cuidados a crianca, por questdes relacionadas com
a COVID 19 e as politicas de visitacdo implementadas pelas instituicdes, ndo foi objeto de
trabalho em contexto hospitalar. Esta decisdo resulta do elevado nivel de stress e ansiedade
apresentados durante a pandemia, quer dos pais como dos profissionais de salde, decorrente
da incerteza, do distanciamento social, das condi¢des de trabalho, entre outras (Chewetal,,
2020; ICN, 2021; Salari et al., 2020). Esta tematica estava destinada a ser trabalhada no
maodulo I1, nos cuidados de satide primarios, para as quais foram estabelecidas atividades.
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Mais uma vez, as condicionantes decursivas da pandemia impossibilitaram a realizacéo das
mesmas. Ndo deixa de ser, contudo, um exercicio importante para aquisi¢cdo de
conhecimentos e de competéncias que podera ser mobilizado noutras ocasides, tendo em
contaa pertinéncia e a inovacgado da tematica. Sendo o processo de aprendizagem dinamico
houve necessidade de ajustar os objetivos e o percurso definido para melhor
desenvolvimento das competéncias e aprendizagens, pelo que apenas os objetivos

implementados em contexto de estagio serdo apresentados neste relatorio.

Os objetivos e asatividades que sustentaram a pratica clinica foram elencados a Metodologia
de Projeto, atendendo as especificidades proprias de cadalocal de estagio, pois esta baseia-
se numa investigacdo centrada num problema real identificado e na implementacéo de
estratégias eficazes para a sua resolucao, dado que através da pesquisa, analise e resolucdo
de problemas reais do contexto promove uma pratica fundamentada e baseada na evidéncia
(Ruivo etal, 2010).

Como metodologia para aprendizagem, quer retrospetiva quer prospectivamente, optou-se
por uma prética reflexiva de modo a capacitar o desenvolvimento do pensamento critico e
reflexivo, da criatividade e também para analise de situacGes pontuais. Além de escrita, esta
préatica reflexiva foi uma constante entre mim e os meus orientadores de estagio perante os
fendmenos e as respostas que as criancas/familias apresentavam aos problemas de saude,
com que nos iamos deparando em contexto de estagio. Deste modo, para cada local de
estagio foi realizado um portfélio de aprendizagem potenciador e reflexo das competéncias
adquiridas e dos resultados da aprendizagem. A caracterizacao dos locais onde 0s estagios
tiveram lugar, a par da descricéo das atividades projetadas, encontra-se patente nos projetos

de estagio referidos, pelo que no presente capitulo ndo sera efetivada mengdo aos mesmos.

O Moddulo | - Cuidados de Saude Diferenciados encontra-se estruturado em dois momentos
tendo decorrido de 7 de setembro a 12 de novembro de 2020, totalizando 225 horas de
contato, num Hospital Central e Universitario da area de influéncia de Lisboae VVale do Tejo.
O primeiro decorreu num Servi¢o de Urgéncia Pediatrica e o segundo num servico de
Internamento de Pediatria. Dentro deste modulo, um terceiro momento de estagio em
Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais foi creditado, devido a experiéncia profissional
de 15 anos na UCIN deste mesmo hospital, através da avaliagdo curricular na qual descrevi
competéncias e atividades que realizei e adquiri ao longo da minha a experiéncia

profissional.
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O Modulo 11 - Cuidados de Satde Primarios, foi realizado na USF de um Agrupamento de
Centros de Saude (ACeS) da area de influéncia de Lisboa e Vale do Tejo, tendo decorrido
de 17 de novembrode 2020 a 14 de janeiro de 2021, perfazendo um total de 107 horas de
estagio. Durante este estdgio, que decorreu em plena pandemia, ocorreram alguns
contratempos institucionais e pessoais que me fizeram interromper este momento

académico, razdo pela qual ele se prolongou até janeiro de 2021.

3.1- SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA

De modo a adequar a minha atuacdo com vista ao cumprimento dos objetivos de estagio era
necessario conhecer a realidade do primeiro local de estagio, no Servico de Urgéncia
Pediatrica (SUP) pelo que, elaborei um diagnostico de situacdo onde caracterizei o SUP. A
realidade do SUP era pouco conhecida para mim, constituindo uma oportunidade conhecer
o trabalho desenvolvido e a prestagéo de cuidados especializados que se protagonizam neste
servico. Naidentificacdoe definicao de problemasrecorriaentrevista inf ormal a Enfermeira
Chefe e Enfermeira de Apoio a Gestdo, bem como por conversas informais com o EESIP
orientador, bem como, a observagdo para a elaboracdo de uma anéalise SWOT que
possibilitou a reflexdo e a confrontagdo com os fatores positivos e negativos encontrados,
que se pode consultar no APENDICE II. Segundo Chiavenato e Sapiro, a funcéo deste
instrumento é cruzar as oportunidades e as ameacgas externas a equipa com 0s seus pontos
fortes e fracos (Chiavenato & Sapiro, 2017). E uma ferramenta essencial porque é através
dela que se consegue ter uma visdo clara e objetiva sobre quais sdo as forcas e fraquezas no
ambiente interno e as ameacas e oportunidades do ambiente externo. Assim, esta analise
possibilitou-me compreender de que forma os profissionais de enfermagem se posicionavam
em relacdo ao tema dos cuidados paliativos nas urgéncias de pediatria e foi uma ferramenta
que permitiu adaptar estratégias, em conjunto com o EESIP orientador, de modo a torna-la
mais recetivel & tematica em estudo. Percebi, igualmente, que os aspetos relacionais e
comunicacionais eram secundariosaos de cariz mais tecnicista, pelo que procurei intervir

nesta area.

Os primeiros turnos acompanhar o enfermeiro especialista permitiram me compreender a
assisténciaprestadaacriancae afamiliaem contexto de doencaaguda. O servigo de urgéncia
estd desenhado para dar uma resposta rapidae eficaz a episddios isolados sendo por norma

um servico de transicao, seja para alta ou para o internamento (Fernandez, 1996). Assim,
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tendo em vista a apreciacdo do funcionamento geral deste servico, dos cuidados prestados e
da acdo do EESIP, acompanhei o enfermeiro especialista na prestagdo de cuidados nas

diversas valéncias, com énfase paraa triagem, sala tratamentos/pequena cirurgia e 0 SOPed.

A prestacédo de cuidados na triagem caracteriza-se por um encontro breve e objetivo, com o
propdsito de colher a informacéo relevante paraatribuicdo de prioridade, utilizando para tal
o0 Sistema de Triagem de Manchester, totalmente novo para mim. A utilizagdo de sistemas
de triagem permite a identificacdo de casos urgentes e o seu atendimento por prioridades,
alocando os recursos no atendimento aos casos mais necessitados. Exige rapidamobilizacdo
de conhecimentos, competéncias e boa capacidade de comunicagdo por parte do enfermeiro.
A existéncia de protocolos facilita esse julgamento e tomada de decisdo, como por exemplo,
o triangulo avaliacdo pediatrico (TAP), instrumento que rapidamente possibilita uma
avaliacdo do nivel de gravidade através da observacao daaparéncia, do trabalho respiratoria
e da circulagdo periférica. O conhecimento desta ferramenta foi muito atil para mim, pois
veio complementaraminhaexperiénciade cincoanosde triagem telefonica na linha SNS24,
onde também recorria a algoritmos para classificacdo da necessidade de atendimento dos
utentes. Tal como neste, no SUP a triagem também constitui um momento em que a
intervencdo especializada do enfermeiro é fundamental para uma entrevista completa com
foco na informacdo necessaria, onde seja avaliada a gravidade do evento, mas também a
histdria pessoal da criancga e dinamica familiar, a avaliacdo das medidas e cuidados levados
a cabo e a realizacdo de educacdo para a saude, fazendo reforco das medidas adequadas e
orientando/ensinando novos comportamentos face a doenga (por exemplo na pausa
alimentar, na dosagem de antipirético, nos cuidados a ferida entre outros). Assisti a
implementacao de medidas terapéuticas na triagem, com base em protocolos e na partilha de
informacdo com a equipa médica, participando da construcéo da tomada de decisdo em
equipa (Al.1.4), que conduziram a situacdes de re-triagem o0 que evidéncia a
responsabilidade do enfermeiro, quer na rapida avaliagdo como na garantia de tratamento
adequado com vista a0 bem-estar e seguranca da crianca. Por outro lado, neste primeiro
contacto da crianga/familia como SUP, a interveng&o do EESIP permite a humanizacdo dos
cuidados ao explicar o processo de triagem e na gestdo das expetativas dos pais. Em mais de
uma situacdo, o EESIP geriu sentimentos de inseguranca, ansiedade e insatisfacao por
tempos de espera longos e recurso a urgéncia por situagdes ndo urgentes, indicando o papel
do EESIP na gestdo de situagOes complexas, demonstrando calma e assertividade no

contacto com os utentes.
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O enfermeiro Especialista que orientou 0 meu estagio assume muitas vezes a posicdo de
chefe de turno, assumindo também a responsabilidade de organizar e coordenar a equipa
de prestacéo de cuidados, pelo que pudeobservar e acompanhar a presta¢ao de cuidados nas
diversas valéncias do SUPed, bem como a atuagéo do EESIP na gestdo dos cuidados e dos
recursos, adaptando a lideranca e a gestao dos recursos as situacfes e ao contexto visando
a otimizacdo da qualidade dos cuidados. Liderar num contexto de pandemia requer dos
profissionais, em particular dos EESIP, o aprimoramento das suas competéncias técnicas e
relacionais. Ao gerir a Equipa observei que o EESIP procurava optimizar o trabalho da
equipaadequandoos recursos as necessidadesde cuidados (C2.1) distribuindo os elementos
mais experientes de modo equilibrado entre SOPed e Triagem/sala tratamentos ou
reforcando onde houvesse maior necessidade. A constante preocupagao em manter o circuito
e em otimizar e adequar as respostas do servi¢co demonstra que o EESIP conhece e aplica a
legislacdo, politicas e procedimentos de gestdo de cuidados (C2.1.1) ainda que limitados
pelas contingéncias os métodos de organizagéo do trabalho sdo fundamentados (C2.1.2).
Em varias situacdes de triagem pude constatar, como nas situa¢des em que se apresentavam
familias de 3 ou 4 criancas para teste de SarS Cov 2 , mas que apenas uma apresentava
sintomas 0 EESIP negoceia recursos adequados a prestacdo de cuidados de qualidade
(C2.1.4), em complementaridade funcional com os restantes elementos da equipa
multidisciplinar, tomando a iniciativa de decidir que apenas a crianga com sintomas
necessitava efetivamente de atendimento, baseando a sua tomada de deciséo em
conhecimento e experiencia (Al.1.2) e desenvolvidas em parceria com o cliente (A1.1.1),
tendo os pais concordado em inscrever apenas a crianca doente e realizar isolamento social
dos restantes elementos da familia até se obterem resultados desta crianga. Esta situacdo
esclareceu-me para 0 modo como a autonomia de julgamento fundamentado se reflete na
tomada de decisdo em situagdes da pratica clinica. (A1.1.3) bem como da importancia do
EESIP em optimizar o processo de cuidados ao nivel da tomada de decisdo (C1.1),

colaborando nas decisdes da equipa multidisciplinar (C1.1.2).

Os cuidados que a pandemiaimpd@e sentem-se com predominio na gestdo do risco ambiental,
e a preocupacdo com este ndo pode fazer esquecer 0s demais riscos que as criancgas/jovens
enfrentam num SUPed. Para quem ndo esta habituada a cuidar de varias criancas em
simultdneo como eu, pois o ambiente multitasking do SU assim o exige, por vezes era
confuso perceber de quem era aquela requisi¢do de colheita de sangue ou quem estava a

espera de ir a TAC, além das indicacdes/pedidos orais tdo frequentes; muitas vezes me
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questionei como é que ndo se geram mais erros e como lidam com estas ocorréncias. Os
profissionais de enfermagem sdo responsaveis por manter o padrdo no atendimento, centrado
na crianca e familia, gerir riscos e garantir a qualidade dos cuidados prestados. A existéncia
de protocolos de atuagdo minimiza os riscos e a possibilidade de ocorréncia de erros, muitos
deles realizados pelos EESIP do servico, indicando que estes desenvolvem os sistemas de
trabalho, de forma a reduzir a probabilidade de ocorréncia de erro humano (B3.2.5), bem
como colaboram na elaboracdo de planos de manutencdo preventiva de instalacdes,
materiais e equipamentos (B3.2.7) que asseguram a verificacdo didria do material de
consumo clinico (ambus, mascaras de oxigenoterapia, sondas, termometros...) e
equipamentos de apoio (ventilador, desfibrilhador...) garantindo a qualidade dos cuidados.
A equipa incentiva a formagao continua dos seus elementos, como estratégia para um rigor
e competéncia técnico-cientifico na assisténcia a crianca e jovem e familia e para uma
prestacdo de cuidados com qualidade, preventiva de erros na manutengdo de um ambiente

terapéutico e seguro.

Comoreferido, natriagem, sala de tratamentos e sala de pequenacirurgiative aoportunidade
de observar, refletir e compreender a intervencao do enfermeiro especialista no cuidado a
crianca/jovem em situacdo critica ou de doenca aguda. Destaco a entrevista na triagem a
crianca/jovem ou familiares de acordo com a sua idade e desenvolvimento, adequando e
individualizando a linguagem numa procura constante de estabelecer uma relacdo de
parceria e negociacdo da participacdo da crianga/jovem e familia em todo o processo de
cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar (E1.1.1). Embora breve, numa preocupagao
evidente com os tempos de triagem, verifiquei sempre honestidade e frontalidade na
comunicacdo estabelecida com os pais e tanto com as criancas e adolescentes, pois o EESIP
comunica com a crianca e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a
cultura (E3.3.). Com os adolescentes, a comunicacgéo era direcionada para 0s proprios,
mesmo nas situacdes em que eles evitavam a partilha de informacdo, o profissional de satde
procuravarelacionar-se comacrianca/jovem e familia no respeito pelas suas crengase pela
suacultura. (E3.3.2). Numaoutraocasido, umaadolescentede 12 anosrecorre ao SU porque
a méae queria retirar-lhe um piercing do umbigo que ela havia feito na escola com outras
colegas, sem aparentes condi¢des de higiene ou seguranca. Esta situacao configurou-se uma
oportunidade para promover a adoc¢do de comportamentos saudaveis (E3.4.3) e para a
promocdo da autoestimado adolescente e a sua autodeterminacéo nas escolhas relativas a

saude (E3.4.2). Embora a triagem néao fosse, provavelmente, 0 momento mais adequado,
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seria importante esclarecer a necessidade da adolescente ao optar por colocar o piercing
(questdes de autoimagem?) e para reforcar a tomada de decisdo responsavel (E3.4.4).

No atendimento ao adolescente também pude observar a como é importante a negociacdo
sistematica dos cuidados, permitindo a autonomizagdo do jovem. Na sala de tratamentos
uma adolescente ndo colaboravana colheita de sangue através da colocacdo de uma cateter
venoso periférico, sendo que na segunda tentativa de manter acesso para terapéutica
endovenosa, a jovem simula uma crise/convulsdo. A EESIP rapidamente reconheceu a
resposta da adolescente como fuga/receio/recusa ao procedimento e negociou com ela a
possibilidade de se fazer terapéutica oral que, embora néo tdo eficaz, a jovem aceitou de
imediato, numa atitude promotora do respeito do cliente a escolha e autodeterminag&o no
ambito dos cuidados especializados e de salude (A2.1.5). Esta situacdo fez-me refletir sobre
como tantas vezes assumimos que sabemos o que é melhor para o outro sem avaliarmos
claramente qual a sua opinido. Com as criangas mais pequenas observo o contrario, 0s pais
sdo auscultados quanto as preferéncias dos seus filhos, mas nesta fase de desenvolvimento,
em que € tdo importante responsabilizar, capacitar, empoderar o adolescente no sentido da
autonomia responsavel, antagonicamente, tende-se a assumir que o profissional de salde/os
pais/ os professores é que sabem. Nesta situacao revela-se util a utilizacdo de estratégias
motivadoras do jovem para o desempenho adequado dos seus papeis na saude (E.1.1.3)
nomeadamente na adesdo ao tratamento e regime terapéutico, por exemplo, através da
facilitagdo de informagdo e conhecimentos sobre a sua situacdo de doenca e necessidade de
tratamento, bem como pelo refor¢o da confianca através da construgdo de competéncias de

autogestdo/autocuidado.

Sob a orientagdo experiente e especializada do Enfermeiro Orientador pude colaborar no
cuidado a uma crianca de 5 anos com fratura do radio e cubito, ocorrida na escola e que se
revelou uma aprendizagem muito rica na procura constante da empatia no estabelecimento
de uma comunicagdo com a crianga/jovem, utilizando técnicas apropriadas a idade e
estadio de desenvolvimento e culturalmente sensiveis (Ordem dos Enfermeiros, 2017). A
crianga vinha acompanhada por uma educadora. Visto tratar-se de uma pessoa significativa
e a crianga embora muito assustada e com dores, manifestava-se confiante e seguro na
presenca desta, pelo que a educadora permaneceu coma crianga até a chegada da equipa de
ortopedia. Sempre muito comunicativo, demonstrava autoestima e confianca. Pelo uso da
brincadeira, prestdimos a crianca permanente apoio emocional e respondemos atodas as suas

questdes, mantendo-o informado e participante nos cuidados, procurando a concretizagao
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de atividades que visem minimizar o impacto dos fatores stressores relacionados com a
experiéncia da hospitalizagdo e/ou vivéncias de situac@es de risco/doenca crénica (Ordem
dos Enfermeiros, 2017) e aplicando os conhecimentos que detém sobre salde e bem-estar
fisico, psicossocial e espiritual da crianga/jovem (E2.2.1). Apés analgesia, foi reduzida a
fraturae colocadaimobilizacdo gessada. Permaneci com ele que, entretanto, ja se encontrava
com o pai. Disse-me varias vezes que queria saber da educadora, onde estava a P.? Valorizei
a sua preocupacao e fui confirmar que se encontrava a espera dele na sala. Entdo, pediu-me
para lhe dar um recado: que ndo se preocupasse que ele ja estava tratado e tinha sido um
acidente. Também estava muito ansioso com o facto de ndo poder voltar a escola, sendo
necessario assegurar-lhe que assim que 0 gesso estivesse bem seco e sem dores, ser-lhe-ia
permitido voltar. Porque ja se sentia “tratado”, na presenga do pai e porque permaneci
sempre com ele valorizando os seus medos e preocupagoes, tal facilitou a comunicacao
expressiva de emocdes (Ordem dos Enfermeiros, 2017). O cuidado emocional em pediatria
pode ser compreendido como a intencionalidade terapéutica de cuidar com afeto e gerir as
emoc0Oes das pessoas cuidadas (Diogo, 2015), e deve ser capaz de constituir um ambiente
seguro e afetuoso, permeado pelaestabilidade na relacdo terapéutica. Independentemente do
contexto, o EESIP ndo descura a dimensdo emocional e espiritual da crianca/jovem e
responde recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem, amplamente suportadas

naevidéncia (E.2.4).

Outra competéncia especifica muito relevante durante todo o estagio prende-se com a
avaliagcdo da dor e a utilizacdo de estratégias adequadas na gestdo da dor, otimizando as
respostas (E2.2). No SUPed recorre-se a varias escalas para avaliar a dor: Numérica, Visual
ou Analdgica, presentes ao nivel do software ALERT ®, sendo que utilizei maisa FLACC
(Face, Legs, Activity, Cry, Consolability), uma escala comportamental para quando a
autoavaliacdo ndoé viavel. Asescalasde autoavaliagdoda dor, de acordocom as orientagBes
técnicassobreaavaliagdo dadornascriangasda DGS (2010) devemser privilegiadas sempre
que possivel. Também se encontravam disponiveis a Escala de Faces de Wong-Baker, véalida
paracriangasapartirdos 3 anoseaEscalade Faces Revista, que pode serusadacom criangas
a partir dos 4 anos. Pude constatar que existe sensibilidade por parte de Equipa
multidisciplinar paraaavaliacdo dadore que este € um aspeto valorizado pelos profissionais,
considerando essencial aumentar o conforto durante o processo de doenca aguda das
criangas/jovens, realgando o controlo da dor como essencial para a qualidade de vida e

assistencial. Quanto as medidas ndo farmacologicas, pude observar e aplicar o uso de
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sacarose, succao ndo nutritiva, colo e contencao nos bebés; musica, atividades ludicas e
jogos para criangas maiores. Mais frequente, recorrema aplicacdo de gelo e calor. Observei
ao incentivo dado aumamée paramassajarafilhacomaplicacédode calor, pois paraa crianga
portadora de doenca rara e cronica aquelas medidas, habitualmente, revelavam-se eficazes
no controlo da dor. Estas intervencdes demonstram a importancia da continuidade dos
cuidados, daenvolvéncia da familianos mesmos assegurando que as necessidades da crianca
sdo satisfeitas e da manutencao de alguma “normalidade” num ambiente estranho, na
procura sistematica de oportunidades para trabalhar com a familia e a crianca/jovemno
sentido de adogdo de comportamentos potenciadores de saude (Ordem dos Enfermeiros,
2017), perspetivando sempre 0s pais como parceiros nos cuidados para melhores resultados
em salde para crianca, principio basilar em cuidados neonatais, mas que compreendo que

em situacgdo critica seja, por vezes, dificil de conciliar.

Em relacdo ao contacto com doencas crénicas ou/e raras, 0 SOPed é um campo rico de
aprendizagens, sendo que senti necessidade em estudar e aprofundar conhecimentos sobre
complicacg6es de patologias raras e percebi que essa é também a postura e atuacdo do EESIP
a fim de responder as doengas raras com cuidados de enfermagem apropriados (E2.3). No
SOPed relacionei-me e pude prestar cuidados a criangas com episédios de doenca aguda,
como bronquiolites, apendicites, anemiaaguda apds menarca; agudizacdo de doenca cronica
como diabetes descompensadas, episodios convulsivos em criangas com patologia
neurologica, e dificuldaderespiratdriaem criangas com doenca cronicacomplexa (bebés ex-
prematuros aos quais prestei cuidados na UCIN onde desempenho fungdes, uma delas com
esofagostomia, gastrostomia e atraso no desenvolvimento; outra com ostomias e com défice
cognitivo/motor por sequela de HIV grave e uma terceira bebé com paralisia cerebral
decorrente de encefalopatia hipoxico — isquémica & nascenca). Assisti ainda criangas com
complicagOes de doengas raras (oclusdo vascular em adolescente com drepanocitose e um
outro adolescente com parestesias, parésia e edema dos membros inferiores decorrente de
Sindrome de Klippel-Trenaunay-Weber); criangas com diagnosticos inaugurais de doenca
crénica e potencialmente limitadoras de vida, nomeadamente tumor do maxilar inferior com
invasdo dostecidos da laringe e traqueia, noutra massa abdominal de etiologia desconhecida.
Além destas, prestei cuidados a um elevado niUmero de criancas internadas por acidentes,
desde TCE e fraturas por quedas, atropelamentos, ingestdo de corpos estranhos, ingestéo de
causticos, aspiracao de corpo estranho; e criangas vitimas de maus-tratos. Neste espaco de

cuidados, em open space por uma questdo de visualizacdo direta e acesso as criancgas,
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procurei promover o respeito pelo direito dos clientes no acesso a informacéao (A2.1.2)
apresentando-me e explicando os cuidados a prestar, as informagdes que podia dar dentro da
minha area de competénciasou solicitando a equipa médica o fornecimento das mesmas,
contudo com o cuidado de promover a confidencialidade e a seguranca da informacéo
escrita e oral adquirida (A2.1.3.). Observei que a promocao pelo respeito do cliente a
privacidade (A2.1.4) era uma preocupacao paraa maioritaria dos profissionais, havendo um
esforco de melhoria nesse sentido. Perante esta pandplia de situacdes de doenca e diferentes
criancas em diferentes idades, em contexto pandémico, atentei a necessidade de promocéo
do desenvolvimentoinfantil em contexto hospitalar,promovendoasegurangae um ambiente
de afetividade, a fim de minimizar a ansiedade e 0 medo perante alguns procedimentos. A
preparacao paraarealizacdo de exames constituiunum desses momentos onde, apdsconsulta
ao guia de boa préatica da OE e as normas existentes no servigo, procurei preparar com
antecedéncias as criangas que levava a realizacéo de exames, informando e instruindo sobre
0 que iria acontecer, negociando com os pais o envolvimento destes que deveria ser de
tranquilizacéo e apoio emocional da crianca, antes e apds 0s procedimentos, visto estarem
impedidos de estarem nalguns exames. A utilizacdo de alguns brinquedos, adequados ao
desenvolvimento e idade, teria sido benéfica para explicar as criangas alguns procedimentos,
mas, sempre que pertinente, permitia que mexessem no equipamento e materiais.

Considerei que, face a tantos internamentos por acidentes, a promocédo de saude, em
particular na prevencao dosacidentes deveria ser umaarea de particular atencéo dos EESIP.
Debati e refleti sobre esta questdo com o Enfermeiro Orientador concluindo que, embora o
modelo de cuidado predominante ainda seja o curativo, ndo devera, neste sentido, excluir-se
a oportunidade de trabalhar os aspetos relativos a prevengdo. Assim, sempre que tinha essa
oportunidade procurava transmitir as criancas e familiares algumas orientagBes
antecipatorias para maximizagao do potencial de desenvolvimento infanto/juvenil (E3.1.3.)
Percebi, contudo, que o resultado dessa capacitagdo nédo é suscetivel de ser avaliada no
SOped, pois o internamento dura algumas horas, sob condi¢des emocionais que limitam a
capacidade de aquisicéo de conhecimentos. As primeiras vezes que detetei essa dificuldade
dos pais/acompanhantes das criangas em reter informacéo prendia-se com o acolhimento
realizado a chegada do SOped e que tinha de ser repetido varias vezes, dificultando o
estabelecimento da relacéo e da comunicagdo. Assim, e ap0s consulta de bibliografia neste
sentido, bem como apéds auscultar a opinido do Enfermeiro Orientador e das Enfermeiras

Gestoras, decidi elaborar um guia de acolhimento para o SOped, focado nas contingéncias
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que apandemiaacarreta, identificandoacdes a seremtomadasem circunstanciasespecificas
(A2.2.5), mas também na procura de um acolhimento mais humanizado e facilitador da
comunicagdo. Porque comunicar ndo € apenas verbalizar e € um meio de tornar o
atendimento de emergéncia menos traumatico, minimizando a ansiedade e o medo
associados a hospitalizacdo, a informagao escrita pode ser Gtil nestas situacdes de stress por
hospitalizagdo dacrianga/jovem e um recurso para os familiares, procurei adotar e promover
a adocdo de medidas apropriadas, com recurso as minhas competéncias especializadas
(A2.2.2) através de uma conduta preventiva, antecipatoria (A2.2.3) de situacOes
potencialmente comprometedoras para os clientes. Com esta a¢do pretendeu-se estabelecer
uma relacdo de ajuda, confianca e criar um vinculo entre os profissionais, criancas e
acompanhantes, o que facilita o processo do cuidado. O folheto encontra-se em APENDICE
V.

Para Meleis (2000) a comunicagdo, 0 mecanismo pelo qual o significado é construido, é um
processo fundamental na suplementacdo de papéis, presente quando um enfermeiro cuida e
intervém num utente em transicdo. Para a autora comunicacao e intera¢ao sdo centrais ao
processo de esclarecimento do papel (fungdo) e no assumir de novos papéis e sdo, portanto,
centrais para a suplementacdo de papel e paraa terapéutica de enfermagem, porgue é através
da comunicacdo aberta e clara que o0s papéis evoluem, e o utente caminha em direcdo do
dominio do papel. Dada a importancia da comunicacdo com a crianga/jovem e familia para
a prestacao de cuidados e na facilitagdo dos processo de transi¢cdo que vivenciam, procurei
saber no servico se havia informagao neste sentido. Encontrei material formativo no &mbito
das estratégias de comunicacdo de outros AEESIP, na area da comunicagdo com o
adolescente; na comunicacgdo aumentativa/alternativa e sobre linguagem gestual portuguesa
e comunicagdo em condicdo de surdez. Também se encontrava na sala de trabalho um poster
com o modelo explicativo da técnica ISBAR — comunicagao e transicdo de informacao entre
profissionais de saude (DGS, 2017). Compreende-se assim que a comunicagdo € uma area
deintervencéo, reconhecida pelos profissionais do SUP como uma necessidade e ferramenta

indispensavel do cuidado.

Realizei pesquisa em bases de dados sobre comunicagdo com criangas e revi as estratégias
de comunicacdo adequadas a cada estadio de desenvolvimento nos manuais de pediatria,
bem como consultei livros mais especificos sobre comunicacéo, impelida a estudar para que

a minha intervencao junto destas criancas e jovens fosse sustentada por solidos e véalidos

47



padroes de conhecimento (D2) e responsabilizando-me por ser facilitador[a] da
aprendizagem, em contexto de trabalho e, na area da especialidade (D.2.1.4).

Na sequéncia do contacto com as criancas/jovens em SOPed e com as suas familias, percebi
que alguns destas poderdo, no futuro, ser atendidas em cuidados paliativos pediatricos, pois
enquadram-se nos grupos de patologias a quem esta filosofia de cuidados procura dar
resposta. Assim pesquisei a casuistica mais recente do SUP, e encontrei dados referentes ao
anode 2013, no qual é notorio apresenca de internamentos por criangas com doencgacronica,
representando 19,9% dos episodios, tendo-se verificado que permanecem internadas mais

tempo e tém maior probabilidade de serem transferidas para a enfermaria.

Com vista a dar resposta ao segundo objetivo delineado, pesquisei na EBSCO a evidéncia
mais relevante sobre o tema, contudo a literatura sobre cuidados paliativos pediatricos (CPP)
nos servicos de urgéncia € ainda pouca, tendo encontrado artigos sobre a morte da crianca
no SU e o impacto nos profissionais bem como, sobre os desafios éticos que essa situagao
comporta. Estudos de Coté (2019) e de Gaucher (2018), analisaram a percecao e opinido dos
profissionais de satde do SUP sobre CP; estudaram as causas das idas ao SUP das crianca
em CP e exploraram e compararam as perspetivas dos profissionais de cuidados agudos e de
longo prazo sobre cuidados paliativos pediatricos, esclarecem para a necessidade de
formacao destes profissionaisem CPP, sendo acomunicacéo, em especial sobre os objetivos
dos cuidados na SUP, um dos aspetos referidos pelos profissionais de satde, especialmente
porque € bem conhecido que um evento agudo pode precipitar uma mudanca nas
preferéncias das familias (Coté et al, 2019; Gaucher et al, 2018). Parece que nunca existe
um "bom momento" na vida de um utente pediatrico paratransmitir uma méa noticia ou para

discutir objetivos de cuidado.

Em situacGes de DCC ou quando as trajetdrias de doenca justificam o envolvimento dos
CPP, grande parte das agudizacdes tornam-se previsiveis, logo passiveis de integrar num
plano antecipado de cuidados, tornando-se possivel e até desejavel, diminuir as idasao SUP
(Branquinho, 2018). Apesar disso, dadas as caracteristicas do CHU e do departamento de
Pediatria, algumas criancas, com necessidades mais complexas de saude (nomeadamente
dependéncia ventilatoria) ou em fim de vida, tém tido internamentos longos na sala de
observacao, incluindo cuidados em fimde vida, morte e luto. Abordar este tdpico no SUP ¢,
pois, inevitavel e necessario para capacitar as familias e as criancas para a possibilidade de

uma doenca prolongada e uma transicdo saudavel para uma nova condic¢do, bem como para
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aumentar a qualidade de vida e satisfacdo nos cuidados quando ha uma preocupacio
iminente sobre o fim da vida. Procurei com esta pesquisa suportar a pratica clinica na

investigagao e no conhecimento, na area da especialidade (D2.2.)

Meleis (2000) refere que ao cuidar dos pacientes, os enfermeiros encontram iniUmeras
situacdes de mudanca de papéis, como a transicdo do bem-estar a doenca, nascimento ou
morte. As enfermeiras estdo, portanto, na posi¢cdo mais oportuna para avaliar a necessidades
psicossociais do cliente durante a transicao de papéis e fornecer as interveng6es necessarias
com base nas necessidades e limitagfes do individuo decorrentes das transi¢Ges. As
condigbes de transicdo incluem significados, expectativas, nivel de conhecimento e
habilidade, ambiente, nivel de planeamento e bem-estar fisico e emocional. Cientes destas
condicdes as enfermeiras e a equipa multidisciplinar, através da forma como comunicam
mas noticias, criam oportunidades para fortalecer o processo de transicdo da crianca e
familia, seja no diagnostico inaugural de uma doenca cronica limitante de vida seja nas

situagdes de fim de vida.

Assim, fundamentada pelas evidéncias e pela analise SWOT realizada e, decorrente da
reflexdo com o Enfermeiro Orientador, elaborei uma sessdo formativa sobre a crianca em
cuidados paliativose a comunicagdo de mas noticias no servigo de urgéncia com recurso ao
protocolo SPIKES, que serve de ferramenta para orientar a conversa e transmissao de
informacdo, atuando como formador oportuno em contexto de trabalho (D2.1.1.) e.
favorecendo a aprendizagem, a destreza nas intervencdes e o desenvolvimento de
habilidades e competéncias dos enfermeiros. (D2.1.4.). e avaliei o impacto da formac&o.
(D2.1.5)(em APENDICE I11). Em decorrénciadasingularidade do processo da comunicagio
de mas noticias, a literatura tem apontado aimportancia da preparacéao técnica da equipa que
comunica as mas noticias. (Camargo etal, 2019; Chumpitazi etal., 2016; Fonteset al, 2017;
Traiber & Lago, 2012). Dramatizacdo, role-play, pacientes simulados, pacientes
padronizados e workshops sdo estratégias uteis para ensinar e desenvolver habilidades
comunicativas (Lima et al, 2020). Procurei na sessdo formativa realizar um role play,
rentabilizando as oportunidades de aprendizagem e tomando a iniciativa na analise de
situagdes clinicas (D2.3.3), mas por indisponibilidade de tempo da equipa para formagao
mais alongada, este momento ndo aconteceu. Em apéndice encontra-se a sesséo realizadae

a avaliacéo da sessdo formativa.
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Na prética clinica somos muitas vezes confrontados com circunstancias que nos incomodam
e impressionam, e levam-nos a ter de gerir sentimentos e emogdes em ordem a uma resposta
eficiente (D1.2.2) neste caso, a problemética dos maus-tratos a criangas e jovens, com 0s
quais me confronteino estagio. Este territorio sempre me assustou, e ndo o exploro naminha
praxis quotidiana onde os casos de admissao neonatal por maus-tratos sdo raros. No SUP,
sdo frequentes as admissdes por maus-tratos, abusos, negligencia e abandono. Para gerar
respostas, de elevada adaptabilidade individual e organizacional (D1.2.) necessitei de
realizar uma reflexao profunda sobre o impacto desta problematica e as limitacGes que tal
me impunha possibilitando umaelevada consciéncia de mim enquanto pessoa e enfermeiro
(D1.1.); desenvolvendo o auto-conhecimento parafacilitar a identificacéo de factores que
podem interferir no relacionamento com a pessoa cliente e/ou a equipa multidisciplinar.
(D1.1.1)egerindoasminhasidiossincrasias naconstru¢éo dos processosde ajuda (D1.1.2).
A realizacdo desta reflexdo foi extremamente pedagdgica. Permitiu-me refletir, com um
novo olhar, sobre as suas necessidades da crianca vitima de maus-tratos durante o
internamento, por um lado consciencializando a influéncia pessoal na relacéo profissional
(D1.1.4) que esta situagéo originou, bem como incrementando competéncias de EESIP para
identificar situagOes de risco para a crianca e jovem (ex. maus-tratos, negligéncia e
comportamentos de risco) (E1.2.4.) e assistir a crianga/jovem em situacdes de abuso,
negligéncia e maus-tratos (E1.2.5.). Além do necessario escrutinio dos documentos oficiais
(DGS, 2008; 2011)fiquei a conhecer o protocolo de atuagdo do CHU bem como o modo de
sinalizacdo para os Nucleosde Apoio a Criangase Jovens em Risco, que intervém quer nos
cuidados de saude primarios, como hospitalares possibilitando uma mais “concreta
aplicacdo dos principios da subsidiariedade e da intervengdo minima, ao fomentar ndo
apenas a adequacao das respostas e a boa préatica no atendimento, mas também agilizando
a articulacdo intra e interinstitucional promotora de uma efetiva intervenc¢ao integrada.
Recomenda-se, assim, manter e reforcgar as politicas de saude que promovam a melhoria

continua da prevencdo e intervengdo precoce destas situagoes” (DGS, 2018).

Esta reflexdo conduziu-me a identificacdo de oportunidades de melhoria (B2.2.1) pois o
bebé de risco e prematuro € identificado na literatura como potencial vitima de abuso,
negligéncia e maus-tratos fisicos. Sendo foco de intervencdo do EESIP, a promocao do
crescimento e desenvolvimento do bebé de risco e a detecdo precoce e encaminhamento das
situacdes que possam afetar negativamente a qualidade de vida conforme inscrito nos

padrdesde qualidade do EESIP, pretendotransferire mobilizar este conhecimento, adquirido
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na formacédo académica para a minhaarea de intervencdo, comprometendo-me a elaboracéo
de uma norma ou de recomendacdes para a Neonatologia, que visem a melhoria continua da

qualidade (B.2.2.) na UCIN onde desempenho fungdes.
3.2-INTERNAMENTO DE PEDIATRIA

O estagio seguinte foi realizado no internamento de Pediatria deste CHU. A escolha deste
local de estagio prende-se com a assisténcia a crianca/jovem hospitalizado e em situacdo
crénica e vulnerabilidade acrescida decorrentes de patologias congénitas, cronicas e raras,
permitindo o desenvolvimento de competéncias especializadas no cuidado a crianga e

familia em situacdes de especial complexidade.

Durante este estagio, a fim de desenvolver competéncias comuns e especificas de
especialista e demonstrar os resultados daaprendizagem, orientei 0 meu percurso atraveés da
elaboracdo um projeto individual de aprendizagem, onde defini objetivos especificos e
atividades a desenvolver em contexto da préatica clinica para aquisicdo dessas mesmas
competéncias. Contudo, quase todos os momentos sdo circunstancias de aprendizagem,
quando refletimos sobre eles a luz daquelas que séo as areas de competénciado Enfermeiro

Especialista em Saude Infantil e Pediatrica (EESIP).

Para a elaboracéo do projeto e determinacé@o dos objetivos foi de extrema importancia o
diagnostico de situagdo efetuado, com recurso as entrevistas informais com a Enf.2 Chefee
com a Enf.2 Orientadora, que assume também as funcdes de Apoio a gestdo, assim como 0s
primeiros turnos, cuja observacdo participante, permitiu a compreensédo da dindmica da
assisténcia prestada no Servico Pediatria e o papel do Enfermeiro Especialista em contexto
de internamento. Foi também bastante util obter informacéo sobre a casuistica do servigo
cedida pelo mesmo. Esta informacdo possibilitou a caracterizacdo do servico, sendo um
servico dotado de recursos fisicos e humanos capazes de assegurar a prestacdo de cuidados
médico-cirurgicos e de enfermagem diferenciados a todos os utentes em idade pediatrica.
Sao varios os motivos que condicionam o internamento de uma crianga/ jovem no
internamento Pediatria: recobro de cirurgia programada ou urgente; doenca aguda
(convulsdes, hiperglicemias...) que exijam vigilancia mais apertada e/ou determinado tipo
de terapéutica passivel de ser realizada apenas em meio hospitalar (administracao de
farmacos por via endovenosa, hemoderivados, entre outras) além de situacdes de doenca
cronica (diabetes, artrite idiopatica juvenil, epilepsia, anemia aplasica, por exemplo) seja

para investigagdo, vigilancia, terapéutica especifica e ensino de técnicas terapéuticas e ainda
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por motivos sociais, pela necessidade de salvaguardar a integridade fisica, emocional e/ou
mental da crianca.

Da casuistica cedida constato que, em relacdo ao ano de 2019, este servico de Pediatria
apresentou 797 doentes internados, sendo a prevaléncia doentes com patologia neurolégica
(111 admitidos), hematoldgica (84) e da pediatria geral (602). Como intervém o EESIP neste
contexto e circunstancias? Sendo um internamento, é de considerar as questdes relacionadas
com a hospitalizacéo, as vivéncias da doenca cronica e os cuidados em parceria, centrados
nafamilia, sob os quais procureidesenvolver as minhas pesquisas e atividades, sem esquecer

as transicdes associadas.

A familia é um sistema aberto em constante interacdo com o meio. As diferentes fases do
ciclo de vida implicam a realizagdo de tarefas préprias, havendo necessidade de
reestruturacao do sistema familiar para as desempenhar. As familias estdo expostasa stress,
tensdes e transi¢des. Os periodos de doenca/hospitalizacdo de um filho, constituem sempre
momentos de crise familiar; sdo inesperados e ndo planeados, sendo percecionados como
stressantes para o seio familiar. O facto de a presencgae envolvimento dos pais nos cuidados
serem fomentados, permite minorar o stress da crianca, pois a sua familia consiste no seu
principal suporte emocional. Ao encorajarmos e promover o cuidado parental, estabelecendo
uma relacdo de parceria nos cuidados, fomentamos 0 empowerment/capacitacdo dos mesmo

para lidar com esta transicéo.

Da minha pratica profissional, na area neonatal, extraio a informacéo de novos estudos, que
mostram que as condigdes adversas no inicio da vida (determinantes sociais), COmo 0s
contextos (ambiente), podem influenciar o desenvolvimento e amadurecimento do cérebro e
aumentar a vulnerabilidade das criangas no que respeita ao seu desenvolvimento no futuro
(Kundakovic & Champagne, 2015). Os mesmos estudos referem que as criangas que estio
em ambientes/contextos de elevado stress e onde o contacto humano, principalmente com a
mae, é pobre e esta comprometido, podem desenvolver, mais tarde, condi¢es de doenca
fisica, mas sobretudo psicolégica. Este conceito, epigenética, extrapola a esfera do
prematuro/neonatal e aplica-se em diversos contextos em pediatria. O Programa Nacional
de Saude Infantil e Juvenil (2013, p.35), refere no capitulo VI. Perturba¢des emocionais e
do comportamento, que “atendendo as caracteristicas especificas da sociedade atual, a
prevaléncia das perturbacdes emocionais e do comportamento na infancia e adolescéncia
tem vindo a adquirir uma dimensao importante. Estima-se que, atualmente, 10 a 20% das

criangas tenham um ou mais problemas de saide mental” (DGS, 2013). Assim, o EESIP
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assume um papel relevante ao promover intervenc@es queprevinamestas “(...) perturbagoes
emocionais e de comportamento (..) e na “(..) dete¢cdo, acompanhamento e
encaminhamento de situagdes que possam afetar negativamente a satde da crianca e que
sejam passiveis de corregdo (...)” (Ordem dos Enfermeiros, 2017). Para diminuir o efeito da
Epigenética e as perturbacGes emocionais e de comportamento na infancia, o EESIP deve
reconhecer os fatores ambientais que contribuem para as alteragées no desenvolvimento e
desenvolver praticas de cuidados que se foquem nos Cuidados Centrados na Familia e na
valorizacdo da parceria de cuidados de forma a promover melhores experiéncias nos
cuidados a crianca/jovem quando em ambientes causadores de stress, assim como melhores
resultados na maximizacdo da sua saude. Estes efeitos, sdo reversiveis quando as condicdes
ambientais mudam, quando se adotam medidas preventivas e quando se promovem 0s
fatores protetores nomeadamente, pela promocdo de relacionamentos diadicos —
crianca/familia seguros, estveis e estimulantes e pela minimizacdo das situagdes de
adversidade e stress, que sdo umantidoto eficaz paraas adversidades dainfancia (Garner et
al, 2015). Tal farasentido quando percebido com base na teoria de stress e mudanca, na qual
a visdo do processo de parentalidade assenta no conceito adaptacéo a crise (Cannavarro &
Pedrosa, 2005; Swendsen et al, 2010).

Assim, nesta analogia que realizo, a subjacente nocdo de plasticidade cerebral e
desenvolvimento da crian¢anos primeiros anos de vida tal como, os efeitos nocivos de um
ambiente stressante e tdxico no desenvolvimento e satde futura da crianga e do sistema
familiar, conduzem o EESIP a intervir no sentido de fortalecer ativamente as competéncias
parentais nainteracdo como filho e emsintoniacom o desenvolvimentocontinuo dacrianca,
em qualquer contexto em que estes se encontrem, amenizando o impacto do ambiente sobre
as diades. No contexto do internamento, compete ao Enfermeiro minorar o stress da
hospitalizacdo na crianca e familia, apoiando-a nesses momentos de crise - decorrentes da
rutura com os padrdes normais de vidae das particularidades dos mecanismos de defesa que
possui para lidar com experiéncias stressantes (Carmo et al, 2020), e garantindo cuidados
centrados na familia, ndo traumaticos e promotores da manutengdo do papel parental, de
transicdes saudaveis e de ganhosem saude. Estes foram as principais areas que destaco neste

estagio.

Neste servico, encontram-se internadas criangas de todas as faixas etéria, desde lactentes
com poucos mesesde vidaaadolescentes, maioritariamente acompanhados por um dos pais.

Estruturado o pensamento e a acdo sobre a teoria das transicdes de Meleis, verifico que
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podemos encontrar aqui Vvarios tipos de transicdo: saude/doenca com destaque para as
situagdes doenca crdnica e de fim de vida e luto; situacionais com destaque para a
parentalidade; de desenvolvimento e também organizacionais com destaque para a transicdo

dos adolescentes para outras unidades de cuidados.

Embora informal, os cuidados organizam-se, na medida do possivel, de acordo com o
método de enfermeiro de referéncia. A EESIP e orientadora distribui os recursos humanos,
dando primazia a continuidade de cuidados e a relacdo ja estabelecida entre os enfermeiros
e as familias/criancas. O que se pode revelar numa mais-valia no dia-a-dia, uma vez que
muitas destas criancas ja tiveram internamentos anteriores e conhecem os elementos da
equipa. Se arelacdo terapéutica e de ajuda estabelecida anteriormente for positiva, torna-se
mais facil identificar as necessidades e forcas das criancas e dos pais desde o momento da

admiss@o e um maior envolvimento destes Ultimos no processo de cuidados.

Observei esta pratica em diversas situacdes. Destaco em particular, no internamento de C.
um bebé de 5 meses, que veio da neonatologia com diagndstico de doencga neuroldgica e
microcefalia, decorrente de encefalopatia hipoxico-isquémica durante parto, que originou
sequelas neuroldgicas graves. Sem autonomia alimentar fazia a sua alimentacdo por sonda
nasogastrica em gavagem. Alimentado com uma férmula especial pois sofria de lesdo renal
grave com instabilidade hidroeletrolitica que era necessario corrigir com ides, por via oral
ou rectal. Também apresentava, quando em descompensacao eletrolitica, episddios
convulsivos para as quais ja fazia terapéutica. Em sequéncia do periodo de internamento
hospitalar, C. encontrava-se em isolamento por infecdo adquirida em meio hospitalar. Os
pais (no caso amae poisa pandemiaa COVID 19 veio alterar a politicade acompanhamento
dos filhos hospitalizados e s6 € permitida a permanénciade um dos pais), sempre presentes,
ja haviam sido preparados e treinados paraa alta domiciliaria, que tinha ocorrido durante 4
dias, mas que por descompensagédo estava novamente reinternado. Esta crianga necessitava
de um acompanhamento especializado em que o foco de cuidados fosse, além da necessaria
estabilizacdo fisioldgica da crianca, a capacitacdo parental e a implementacéo de um plano
de cuidados, em parceria, promotor da parentalidade, da capacidade de gestéo terapéutica
e da reinsercdo do C. na sociedade. (E1.1). No sentido de apoiar a mde na adaptacdo ao
processo de saude de C., a Enfermeira havia reavaliado as necessidades apoio, ensino,
instrucdo da mae. Negociando a participacdo (E1.1.1) desta nos cuidados, a mae, embora
exprimisse culpa por ndo ter conseguido responder as necessidades da crianga no domicilio,

era capaz de apreender os cuidados ao filho e geria o regime terapéutico do mesmo,
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consultando uma cédbula que tinha sido feita para a ajudar nesse sentido. Com o treino
disponibilizadopelaequipa, amée conseguia cuidar de C. de modo satisfatorio e encontrava-
se bem vinculada - perspetiva na qual a parentalidade se centra na construcao da relagdo
entre a figura cuidadora, que oferece a protecédo, e 0 bebé, que procura a seguranca. A
interacdo estabelecida entre a equipa e a méae tinha o propoésito de dotar os pais de
conhecimentos e aprendizagem de habilidades (E1.1.4), e capacitando-os para que possam
vir a ser 0s melhores gestores do regime terapéutico dos seus filhos, como parceira nos
cuidados que a familia consiste. Contudo, a familia apresentava dificuldades em reconhecer
alteracdes mais subtis no estado do filho e as necessidades de cuidados dai resultantes - um
vomito em jato era interpretado como um bolsar, crises de irritabilidade e agitacdo
decorrentes de convulsdes (dificeis de identificar até para muitos profissionais com menos
experiéncia) eram interpretados como “estar aborrecido” (sic). Perante o diagndstico desta
incapacidade de adaptacgao (E2.5.1) manifestada pela familia, a intervengéo consistiu entdo
em ampliar os conhecimentos da mae face a doenca e manifestacdes da mesma.
Reconhecendo que os pais requeriam ajuda no domicilio, a Enfermeira de referéncia do C.,
beneficiando da sua posicao estratégica, em colaboracdo coma equipa interdisciplinar na
qual estava envolvidaa EIHSCP Ped, procurava informacdes sobre os recursos disponiveis
existentes na comunidade para a continuidade dos cuidados facilitando o processo de

preparacdo do regresso da crianga/familia a casa.

Questioneiquanto ainclusdodos avds neste processo, umavezque serviriam de apoio, tendo
sido referido pelaenfermeira que consideraram essa hipdtese, mas que nesta fase (pandemia)
0s avos ndo saiam de casa e na familia evitavam que estivessem expostos. Foi contactada a
equipa dos CSP e feita nova referenciacdo da crianca e familia (E2.5.6), e agendada visita
domiciliariacoma UMAD do CHU. Durante o periodo de estagio, o C. apresentoumelhorias
do seu quadro clinico e a mde demonstrava melhor dominio do papel de cuidadora. Ao fim
de cerca de 2 meses de internamento C. foi para casa, onde permaneceu uma semana, tendo
sido novamente reinternado. Guardei as palavras da mae que ao regressar disse “OH...esta
é a casadele, é aqui que ele gosta de estar. Mas foi tdo bom, estou tdo agradecida por me
terem deixado levar o meu menino uma semana para casa, muito, muito obrigado.” O facto
de a mée reconhecer a sua limitacdo para cuidar de uma bebé com necessidades tdo
complexas de cuidados, sensibilizou-me. Questionei-me se adquiriu essa consciéncia
decorrente da sua propria vivéncia com a doencado C., ou se terd sido reflexo das crengas

de algum familiar ou até da prépria da equipa? Por outro lado, reconheco na sua fala que se
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sente parte integrante da equipa, sentindo que lhe foi dado um voto de confianga quanto as
suas capacidades de cuidar da crianga, provavelmente resultado da negociagdo para a
parentalidade quese tem feito comafamiliae que se tornaimportante parao seu ajustamento
psicoldgico e social durante a hospitalizagdo (Ordem dos Enfermeiros, 2015). Na transicdo
para o seu papel parental, o sentir-se ligado ao C. e o interagir com ele, o sentir-se situado,
sabendo o que se espera de si enquanto mée, o desenvolvimento de confianga e mecanismos
de enfrentamento séo indicadores da adaptacdo ao papel parental. Para que que ocorrauma
transicdo saudavel, necessita existir a percecdo de conforto com a nova identidade (Meleis
etal, 2010).

Schumacher & Meleis identificaram os seguintes indicadores de mestria da familia
prestadora de cuidados: verbalizar a capacidade para tomar decis6es face a nova condicéo;
possuir as competéncias necessarias para prestar cuidados a outros; monitorizar e interpretar
sintomas; providenciar cuidados e 0 aceder a recursos; entre outros (Schumacher & Meleis,
2010). Averdade é que nem todos os paistem igual capacidade de adaptacéo, e determinados
cuidados s&o muito complexos para serem geridos somente pela familia. E necesséria uma
resposta interdisciplinar, que englobe cuidados domiciliarios especializados e coordenados
com a equipa intra-hospitalar e dos CSP e que a familia disponha de acesso permanente ao
apoio das equipas. Nesta situacdo concreta, havendo maior necessidade de envolvimento e
capacitacdo familiar no processo de cuidar, constitui uma oportunidade para o EESIP de
trabalhar em parceria com 0s agentes da comunidade no sentido de melhoria da
acessibilidade da crianca aos cuidados de sadde (E1.1.10). até porque se assiste ao
crescendo de projetos de inclusdo escolar e comunitaria de criangas com d oencas cronicas

complexas.

A promocdao de cuidados em parceriae do papel parental € uma constante no internamento,
que recebe também muitas criancas por condic¢des sociais. Neste periodo em que decorreu o
estagio contactei com duas situagdes semelhantes, em que os bebés ndo necessitavam de
cuidados hospitalares, mas ficaram internados porque a familia (em questdo, as mées)
necessitavam de suporte social que assegurasse 0 bem-estar da familiae o crescimento e
desenvolvimento saudavel desta crianca. Sabemos que as condi¢des socioecondmicas
desfavoraveis sdo determinantes sociais da saude estabelecidos pela OMS em 2008, que
aponta as iniquidades sociais como os determinantes de maior impacto na saide humana.
Para Souza e colaboradores, considerando que o desenvolvimento humano é um processo

que ocorre ao longo de todo o curso de vida, da infancia a velhice, os eventos de vida
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potencialmente adversos, originados da precariedade social e econdmica em que muitas
familias vivem, tém impacto direto em diferentes dominios — fisico, cognitivo, emocional,
ocupacional (Souza etal, 2019). Assim, a vulnerabilidade social coloca familias e criancas
em risco. Por risco definem-se todas as situacGes de perigo potencial e que podem
comprometer os direitos das criancas, como o direito a seguranca, salde, educacéo,
desenvolvimento entre outros (Padua et al, 2020). As intervengdes junto destas familias
constituem esforcos de cooperacao entre varias entidades, para suprimir ou trabalhar na
prevencao desse risco. O EESIP néo é alheio a este processo, e consciente da necessidade de
prevenir o risco de abandono ou de negligéncia/maus-tratos, vé& nas estratégias promotoras
da parentalidade, especialmente na educacdo para a saude, enquanto atividade fulcral na
capacitacdo dos pais no seu papel parental, uma oportunidade de intervengdo. Com estas
mées, uma delas adolescente institucionalizada, fomos trabalhando os aspetos relacionados
com o cuidado aos bebés, facilitando a aquisi¢do de conhecimentos relativos a salde e
seguranca (E1.2.8) dos mesmos. Procuramos dirigir a atencdo destas mées para o bebé, para
as respostas que eles ja apresentavam quando estimulados e as competéncias que
demonstravam, no sentido de promover a vinculacdo de forma sisteméatica (E3.2) e o
estabelecimento de lagos afetivos, incentivando-as a amamentar (E3.2.5) ou recorrendo a
estratégias para promover o contacto corporal (E3.2.4) como o canguru e a massagem,
intervencdes que estou muito habituada a implementar na minha pratica e que tive

oportunidade de mobilizar neste contexto.

Como referi anteriormente, existem muitos internamentos do foro neuroldgico, sendo as
questdes da dor neuropatica uma novidade para mim. A dor, seja aguda ou cronica, e as
intervencgOes para a sua avaliacdo, prevencéo e tratamento sdo um aspeto muito relevante
nos cuidados de enfermagem, ao qual, toda a equipa consagra muita importancia. A entrada
da sala de trabalho de enfermagem, 3 posters sobre medidas ndo farmacologicas para
controlo da dor estdo bem visiveis, simbolizando a centralidade do fenomeno. E justifica-se,
uma vez que a prevalénciade criangascom dor, entre elas dor neuropatica é significativa, e
a dor na crianca € muitas vezes subdiagnosticada e o tratamento inadequado, pela
incapacidade de expressdo objetiva da dor nascriangas mais pequenas ou com incapacidade
de expressdo verbal. A dor é registada como 5° sinal vital, sempre de formasistematicae em
folha prépria de registo da dor, indicando a escala utilizada, o local e intensidade de dor, 0
tratamento farmacoldgico ou ndo farmacoldgico realizado e a reavaliagdo da mesma apds a

intervencdo. A escolha da escala a ser utilizada depende da idade da crianga/jovem e da

57



presenca ou ndo de comprometimento cognitivo. Assim eram vaérias as escalas utilizadas no
servigo: faces, flacc; flacc-r; numérica, com as quais pude trabalhar. Por vezes documentava
a intensidade da dor relatada ou avaliada com outros dados, nomeadamente com
caracteristicas sensitivas e afetivas e o impacto sobre asatividades, como ndo quererira sala
de atividades, ndo querer sequer a presenca do peluche favorito ou ndo conseguir ter uma
aula com a professora. Foram varias as situagdes em que o desconforto e a dor foram
observadas: numa toddler em pds-operatorio para remocao de tumor do SNC; numa pré-
escolar em sequéncia de TCE grave; num adolescente diabético; num adolescente com
sindrome vaso-oclusivo com drepanocitose; num adolescente com neuropatia por
compressao medular. Para fazer a gestéo diferenciada da dor e do bem-estar, otimizando as
respostas (E2.2) senti necessidade de aprofundar conhecimentos relativamente a dor
neuropatica, mas também sobre algumas patologias mais raras (E2.3) como sindrome de

Klippel-Trenaunay ou mesmo a drepanocitose.

A gestdo da dor no servico esta em linha com as recomendacdes da OMS publicadas em
2012, num documento intitulado WHO Guidelines on the pharmacological treatment of
persisting pain in children with medical illnesses, no qual apontam diretrizes para a gestao
farmacoldgica dador persistente em criancas com problemas médicos. Por "dor persistente™
refere-se aquela de longo prazo, e a "problemas médicos" a situacdes especificas onde esteja
ocorrendo alguma lesdo tecidual e exista um papel claro para o tratamento farmacolégico. O
objetivo desta diretriz € fornecer recomendacdes baseadas em evidéncias para a gestdo e
controlo da dor em criancas de zero a 18 anos que a vivenciam de forma persistente,
incluindo o uso de analgesicos opioidese ndo opioides, além de farmacos adjuvantes para 0
controle da dor. Segundo estas recomendacdes, da-se preferéncia ao uso de menor dose de
analgésico opioide forte ao inves da utilizacdo de opioide fraco como codeina e tramadol.
Esta diretriz recomenda ainda o0 uso de paracetamol e do ibuprofeno como analgésicos
simples para dor de intensidade leve (OMS, 2012). O uso de antidepressivos triciclicos,
inibidores seletivos da recaptacéo da serotonina, anticonvulsivantes, para tratamento da dor
neuropéticaem criangas/adolescentes eraumanovidade paramim, e houve um investimento
nesta area para melhor responder e garantir uma adequada gestdo das medidas
farmacoldgicas no combate & dor (E2.2.2). Por outro lado, a distracdo, a sacarose e 0
contacto corporal, a aplicacdo de calor e de frio eram muito utilizados, numa agao
combinada. O tratamento da dor, em concreto da dor neuropatica deve ser multimodal,

incluindo tratamento farmacoldgico, reabilitacdo e suporte psicolégico (Serrano etal, 2016).
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A reabilitacdo, fisioterapia, terapia ocupacional devem fazer parte do tratamento integral na
criangca com DN, e variam conforme as necessidades de cada crianga. Para estas autoras, tais
estratégias abrangem desde terapias fisicas (massagem, estimulagdo elétrica nervosa
transcutanea, posicionamento de conforto, toque), terapias comportamentais (hipnose,
imagens, respiracdo profunda), acupressdo, acupuntura e aromaterapia, até o uso de
programas para smart-phone ou aplicativos para tablet que contribuam no controle da dor.
O EESIP deve estar apto a implementar variadas terapias no alivio da dor e do sofrimento,
demonstrando conhecimentos e habilidades em diferentes tipos de terapias a oferecer a
criancga/jovem (E2.4.2). Como acontece com adultos, a relacao entre dor fisica e sofrimento
psicoldgico e existencial ndo pode ser ignorada na populacao pediatrica, e afeta tanto a
crianca/jovem como os familiares préximos. Um pai de uma crianca internada, a cada
episdédio de dor, vinha, agitado e ansioso de 5 em 5 min, indicar que o filho mantinha dor e
que ndo “esta a resultar” (sic). Para esse pai foram realizadas sessdes de informacao pela
equipa médica/enfermagem sobre a etiologia da dor, o tratamento e como estes atuavam no
alivio dos sintomas. Ver o filho encolhido na cama, a gemer e taquicardico, deixava-0
impotente perante o sofrimento do filho, pelo que ensinamos e estimulamos o pai a realizar
massagense a utilizar o calor paraajudar o filho naqueles eventos, promovendo a adaptacéo
da familia a doenca crénica (A2.4).

Emboranéo diretamente relacionadocom dor, mas com promocao do conforto e de cuidados
humanizados importa salientar a intervencdo ludica e educativa levada a cabo no
internamento. Mesmo em tempos de COVID 19, em que 0 acesso a sala de atividades era
limitado, as criancas eram estimuladas a ir 14, para ler, pintar ou brincar ou somente para
escolher um brinquedo que pudessem levar para o quarto. Nos meus contactos com estas
criangas, internadas num ambiente diferente, causador de stress, ainda mais pelo uso
constante de uma mascara que impossibilita de observar as nossas feices e expressdes, usei
diversas vezes esta sala para me relacionar com as criangas e proporcionar alguma
normalidade. A utilizacdo da brincadeira e das atividades ludicas, ndo s6 ajudam a crianga a
sentir-se mais segura num ambiente estranho, como proporcionam diverséo e momentos de
relaxamento. Houve enfeites pelo Halloween e um teatro de marionetas. As educadoras,
incansaveis em encontrar atividades adequadas as idades, temperamentos e preferenciais,
permitem a expressdo de sentimentos, estimulam a interagcdo (agora reduzida) e sdo uma
companhia quando a crianca fica sozinha porque 0s pais saem para ir comer, ou

ocasionalmente irem a casa. Também a presenca das professoras, ajudam a manter um certo
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nivel de normalizacdo da vida durante o internamento. A promocéao destas atividades com
vista ao desenvolvimento integral da crianca, revelam o caracter holisticos dos cuidados em

pediatria.

E as criangas sempre expressam 0 medo e as suas preocupacdes se Ihes for dada a
oportunidade, se ndo verbalmente por desenhos, historias ou alteracdes fisicas e
comportamentais. Pude constatar esta situagdo numa menina de 10 anos, com anemia
aplasica. Embora acompanhada pelo pai, ele apenas ficou no internamento na vésperae dia
da biopsia que a menina fez, permanecendo sozinha a restante semana. Com o passar dos
dias os enfermeiros comecaram a relatar comportamentos de regressdo, como querer colo
constantemente, uso de uma fala “abebezada” e enurese. Além disso, a menina insistia em
falar de uma irméa falecida da mesma doenca ha dois anos, garantindo que tinha sido ha
poucosdias e manifestando-sechorosae triste. No internamento, 0 apoio psicologico é diario
e em partilha constante com os enfermeiros e médicos, numa verdadeira intervencdo
conjunta. A regressdo € habitual em situacGes de doenca e incerteza e devem ser
proporcionadas oportunidades para crianca lidar com a situacéo, estimulando a autoestima,
confiangae promovendo a sua seguranca. Identificando evidéncias fisiologicas e emocionais
de mal-estar psiquico (E1.2.3), de inseguranca, medo e ansiedade. o EESIP diagnosticou
precocemente esta situacdo que poderia afetar negativamente a qualidade de vida da
crianca/jovem (E1.2). A menina foi entdo avaliada pela psicologa, que detetou necessidade
do apoio familiar bem como de necessidades espirituais e de apoio ao luto, que ela ndo tinha
feito antes por ser mais nova, mas que agora comecgaraa compreender e a associar a sua
doenca. No tempo deste estagio ndo consegui acompanhar quais as estratégias que foram
implementadas pela equipa para responder a esta necessidade, mas real¢o esta situacéo pois
é fundamental garantir o suporte familiar, em especial se demonstram alguma desesperanca,
quer da crianca quer dos familiares. As criancas também revelam necessidades de
manutencao da esperanca, em especial acerca do seu futuro. A esperancaesta relacionada a
cura, ao retorno ao quotidiano normal, a realizacdo de projetos de vida e a manutencéo de
relacionamentos com familiares e amigos por toda a vida, independente das condi¢des de
saude (Nascimento,etal.,2016). O EESIP, conhecedor destarealidadefaz uso de estratégias
promotoras de esperanca (E.3.2.3).

A familia é central nos cuidados prestados no internamento hospitalar, e mesmo perante o
cenario pandémico, procurei sensibilizar alguns colegas quanto a participagcdo dos avés nos

cuidados, conversando sobre a sua opinido acerca do envolvimento dos avos e se usavam
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estratégias paraincluiros avés, sugerindo como estratégia possivel incentivar o contacto por
videochamada com os avdés, afim de diminuir o isolamento e distanciamento imposto pelas
politicas de visitacdo, uma medida simples mas muito eficaz em contexto pandémico (Virani
etal, 2020).

Deparei-me com varios adolescentes neste contexto de estagio, uma populacdo a quem ndo
presto cuidados e que sempre senti vontade de trabalhar. O jovem/adolescente encontra-se
numa fase de transicdo da infancia para a vida adulta, longa e muito necessaria a aquisicdo
de autonomia, responsabilidade e autodeterminacdo, entre outras competéncias que 0s
adolescentes necessitam adquirir e que 0s preparam para a nova identidade como adultos.
Além deste desenvolvimento psicossocial, ocorre também umasignificativa evolugéo fisica
e cognitiva, e é neste caldo que o adolescente tem, por vezes, de enfrentar alteracdes do seu
estado de saude. Cuidar de um adolescente com necessidades de salde era para mim um
desafio, pois julgo que esta populacdo pediatrica, pelo feedback que ja demonstra, permite
uma avaliacdo dos cuidados quase imediata, a que ndo estou habituada no meu exercicio
profissional quotidiano. Assim, surgiu a oportunidade de trabalhar com J., um adolescente
comumadoencarara, internado porumacomplicacdo decorrente damesma, nomeadamente
sindrome medular, que tinha como condicionantes: incapacidade para a marcha; disfungéo
do esfincter fecal (incontinéncia) e urinario (retencdo com necessidade de cateterizacdo
intermitente); dor neuropéatica do membro inferior esquerdo. Faz, para esclarecimento e
tratamento da MAV angiografia, com cateterismo e embolizagédo arterial e cumpriu
corticoterapia; foi também avaliado pela medicina fisica e reabilitacdo, tendo iniciado
fisioterapia diariamente, que ajudou & melhoria parcial das alteragfes motoras. Embora
sempre timido, de inicio 0 J. apresentava-se temeroso e ansioso por saber o que se estava a
passar e tinha necessidade de informacdo sobre o seu estado de saude, o que também se
evidenciava nas preocupacdes do pai. O facto de observar lentas melhorias no seu estado, a
dor que sentia, remetiam-no para um quadro de isolamento e desinteresse; recusava a
presenca da professora, explicando que era bom aluno e agora ndo conseguia lidar com isso,
ndo era a sua prioridade. Pouco a pouco, no desenvolver da nossa interacéo, fui ganhando a
sua confianca, mas era evidente que estava progressivamente mais triste. A tomada de
consciéncia — uma das propriedades da transi¢cdo e que se relaciona com a percecéo,
conhecimento e reconhecimento das suas limitacdes, diminuiam a sua esperanca e tinha cada
vez mais reservas quanto ao seu futuro. O pai assumia e substituia muitas vezes 0 J. no seu

autocuidado, inadvertidamente dando forca a ideia de incapacidade que o adolescente ja
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sentia. Procuramos sensibilizar este pai para esta questao, e que o J precisava desenvolver
competéncia adaptativas e ferramentas, a fim de desempenhar melhor o seu papel, mesmo
com esta limitacdo. Dar atencdo as suas expetativas, tendo em conta as necessidades e
procurandoanegociacdo de papéis, facilitaa suaadaptacdo e reduz o potencial conflito entre
0s enfermeiros e os pais (Ordem dos Enfermeiros, 2015). Mediante o quadro de dor e
desconforto, dependéncia de outros e incapacidade de encontrar sentido para a sua vida

futura, foi diagnosticado claro sofrimento espiritual por parte de J.

Em colaboragdo com a psicéloga do servigo, foi estabelecido o objetivo de promover a
esperanca do J. e trabalhar na sua autonomia, reconhecendo os distintos e interdependentes
papéis e funcdes de todos os membros da equipa (E2.2.1). Uma vez que estava a ser
programada a transi¢ao do J. para uma instituicdo de reabilitacdo urgia, igualmente, prepara-
lo para essa mudanca. Com a minha orientadora, pensamos em realizar a capacitagcdo do J.
para o autocuidado naquestdo dos cateterismos vesicais. Negociei com 0 J. e 0 seu pai a sua
participacdo neste cuidado, pois sabia da sua inibi¢cdo quando realizavamos o cuidado — a
sexualidade é uma dimensao importante no desenvolvimento da adolescéncia. Reforgou-se
0 ensino da técnica e expliquei novamente a necessidade da mesma, clarificando as suas
davidas. lamos incentivando-o e motivando-o para o autocuidado, pois isso, dar-Ihe ia maior
autonomia, tanto em casa como mais tarde na escola, e na sua vida futura. Colocando em
perspetiva o que o préprio poderia fazer e controlar, pareceu ser um bom motivador. Agora
tinha metas realistas e acessiveis. Aos poucos, chamava-nos s6 para controlar a técnica ou
para me dizer o débito. Porque teve uma cistite, foi treinado e ensinado a estar atento a
alteracOes, as caracteristicas da urina e instruido a ingerir muita &gua. Com a fisioterapeuta
e 0 pal, foi-lhe ensinada a melhor formade se mobilizar e transferir da cama para o cadeirdo

ou cadeira de rodas, maximizando a sua participagao.

Meleis refere que a adolescéncia, por si s6, provoca momentos de stress acrescido, exigindo
a implementacao de esfor¢os adaptativos, mais ou menos ajustados, numa conjuntura de
mudanca a fim do reencontro com o bem-estar e o equilibrio (Meleis et al, 2010). Pela
cooperacgdo, apoio psicolégico e a promocdo do empowerment fomos assistindo a
modificacGes no sentido da transicdo. Lentamente comecava a abrir-se mais com 0s
profissionais, e a ideia de ir para Alcoitdo fazia-o sorrir. Gerir as suas expectativas era
importante, pelo que falamos de varios cenérios possiveis, quando perguntou se ia ficar
muito tempo 4. Mas naquele momento era mais oportuno dar-lhe confianga no futuro e na

sua propria intervencao como agente de saude. Ele dizia que sabia que ia ser dificil e que Ihe
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esperava muito trabalho, mas que queria ir, que acreditava que ia ser bom para a sua
recuperacdo. Gradualmente parecia estar a integrar a suanovaidentidade, emborame pareca
que ndo € um trabalho acabado, é um processo que o proprio vai desenvolvendo e que nos
compete, enquanto seus cuidadores especializados, acompanhar, monitorizar e otimizar.
Com estas intervencdes, participei na definicdo de metas para a melhoria da qualidade de
cuidados (B1.1.1) e colaboreinarealizacdo de atividades com vista & qualidade de cuidados
(B1.1.3).

A esperanca é conceituada como um processo que envolve uma orientacdo para o futuro e
uma reformulacdo de prioridades em reavaliacdo permanente do presente e do futuro, uma
ferramenta eficaz que contribui para o desenvolvimento de estratégias de coping. (Fonseca,
etal., 2021). Assim, no cuidado especializado ao J. procurei utilizar estratégias promotoras
de esperanca realista (E3.2.3), promovendo a sua autoestima e autodeterminacao (E3.4)
pela negociacdo conjuntado seu plano de cuidados (E3.4.5). Além disso, esta experiéncia
comadolescentesem transicao possibilitou-me observar na pratica os componentes da teoria
das transicdes que utilizei para suportar esta aprendizagem. O J. vivenciava neste momento
da sua vida transi¢fes, multiplas e simultaneas, sendo possivel ao longo do contacto
estabelecido, identificar como se revelavam as propriedades da transicao, por exemplo saber
realizar o seu proprio esvaziamento vesical foi um ponto critico, no sentido em que
proporcionou umasensacao de conforto no novos papel, competéncia e comportamentos de
autocuidado (Im, 2018). Os significados, crencas e conhecimentos, tanto do J como do pai,
constituem condicdes de transicdo que podiam facilitar ou dificultar o progresso do J. em
direcdo aumatransicdo saudavel. Porisso, como terapéuticas de enfermagem, tiveram como
objetivo apoiar e capacitar para a transicdo, fomentando o envolvimento do J. e do pai
durante amesma, suprimindoa insuficiénciade papel pelaclarificacdodaquiloque 0 J. podia
fazer e era esperado que fizesse, mesmo dentro dassuas limitacdes. De acordo com Meleis,
esta insuficiéncia involuntaria de papel pode ser demonstrada de varias maneiras, entre eles
estdo ansiedade, depresséo, apatia, frustracoes, tristeza, impoténcia, infelicidade e / ou
agressao e hostilidade (Meleis et al, 2010). Uma vez que a suplementagdo de papeis inclui
conhecimento e a experiéncia necessarios, com enfase ao aumento da consciéncia, foram
feitos ensinos para o autocuidado, nomeadamente na cateterizagcdo; com recurso a
modelagem, onde o J. observava o que podia fazer e ensaiava (role-play) como fazer. Neste
autocuidado especifico verificou-se a aquisi¢cdo de mestria. A presenca de um grupo de

referéncia, aqui nesta situacéo a ida para Alcoitdo e a possibilidade de estar acompanhado
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por outros adolescente com problemas semelhantes ao seu, € uma estratégia essencial de
suplementacao de papeis pois fornece lécus (lugar/local) para facilitar a transicdo. A

transicdo levou a uma reorganizagéo e resignificagdo da vida deste adolescente.

Com o trabalho desenvolvido com as criangas/jovens e a sua familia neste contexto de
internamento compreendi como o ESSIP tem influente papel napromocéao das competéncias
sociais e desenvolvimento das capacidades de adaptacdo da crianca/ jovem e familia para
ultrapassar situacdes de crise e vivenciar experiéncias positivas (Ordem dos Enfermeiros,
2015; Sanders, 2014).

A variedade de patologias a que o internamento da apoio, pela multiplicidade de doencas
cronicas complexas, fazem deste campo de estadgio um local de agdo para os cuidados
paliativos pediatricos, atendendo a sua implementacgédo desde o diagnostico da doenca. Em
discussdo sobre este fenomeno com a enfermeira orientadora, constatamos que 0s
profissionais mantemumavisdo de cuidados paliativos comosendo terminais. Assim, e para
darrespostaao objetivo de estagio — Desenvolver competénciaspara a prestagdo de cuidados
especializados, de grande complexidade e com elevado grau de qualidade, as criangas/

jovens e familias com necessidades paliativas, optou-se por:

a) contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados ao utente pediatrico/familia
com necessidades paliativas no internamento, realizando um questionario de
necessidades formativas aos enfermeiros do servigo e realizagdo do projeto

In_formacdo em 2 min CPP;

b) conhecer arealidade da equipa de EIHSCPP e a sua articulagdo com o internamento
Pediatria, operacionalizado por observacao e participacéo de consulta da EIHSCP
Ped e pela realizagdo do Curso Basico em Cuidados Paliativos Pediatricos (reflexdes

em Apéndice).

Para a concretizacdo do projeto In_formacédo em 2 min — CPP, foi primeiramente elaborado
um questionario de necessidades formativas, recorrendo a plataforma Survio ®, que depois
fiz chegar aos enfermeiros deste internamento através do grupo de WhatsApp® que
habitualmente utilizam para comunicar, fazendo uso de tecnologias de informacéo e
metodos de pesquisa adequados (D2.3.4). O questionario e resultados encontram-se
disponiveis em APENDICE V. Destes resultados (8 respostas numa possibilidade de 12)

destacaram-se 50% dos participantes jatinhamtido algum tipo de formacdoem CPP. Quanto
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as maiores dificuldades sentidas nos cuidados prestados a crianga/familia com necessidades
paliativas se reportam & area da gestdo de sentimento, seguida do trabalho em equipa e na
comunicagdo. O controlo sintomatico foi referido como dificuldade por duas pessoas e a
falta de conhecimentos em CPP nédo foi sentida como dificuldade. Dentro do tdpico
Comunicacao foi referida como maior dificuldade a comunicagdo com a familia; depois a
comunicacdo de mas noticias, sendo a comunicagdo com a crianga/jovem a menos
problematica de acordo com estes dados. As areas em que gostariam de receber informagao
e adquirir conhecimentos sdo: Etica e ONR; filosofia dos CPP; Controlo sintomatico e
Comunicacdo. As areas Gestdo de Sentimentos, Luto e Morte foram consideradas as menos
importantes. Quando questionados sobre como gostariam de receber informacado 50%
através de formacao em servico, 33% através de manual de boas praticas, os restantes sem
preferéncia. O dossier tematico ndo recebeu pontuacdo. De acordo com a Enfermeira
orientadora, o dossier tematico é uma boa opcédo para as necessidades do servigo, embora os
inquiridos optassem maioritariamente por formacao em servico. Contudo, o EESIP toma a
iniciativa na formulacéo e implementacéo de processos de formacéo e desenvolvimento na

pratica clinica especializada (D2.3.5), pelo que elegi uma abordagem mista.

Neste caso, com vista a sensibilizar a equipa de enfermagem para os CPP através do projeto

In_formagdo “2 minutos de CPP” e para dar resposta as suas necessidades, optou-se pela:

— Realizac¢do da a¢ao de formagao em servigo de 2 min, a cada passagem de turno;
— Producao dossier tematico com documentos de apoio;

— Foram projetadas 6 sessdes, cada uma delas destinadas a um tema, que ficaria como

capitulo no dossier com correspondente documentacédo de apoio.

Destas, foi possivel realizar 4 sess6es durante o estagio. A utilizacdo de uma ampulheta de
2 minutos e a simbologiarelacionadacomos conceitosde tempo Chronos e Kairos, serviram
de trigger para captar a atencdo dos colegas e trazer alguma inovacéo e criatividade a este
tipo de partilha de conhecimentos, procurando aplicar estratégias de motivacédo da equipa
para um desempenho diferenciado (C2.2.2). O tempo, que o0s enfermeiros e as
criancas/jovens com necessidades paliativas muitas vezes ndo tém, tem uma dimenséo
atemporal, a da qualidade e essa 0s enfermeirose as criangas/jovens nao podem deixar de
ter. O projeto tinha ainda a premissa de poder ser continuado pelosenfermeiros do servico,
que poderiam ir acrescentando capitulos ao dossier e fazer uma sessdo de 2 min, que se
revelou suficiente para ilustrar o contetido de cada capitulo (em APENDICE VI). Deste
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modo procurei conceber e gerir um programa de melhoria continua da qualidade de
cuidados (B2.2; B2.2.1; B2.2.3) No final do estagio ndo foi possivel receber o feedback de
todos os participantes destas curtas sessdes, mas obtive da Enfermeira chefe, que se mostrou
muito interessada e promoveu as sessdes, achando os temas pertinentes a pratica de cuidados
no servigo, bem como da orientadora que se revelou muito surpreendida e satisfeita com a
adesdo as mesmas. Esta atividade contribuiu paraa aquisi¢cdo de competéncias no dominio
da praxis clinica especializada, baseada em sélidos e validos padrbes de conhecimento,

assumindo-me como facilitadora dos processos de aprendizagem (D2).

Em paralelo com a pratica, surgiu a necessidade de elaborar uma reflexao sobre a dimensdo
ética em CPP, que emergiu da prestacdo de cuidados a uma menina institucionalizada e com
uma doenca limitante de vida, numa fase em que o seu estado se agravava e ndo havendo
possibilidade de cura, foi decidido pela equipa que teria ONR. A realizacdo desta reflexdo
possibilitou-me um certo alivio moral e clarificou o processo de tomada de decisdo, que me
estava a preocupar, possibilitando-me gerir as minhas idiossincrasias na construgdo dos
processos de ajuda (D1.1.2), bem como colaborar nas decis6es da equipa multidisciplinar
(C1.1.2). No decorrer deste internamento, uma vez que a crianga colocou uma PEG, foi
necessario convocar as responsaveis da instituicdo para realizar ensinos sobre cuidados a
PEG e na alimentacdo, que ocorreram em 2 dias distintos, expondo a importanciae valia do
trabalho realizado em parceria e em articulagdo com os cuidadores, pois 0 EESIP e

reconhece quando negociar ou referenciar a outros prestadoresde cuidados (C1.1.4).

Destaco ainda, no decorrer deste estagio a visita que fiz 8 EIHSCP Ped e participacdo no
curso basico de CPP, que pelariquezae relevanciaparaaminhaaquisicdo de conhecimentos,
mereceram uma reflexdo critica individual para a compreensdo da experiéncia, que se
encontra em documento anexo (APENDICES VII E VIII).

3.3- UNIDADE DE CUIDADOS DE SAUDE FAMILIAR

A OMS refere que os cuidados de satde primarios (CSP) sdo uma abordagem de toda a
sociedade a salde e bem-estar, centrada nas necessidades e preferéncias das pessoas,
familias e comunidades. Aborda os determinantes da saide mais vastos, desde a saude
publica a cobertura universal de salde e incide sobre os aspetos completos e

interrelacionados da saude fisica, mental e social e do bem-estar (WHO, 2021).

Como esta preconizado no Plano Nacional de Sadde (PNS) 2020, as orientacGes para a

implementacdo do mesmo que devem assentar em varios principios orientadores
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nomeadamente prevencdo e controlo da doencga, promocéo e protecdo da saude, colaboracdo
intersectorial, capacitacdo dos cidaddos, promocdo de ambientes saudaveis, divulgacéo e
implementacédo de boas praticas e o fortalecimento da satde global, &reasde dominio do EE
no seu exercicio profissional. Nesta linha de raciocinio, os CSP assumem um papel
primordial no cumprimento dos referidos principios, pois as USF/UCSP séo as unidades de
salide que se encontram na primeira linha de contato com a populagéo. Torna-se o local de
eleicdo para a promocao da saude, educacdo para a salde e prevencdo da doenca, nivel de
cuidados de prevencdo primaria. Assim procurei desenvolver a minha pratica clinica para

aquisicao de competéncias especializadas neste contexto, com vista aos objetivos definidos.

Tornou-se pertinente entender a dindmicas das USF/ACeS, por se tratar de uma atividade
assistencial distinta daquela que estou habituada, sendo necessario entender o seu
funcionamento para saber ajustar as respostas de cuidados. A equipa da USF é composta por
10 médicos, 10 enfermeiros, dos quais dois sdo especialistas em Enfermagem de Salde
Infantil e Pediatrica, uma em Enfermagem de Saude Materna e Obstétrica, uma em
Enfermagem Médico-Cirlrgica e outra em Enfermagem de Saude Comunitaria,
encontrando-se presentemente dois elementosa completar o Mestrado em Enfermagem na
especialidade de Enfermagem Comunitaria e cinco administrativos. Fazem também parte da
equipa um funcionario da Limpeza, dois elementos de Seguranca e um elemento dos
Servigos Sociais que da apoio a todo o ACeS. Neste momento, um médico e uma enfermeira
fazem turnos no atual ADC (Atendimento a Doentes Covid-19) em rotatividade a cada 15
dias. A coordenacdo da USF é da responsabilidade de uma médica. Possui um conselho
técnico constituido por um médico, uma enfermeirae um administrativo. A enfermeira em
funcdes de chefia pode ser responsavel por mais do que uma USF, e tem a responsabilidade
de gerir 0S recursos necessarios - materiais, logisticos ou humanos, elaborar os horéarios de
trabalho, planos de férias, a avaliagdo de desempenho, etc. Esta pode ser também a
interlocutora de enfermagem junto do Conselho Técnico, o que néo se verifica nesta USF,
sendo a Enf.2 Orientadora a interlocutora de enfermagem. E sua responsabilidade, entre
outras: conhecer os custos dos recursos utilizados, garantir a sua correta utilizacdo e
controlar os gastos efetuado no @mbito dos cuidados de enfermagem; verificar o material
clinico da USF e garantir uma adequada dotacdo e utilizacdo do mesmo; proceder a
requisicdo mensal, ordinéria e extraordinéaria, de material, tal como pude observar,
nomeadamente ao material de pensos e a gestdo de vacinas, otimizando o trabalhoda equipa

ao adequar os recursos as necessidades de cuidados (C2.1). Também constatei que a Enf2
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Orientadora demostrava conhecer politicas, legislacdo e procedimentos de gestdo de
cuidados (C2.1.1), o que favorecia a negociagao dos recursos (C2.1.4) e promovia a
utilizacdo dosmesmos de forma eficiente para promover a qualidade doscuidados (C2.1.6).
Semanalmente, ocorre reunido para partilha de informacéo, deliberagbes e tomada de

decisao.

Porque a pratica de enfermagem é sistematizada e cientificamente estruturada, com uma
linguagem classificada, os registos e planeamento de enfermagem na USF é realizado com
recurso ao SClinico® CSP - plataforma informatica que tém por base a Classificacdo
Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE®). Deste modo, em todas as consultas
procedemos ao registo em SClinico® de todas as intervencdes e orientagdes efetuadas para
permitir uma continuidade de cuidados, devidamente guiada pela orientadora, uma
ferramenta nova paramim e que foi bastante interessante explorar. A lista de agendamentos
para o dia surge de acordo com as horas marcadas e o tipo de consulta. Os registos de atos
de enfermagem foram ocasionalmente utilizados para registos de contactos telefénicos com
0s utentes, sendo mais comum o registo em consulta de enfermagem, na ficha do utente, de
onde destaco maior aprendizagem na interiorizacdo dos diagnésticos e respetivas
intervencdes de enfermagem que melhor se adequam as necessidades identificadas. Senti
necessidade de realizar pesquisa bibliografica sobre a organizacéo e prestagdo de cuidados
das USF, uma vez que no meu percurso profissional sé contactei com esta realidade durante
a licenciatura, ha 15 anos e desde entdo novas diretrizes e politicas foram implementadas
para melhor servir a populacéo e as comunidades. Sendo a missdo das USF - a prestacao de
cuidados de saude personalizados a populacdo inscrita, garantindo a acessibilidade, a
globalidade, a qualidade e a continuidade desses cuidados, as equipas multiprofissionais
destas unidades tem por objetivo a promocdo da satde e prevenc¢ao dadoenca nas diferentes
etapas do ciclo de vida, acompanhando-os na doenca aguda e/ou cronica, tanto nas unidades
como no domicilio (Decreto-Lei n.° 298/2007 do Ministério da Saude, 2007).

Para operacionalizar o atendimento, a Enf.2 orientadora explicou-me que 0s utentes inscritos
ficam em lista, & qual estd afeta um médico, um enfermeiro e um administrativo. As USF
tém metas contratualizadas e programas de saude realizados por estas “micro equipas” onde
estdo presentes o Enfermeiro/a de Familia e o Médico/a de Familia. Nesta USF realizam as
consultas de SIJ, sempre que possivel, em simultaneo com o intuito de melhorar a qualidade

da prestacdo de cuidados aos utentes, sendo o método de trabalho, concomitantemente, de
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enfermeiro e médico de familia. Tal esta em sintonia com a declaracdo de Munique de 2000,
ao enfatizar a figura do enfermeiro de familia, que tem em parceria com o médico a
responsabilidade de uma prestacdo de cuidados de satde continuada desde o nascimento até
a morte, estando presentes nos momentos mais dificeis como a situacédo de doenca, ajuda no
planeamento de uma familia e na prevencdo de doenca (Ministério da Saude, 2012). No
quadro legislativo atual, o papel do enfermeiro de familia é reconhecido pela sua
contribui¢do na promocao da saude individual, familiar e coletiva e pelo seu papel de
referéncia como gestor de cuidados de enfermagem, potencializando a saide do individuo
no contexto familiar (Decreto-Lein.° 118/2014, do Ministério da Saude, 2014). Esta visdo
comtempla a familia como alvo dos cuidados de satude e o papel do enfermeiro de familia
como um agente de mudanca, num contexto de proximidade de cuidados, a um numero

limitado de familias, numa comunidade especifica (Figueiredo, 2012).

No caso da Enf. Orientadora, visto ser especialista em SIP, além de realizar as consu ltas de
Sl dos utentes da sua lista, da apoio, consultoria e colabora nas consultas de Sl dos colegas
que solicitem (ou que estdo ausentes por atestado ou destacamento) disponibilizando
assessoria aos enfermeiros e equipa (C1.1.1) e desempenhando papel de consultor quando
os cuidados requerem um nivel de competéncia correspondente a sua area de especialidade
(Al1.3.1), para aléem da assisténcia, em rotatividade, na sala tratamentos, vacinacgdo, e nas
consultas de saude maternae satde do adulto dasua lista de utentes. Ao acompanhar 0s seus
utentes e familias ao longo de todo o seu ciclo de vida os enfermeiros de familia, em
particular o EESIP neste contexto, presta assisténcia as mudancas e desafios que as
transi¢cdes trazem para o dia a dia dos utentes e seus familiares. Além disso, os enfermeiros
sdo os cuidadores que preparam os clientes para transi¢cdes iminentes e que facilitam o
processo de aprendizagem de novas habilidades relacionadas as experiéncias de salde e
doenca dos utentes (Meleis et al, 2010). Exemplos de transicdes que podem tornar os
individuos vulnerdveis sdo experiéncias de doenca; transicdes de desenvolvimento e
expectativa de vida e transi¢Oes sociais e culturais, (Meleis & Trangenstein, 2010). Ora,
neste cenario de CSP e nas consultas de SIJ deparamo-nos com transi¢@es de salde/doenga,
pela presenca de algum problema de salde; situacionais na transi¢do para a parentalidade e
desenvolvimentais dado que as criangas e os adolescentes passam por transformagdes
psicoldgicas e fisioldgicas constantemente e, precisam ser acompanhadas, de forma

sistematizada, por enfermeiros.

69



Na consulta de Enfermagem de SIJ o enfermeiro possui completa autonomia para
desenvolver estratégias de cuidado abrangentes para a promogéo da saude do paciente, da
familia ou da comunidade, e interage no sentido de obter compreensao das experiéncias e
respostas da crianca/jovem e familias durante os periodos de transicdo vivenciados (Meleis,
2000), favorecendo a aquisicdo do autocuidado possivel, facilitando o desenvolvimento de
conhecimentos e habilidades paraa melhoriada qualidade de vidada crianga/jovem, inserido
num contexto familiar e social. (Fernandes & Andrade, 2020). Esta presenca constante do
enfermeiro nas situacdes de vida que implicam transi¢cdes na salde e bem-estar do utente,
ficou bem patente nas CSl1J que observei, ondea Enf2. Orientadora, por diversas vezes referia
ter acompanho a mae na gestacdo, ou conhecer os irmédos da criangca em consulta e na
avaliacdo da dindmica familiar, demonstrava conhecimento sobre como esta ou aquela
familia respondem e se organizam perante umanova situacdo. Em mais do que uma ocasido,
a EESIP aproveitou para agendar consulta para outros elementos do agregado, quando
detetava alguma falta de consulta ou atraso vacinal. A interacdo estabelecida por anos de
contacto e assisténcia, possibilitam uma relacdo de confiancae empatia entre a enfermeira
dos CSP e as criancas/familias. Ouvi o testemunho de uma mae que referiu que foia “sua
enfermeira de familia quem primeiro se apercebeu do estado de satde do meu filho” e que
rapidamente implementou medidas para que ele fosse de imediato assistido no hospital,
relevando sensibilidade e conhecimento sobre a situacao de saude dos elementos da familia
e 0 modo como habitualmente respondiam a situac¢des de vulnerabilidade, implementando
respostas de enfermagem apropriadas (E1.2.2). Para Meleis, a interac@o constitui o principal
instrumento atraves do qual os enfermeiros constroem relacionamentos e avaliam as
necessidadese recursos dos clientes e providenciam as terapéuticas de enfermagem (Meleis,
2010).

As consultas de vigilancia de saude infantil decorrem todos os dias uteis, com consultas
preferencialmente programadas, procurando responder a varios niveis de intervencéo,
seguindo as orientacBes quer do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil, Programa
Nacional de Rastreio Neonatal, Programa Nacional de Vacinacdo, do Sistema Nacional de
Intervengéo Precoce na Infancia, entre outros. A intervencéodo ESSIP faz-se em estreita
intercooperacdo e parceria com diferentes intervenientes, nomeadamente com os elos de
ligacdo da Saude Escolar, da ELI ou Nucleo de Apoio a Criancas e Jovens em Risco, que
estdo alocados a UCC, quer em equipa multidisciplinar, nomeadamente com os meédicos de

MGF, administrativos da USF, Psicologia ou Servigos Sociais do ACeS. Tive a oportunidade
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de observar a atuacdo da EESIP na referenciacdo e seguimento de situa¢@es complexas que
necessitavam da articulacdo coma Saude Escolar e com o elo de ligagdo da NACJR. Numa
delas, a crianca foi referenciada para consulta SIJ pela enfermeira de referéncia da SE por
abstinéncia escolar cujo motivo eram por dores abdominais. A EESIP orientadora marcou
consulta para vigilancia de saude e avaliacdo de dores abdominais, a qual a crianca/familia
ndo compareceu. Recebe, durante 0 meu estagio, a informacao de que a crianga esta numa
casa de acolhimento e que passara a realizar a vigilancia de saide no CS da area da casa de
acolhimento. Questionando-se porque havia sido retirada a familia, e quem a teria
referenciado, contactamos telefonicamente a SE que partilnou a informacéo de que na
sequéncia de uma visita domiciliaria realizada pela SE, a crianca estava referenciada para o
NACJR do ACeS. A informacao recolhida passou a constar do processo clinico da crianca,
documentando a intervencdo em articulagdo realizada. Noutra situacdo, relatada pela
orientadora, foi na consulta de SIJ que foi detetada umasituacéo de bullying relatada por um
adolescente. Este jovem ja tinha mudado de escola anteriormente pelo mesmo motivo, mas
0 problema mantinha-se e a situacdo insinuava mal-estar psiquico no jovem além da
dificuldade de enfrentamento deste problema. E, entéo, referenciada a questio com a SE, e
simultaneamente a EESIP referéncia para a Psicologa dos ACeS para um melhor
acompanhamento do adolescente que demonstrava alguns sinais de sofrimento psicolégico,
evidenciando a importancia da dete¢do precoce das situacOes de risco e intervengédo
antecipada (E1.2.4; E1.2.6), mas também do contributo especifico e insubstituivel da
intervencdo de EESIP, atraveés da sua atuacao autbnoma e/ou interdependentes, paraa salde

desta populacgéo, reconhecendo a sua competénciana area da sua especialidade (A1.3.1).

Embora com elevado nimero de criangas e jovens inscritos nesta USF - dos 0 aos 14 anos
um total de 2.951 criancas inscritas (Servico Nacional de Saude, 2020) por questdes de
resposta organizacional, e mediante as restricdes impostas pela pandemia e por orientacdo
daDGS, o agendamento de consultas de criangas so se faz paraas idades chave; aos 5 -6 anos
de idade para realizacdo do exame global de salde, serdo agendadas em abril para realizacéo
em maio, e as consultas de juvenis (10 -14 anos) ndo tendo sido consideradas prioritarias,
sdo escassas, mas realiza-se contudo o agendamento de vacinacdo deste grupo etario, em
particular das criancas de 10 anos, face a alteragdo recente do PNV. Para a concretizagdo da
CSlJ, os enfermeiros da USF baseiam a sua atuacgédo nas orientac6es emanadas pelo PNSIJ
da DGS, bem como as NOCS existentes no ambito dos cuidados a prestar ao

RN/Crianc¢a/Jovem, quepodem ser consultados em https://nocs.pt/saude-infantil/, bem como
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nas metas contratualizadas para a obtencdo de ganhos em salde. Procurei basear o meu
exercicio profissional com recurso a estas fontes, suportando a préatica clinica na
investigagao e no conhecimento, na drea da especialidade (D2.2). Os boletins Individual de
Saude Infantil e Juvenil bem como o Boletim de Vacinas constituem igualmente
instrumentos para a realizacdo da consulta de Enfermagem, sendo utilizados
sistematicamente pela EESIP orientadora na consulta, facilitando a introdugéo dos temas e
das orientac6es antecipatdrias estimulando os pais a lerem-nos, a escrever as suas duvidas
neles e a manterem-nosatualizados. Com esta coresponsabilizacdo pelo preenchimento do
boletim de salde a EESIP estabelece um compromisso com os pais que, ha medida que se
desenvolve a parceria, se estendera aos cuidados. No sentido de dotar os pais/figuras
parentais de conhecimentos, competéncias e praticas conducentes, constatei a existéncia de
diversa informacdo escrita, em folhetos e guias para os pais, relacionados com a
diversificacdo alimentar e prevencdo de acidentes, nas diferentes faixas etarias. Estes
tornam-se um instrumento de trabalho importante, permitindo a familiater um apoio em casa
numa situagdo de duvida, pois a informacéo deve ser continuada e acessivel, para alem da

consulta presencial.

Presentemente apenas um dos pais ou familiar pode acompanhar a crianga nas consultas.
Tendo em conta que a USF estd em atividade ha 2 anos, e desde marco 2020, sujeita as
contingéncias decorrentes da pandemia, muitos dos projetos que a equipa de Enfermagem
estava a implementar, como a uniformizagdo de um instrumento de avaliacdo familiar,
encontram-se em stand by. Deste modo, atendendo ao conceito paradigmatico em
enfermagem, na avaliacdo do utente pediatrico a Enfermeira ESIP deve estar atenta a
perspetiva que engloba o seu ambiente, isto é, o contexto familiar, os recursos familiares e
sociais, a comunidade e a cultura que o rodeiam.Pude participar e observar as consultas de
vigilancia de SIJ de todas as idades chave até aos cinco anosonde a promogao da salde e a
prevencao de doenca assume grande relevo, e na vacinagdo acompanhei criangas de cinco e
dez anos de idade. Para facilitar esta observacdo participada, e como exercicio para
identificar as estratégias utilizadas pela EESIP na CSIJ, recorri informalmente e apds as
consultas, a grelha de observacdo participada divulgada por Loureiro e colaboradores e que
facilitou & compreensdo da intervencdo do EESIP no que se refere as orientacoes
antecipatdrias (Loureiro et al, 2012). Verifiquei que na maioria coincidem com 0s temas
preconizados no Boletim de Sadde Infantil e Juvenil, e que é dado maior enfase a

determinados aspetos conforme as idades chave da consulta e as questdes reportadas pelos
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pais. A EESIP adota uma comunicagdo muito assertiva e clara com os pais, reforcando
positivamente face aos cuidados prestados, mas rapidamente reorientando quando
necessitavam de esclarecimento. Servia-se para tal, dos folhetos bem como de diverso
material para exposi¢cdo, nomeadamente a caixada amamentacdo que foi criada pela EESIP
com material relacionado com a amamentacdo, desde discos para mamilos, sacos de
congelagéo, bolas didaticas que simulam o tamanho do estomago do bebé a chupetas
especiais para criancas com dificuldades na amamentacéo facilitando a aquisi¢cdo de
conhecimentos relativos a sadde (E.1.2.8). Também pedia aos pais que exemplificassem,
garantindo o entendimento destes cuidados pelo feedback que lhe era transmitido,
mobilizando varias técnicas de comunicacao (E.3.3.1). Na CSIJ era evidente o papel da
EESIP enquanto fonte de informacdo credivel e privilegiada para as criancgas/familias,
demonstrada pela disponibilidade, confianca, coeréncia e intencionalidade colocada na
interagcdo com estes. A comunicacéo e a interagdo séo, para Meleis, o processo que facilita a
implementacdo das estratégias e aprimora a conquista de dominio/mestria sobre os
componentes de suplementacdo de papéis (ou seja, esclarecimento e aceitacdo de papéis)
(Meleis & Trangenstein, 2010). E através desta que a EESIP facilita a adogio de estratégias

de adaptacédoe coping(E.2.5.2). .

Porque o EESIP avalia conhecimentos e comportamentos da crianca familia relativos a
saude (E.1.2.7), desde que a criangae 0s pais entravam no gabinete, a avaliacao iniciava-se,
na procura de fatores facilitadores ou inibidores de transicéo, fosse pela forma como vieram
vestidos, se vinham a pé ou na cadeira, se traziam sapatos adequados com refor¢o na idade
do desenvolvimento da locomocéo, se estavam a dormir tranquilos ou a chorar, se 0s pais
demonstravamalgum tipo de agitacdo ou ansiedade, como interagiam coma criangae como
esta respondia, todos os aspetos eram escrutinados, com o devido respeito pelas crencas e
pelasuacultura (A.2.1.6). Saliento que neste sentido procurei apresentar-me a crianca e pais
em todas as situacgdes, solicitando autorizagdo aos mesmos para tocar na crianca e realizar
intervenc6es.Destaco as primeiras consultase o primeiro contacto aquando da realizagdo do
diagndstico precoce. Esta primeira abordagem ocorre num momento de transicdo para a
parentalidade, de crucial importancia onde é fulcral uma abordagem holistica avaliando o
RN, a puérpera, a dindmica familiar e disponibilidade para esclarecer todas as dividas com
base na promocdao das competéncias parentais. Segundo o preconizado no PSIJ a primeira
consultaao RN deve ser realizada entre a 42 e 62 semana de vida. Por vezes, esta primeira

consulta excedia o tempo estipulado, contudo as maes chegam a esta consulta com muitas
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davidas em particular, na amamentacdo e com enorme necessidade de alguém que valide os
seus esforgos em cuidarem bem dos filhos e no cumprimento seu papel parental, avaliando
o desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1) na satisfagdo do principal cuidador com o seu
bebé (enamoramento) e na adaptacao da familia as novas rotinas, reacdes dos irmaos se
existirem e detetar alguma sinal de maior vulnerabilidade — falta de interesse no bebg,
desespero, ideacdo suicida. Capacitar os pais para o cuidado aos filhos € um dos principios
sob 0s quais regemos a nossa pratica especializada, e procurei na minha intervencédo
enquanto futura EESIP demonstrar aos pais que eles constituem os melhores prestadores de
cuidados, e que ndo estavam sozinhos, tendo nos profissionais um recurso disponivel para
ajudar, apoiar, explicar, como diria a Enf.* orientadora “explicamos as vezes que for
preciso”. Procurei respeitar e valorizar a sua experiéncia enquanto pais, demonstrando o
papel fulcral que este detém nos cuidados a criangca. Aumentar a sua confianca, satisfagéo e
clarificar o seu papel enquanto maes/pais possibilita a transicdo para a parentalidade e a

aquisicdo de uma identidade e a realizacdo do papel maternal, segundo Mercer (2010).

Nas consultasde SlJas interven¢6es giramemtorno dadinamicadavacinacaoe daavaliagao
do desenvolvimento e do crescimento, na qual as criangas eram medidas, pesadas, avaliadas
e registando o seu crescimento nas curvas de percentil do Boletim. Tendo a EESIP grande
autonomia nessa avaliacao, realizava-se também, se apropriado, a avaliacdo do reflexo do
olho vermelho. Para avaliar o desenvolvimento utilizei a Escala de avaliacdo de
desenvolvimento de Mary Sheridan mais comummente usada até aos 5 anos, bem como as
recomendacdes inerentes ao programa de saude Infantil para cada idade chave. A
participagéo possibilitou-me o desenvolvimento de habilidades técnicas e relacionais para
avaliar e promover o desenvolvimento da crianca (E.3.1). Atendendo & minha experiéncia
hospitalar na area dos cuidados ao recém-nascido de risco e centrada no periodo neonatal,
as minhas intervencdes e competéncias assentam num processo de doenca e hospitalizacdo
do RN e em transi¢des para a parentalidade prematura e em ambiente de grande incerteza e
receios. Em cuidados de salide primarios deparo-me com criancas saudaveis com toda a sua
energia e familias sedentas de obter informacdes que apoiem na vertente das competéncias
parentais, no seu ambiente familiar. A minha experiéncia contribuiu para a aquisicédo de

competéncias neste dominio.

Pude ainda validar como o ambiente onde a crianca se insere € determinante para o seu

desenvolvimento, principalmente na identificacdo de fatores de risco para a sua salde, pois
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a populacdoque esta USF serve possuiuma variedade de culturas,com familias ja totalmente
adaptadas ao estilo europeu dominante, outras profundamente desenraizadas das suas
origens, e notdria desigualdade de condi¢des socioecondmicos. Na pratica ndo estava, de
momento, a ser utilizado aplicado nenhum dos diferentes instrumentos para avaliacdo do
risco familiar/social pelo que deixei uma cépia da Escala de Graffar modificada e da escala
de readaptacéo social de Holmes e Rahe, retirada do livro Modelo Dindmico de Avaliagdo e
Intervencao Familiar (Figueiredo, 2012), dinamizando e incorporando novo conhecimento

no contexto da pratica (D2.2.1).

Além disso, a EESIP pretendia dar resposta a um projeto que ainda néo tinha conseguido
completar e que, em conversa percebemos que tinhamos 0 mesmo tépico como preocupacdo
e que se prendia com as atividades/estimulos que as criancas estariam a ter e como estaria a
ser passado o tempo livre das criancas, decorrente do periodode confinamento e das familias
estarem maistempo em casa com os filhos. Cada vez mais criangas e mais pequenas surgiam
na consulta com grande a-vontade (e dependéncia) dos telemdveis dos pais. Deste modo,
pareceu-nos oportuno a elaboracdo de guias para os pais para estimular o desenvolvimento
infantil através da brincadeira e das atividades ludicas, fazendo um reforgo importante a
prevencgdo de acidentes em idade pediatrica, permitindo-me uma pequena colaboracdo
operacional para a concretizagao deste projeto institucional (B. 1). Em resposta, realizei
dois guias, de acordo com as idades - Brincar € crescer dos 12 aos 24 meses; Brincar €
aprender dos dois aos cinco anos (APENDICE 1X). Esta atividade contribuiu para a
promocao literacia em salde dos pais, para desenvolver cuidados em parceria com o0s pais,
apresentando-se como uma viade comunicagdo e um recurso, para capacitar e orientar a sua
participacdo na promocao do desenvolvimento dos filhos. O contexto familiar emerge como
0 contexto da crianca mais facilitador para a promocao precoce de préaticas de literacia
familiar (Resende, 2019) conducentes a aquisicdo de competéncias promotoras do

desenvolvimento.

Na consulta SIJ a vacinacdo constitui um momento crucial na promocéo da sadde. E
fundamental na nossa atuagao enquanto EESIP ter presente que “os esquemas de vacinagdo
sdo efetivos, adequados a epidemiologia das doencas e de aplicabilidade e aceitabilidade
reconhecidas” (DGS, 2020). Assim a consulta € o momento privilegiadopara o cumprimento
do PNV, onde constatei que “todas as oportunidades de vacinacdo devem ser aproveitadas

para completar ou atualizar o esquema vacinal, mesmo que a idade recomendadatenhasido
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ultrapassada, respeitando os intervalos minimos” (DGS, 2020). Quando ndo € possivel
realizar a vacina nessa ocasido, € realizada imediatamente o0 agendamento de uma consulta
de vacinacdo. Também é realizada convocacdo telefonica ou por carta/mail dos individuos a
quem se identifica atraso no esquema vacinal. Em quase todas as idades chave ha duas ou
mais vacinas para administrar, tendo em consideracao a alteracdo ao PNV de outubro de
2020, pois os pais além das recomendadas no plano desejam fazer vacinas extraplano, como
avacinaa Nimenrix®. Por vezes, realizavam-se 3 imunizagdes na mesma ocasido, pelo que
0s pais eram consultados se pretendiam realizar todas no mesmo dia ou agendar paravoltar
dentro de uma semana. Como técnicas de alivio da dor, era utilizado o contacto corporal, a
distracdo e a brincadeira, a utilizacéo de aero-om® ou se o lactente ainda fosse amamentado
era colocado & mama, tendo sido esta uma das formas mais eficazes de alivio nédo
farmacoldgico da dor, que confirmei com alguma revisdo de literatura que fiz e que
sustentam esta pratica. Ndo existindo sacarose na USF, esta estratégia sendo igualmente
eficaz surge como uma alternativa econdémica, viavel e com ganhos em satde ao promover
a amamentacdo. Contudo, muitas criancas ja ndo sdo amamentadas aos seis, nove ou 12
meses e para essas as opcdes sdo mais limitadas. Alguns pais mais experientes ja haviam
administrado paracetamol, mas poucos eram 0s que traziam um brinquedo, e dada a
possibilidade de transmissdo de SarS Cov 2, o gabinete da Sl estava desprovido de
brinquedos ou outros dispositivos para oferecer as criancas, quer para facilitar a avaliacdo
do crescimento ou como medidasde alivio dadordurante avacinagéo. Foi desta necessidade
que surgiu a ideia de criar um flyer para ser entregue aos pais e que pudesse ser colocado no
boletim com vista ao seu envolvimento na diminui¢cdo da dor quando ocorrerem
vacinas/puncéo do calcaneo (APENDICE 1X) e que passou a ser entregue na consulta. A
participacdo nestes momentos alicercou 0s meus conhecimentos sobre as mais atuais
diretrizes nacionais para a vacinacdo em idade pediatrica, na promocdo do conforto da
crianca, na criacdo de oportunidade para estimular a amamentacdo e promover o vinculo

entre maes/filhos, mesmo em momentos de stress que a vacinagao pode consistir.

Alcancei que a atuacdo do EESIP na consulta se contextualiza nas necessidades
identificadas, e age através de interveng@es autonomas e interdependentes, que fomentem
mudancas nas atitudes e comportamentais na populagéo infantil e juvenil face ao estilo de
vida saudavel ou recuperacdo da satde (Ordem dos Enfermeiros, 2015), que se traduz em

mais anos de vida saudavel, e consequentemente, em ganhos em saude.
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CONCLUSAO

Delinear e construiruma pratica especializada, tendocomoalicerce o conceito das tran sicoes
e 0s principios dos cuidados centrados na crianca e na familia, foi 0 meio através do qual
decidi realizar este percurso. A finalidade era terminar esta etapa com as competéncias de
EESIP, que me permitissem o desempenho e performance como especialista. Este traduz-se
na prestacdo de cuidados de nivel avancado, com seguranca, competéncia e satisfacéo da
crianca e suas familias, procurando responder globalmente ao “mundo” da criancga, bem
como trabalhar no sentido de remover barreiras e incorporar instrumentos de custo efetivo e
gestdo da seguranca do cliente (Kelly et al, 2007).

A realizacdo deste momento reflexivo e de analise conduziu-me a avaliagdo do meu
desempenho e das competéncias adquiridas ou aprofundadas. A componente reflexiva esteve
patente ao longo de todo o estagio, permitindo-me refletir sobre a préatica, as agfes e
atividades, sobre as minhas préprias crencas e valores, possibilitando desconstruir-me e
reconstruir-me a luz das competéncias de um EESIP, que desejo dignificantes deste papel e

de exceléncia.

Tendo sempre em mente 0s objetivos da aprendizagem que delineei, esbocei nos projetos de
estagio um plano ndo muito estruturado/rigido, para poder adaptar aaprendizagem de acordo
comas experiéncias e oportunidades oferecidasem cadalocal e, do mesmo modo, para levar
contributos académicos e da experiéncia pessoal que fizessem sentido aos locais de estégio,
numa sinergia muatua, que considerei deveras importante. A adaptacdo aos locais de estagio
e as metodologias de trabalho ai praticadas ndo me foi dificil e considero que de modo geral,
as atividades realizadas foram adequadas a concretizacdo dos objetivos de aprendizagem e
a aquisicdo de competéncias. Procurei ser agente de mudancanas equipas onde me integrei
e, pela formacdo, apoiar outros profissionais e enfermeiros nos cuidados de saude em
situacdes clinicas complexas, como na resposta as criancas/jovens com necessidades

paliativas e as suas e familias.

Como maior limitacdo saliento néo ter realizado a avaliacdo dos projetos de intervencéo
levados a cabo na prética, reconhecendo que houve uma lacuna nesse sentido. Mas a
aprendizagem também se faz de erros e falhas que servem para licdo futuramente. Outra
limitacdo foi a impossibilidade de realizar determinadas atividades em campo de estagio,
decorrentes do contexto pandémico, em especial na USF, mas este facto ndo consistiu um

obstaculo ao desenvolvimento de competéncias nesse local de estagio.
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A realizacdo de investigacdo foi uma competéncia importante que adquiri com a realizacéo
da revisdo scoping, cujos resultados preliminares foram partilhados no 1l Seminério
Internacional do Mestrado em Enfermagem organizado pela Escola de Enfermagemdo ICS
a 27 de novembro de 2020, possibilitando a divulgacéo dos resultados como preconizado

nos descritores de Dublin.

A realizagdo darevisdo scoping, um humilde levantar de véu sobre a tematica da participacéo
dos avos nos cuidados a crianga/jovem possibilita orientar os cuidados paraa pessoa e para
0 ambiente em que esta se insere, tendo em conta o paradigma da transformacdo da
disciplina. Embora cada familia viva de forma Gnica e complexa este fendmeno, ha
reciprocidadese influéncias na inter-relagdo que se estabelece entre avds-criangase avos-
pais, que ndo devem ser desconhecidas do EESIP, e a participacdo e envolvimento dos avds
nos cuidados, devidamente avaliada, negociada e orientada, podem colaborar para a
melhoria da qualidade dos cuidados a crianca/jovem, para a qualidade e satisfacdo da
crianca/familia e para a obtencdo de ganhos em saude. Esta temética ndo foi explorada em
estagio, mas estd a ser desenvolvida no meu contexto profissional, mobilizando estes
resultados paraa pratica, conforme é do escopodo EESIP, e de onde concluo que aaquisicao
desta competéncia me preparou para usar e integrar a pesquisa na pratica clinica. A
posteriori, pretendo divulgar e apresentar os dados finais desta revisdo de literatura, em
revistas da especialidade. Entretanto, procurando partilhar algum do conhecimento obtido,
escrevi um capitulo para publicacdo no Programa de Atualizacdo em Enfermagem — Saude
Materna e Neonatal, correspondente a uma sintese narrativa com o tema “A presenga dos
avos nos cuidados aos recém-nascidos numa perspetiva sistémica de familia”, que aguarda

publicacéo.

Em suma, com o desenvolvimento deste percurso formativo considero ter alcancado os
objetivos propostos, adquirindo um novo leque de competéncias e capacidades bem como
um novo olhar sobre a enfermagem.
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“Nao despreze a tradicao que vem de anos longinquos;
talvez as velhas avos guardem na

memoria

relatos sobre coisas que alguma vez foram uteis

para o conhecimento dos sabios”.

J.R.R. Tolkien
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A participacdo dos avis nos cuidados a crianca/jovem na literatura de enfermagem de

salde infantil e pediatrica: uma revisdo scoping

Grandparents’ participation in childcare in pediatric nursing literature: a scoping review

RESUMO

Obijetivo: Identificar e Mapear participacao dosavés nos cuidadosa crianga/jovem
no contexto da literatura cientifica de enfermagem e de saude infantil e pediatrica.

Bases de dados: CINAHL PubMed; Nursing & Alied Health Colletion ; Cochrane
Library; MedicLatina; Scielo; LILACS. A busca por estudos ndo publicadosincluiu:
Open Grey; RCAAP- Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal; Banco de
teses da CAPES (Brasil). Utilizou-se para sele¢do de pesquisa: (grandparent OR
grandmother OR grandfather OR intergenerational) AND (participation OR
involvement OR contribution) AND (grandchild* OR childcare* OR caregiver OR
child welfare). Resultou em 1530 artigos, 0s quais ap0s serem sujeitos a triagem e
critérios de elegibilidades, totalizaram 11 artigos incluidos para reviséo.

Resultados: A maioria dos estudos reporta-se a participagdo da avo materna, sendo o
contexto da coabitacéo e das familias socioeconomicamente mais desfavoreciasaquele
gue mais se evidenciou. Os avds surgem como participantes influentes no cuidado a
crianca desde o periodo neonatal até a adolescéncia, com predominio no apoio
prestado na primeira infancia (até 5 anos). Também na presencade netos com doenga
0s avos contribuem com o seu apoio, seja em cuidados a crianga ou no apoio e suporte
familiar, nomeadamente aos irmdos. A participacdo das avos estende-se ao apoio
prestado no desenvolvimento da parentalidade. Os artigos mostram que os cuidados
visam essencialmente o desenvolvimento fisico e emocional das criancas/jovens, em
cooperacdo com os pais. Nao ha nos estudos relato de envolvimento dos avds nos
cuidados a nivel hospitalar.

Conclusdo: O apoio instrumental dos avos foi o tipo de participacdo mais relatado
nestes estudos, mas também a influéncia dos avds no processo de tomada de decisdo
relativos aos cuidados as criancas. A participacdo dos avos influéncia o
desenvolvimento das criangas/jovens e tem implicacGes com os ganhos em salde.
Todos os estudos recomendam a inclusao dos avés nas medidas de promocéo da salde
e sugerem intervencdes dedicadas aos mesmos.

Palavras-chave: av0s, participacao, familia, cuidados, crianca/jovem
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BACKGROUND

As transformacdes na sociedade atual implicam mudancas na estrutura, organizacéo e no
estilo de funcionamento familiar, impondo novos desafios aos profissionais de saude em
contexto pediatrico, nomeadamente aos enfermeiros especialistas, que tém a crianca e a sua
familia como centro da sua intervencdo. Pelo conhecimento aprofundado que detém e pelas
suas competéncias especificas, possuemumaresponsabilidadeacrescidana maximizacgdo da
saude da crianca, na multiplicidade de familias onde estas se desenvolvem — nucleares,

reconstruida, monoparental, alargada, multigeracional, institucional entre outras.

Ao reconhecer a familia como constante na vida da crianca, os enfermeiros apoiam as
familias no cumprimento da sua misséo, atendendo as suas particularidades (Hockenberry
& Wilson, 2014) e respondendo as suas necessidades, nomeadamente no ambito da
adaptacdo as mudancas na saude e dindmica familiar, conforme estipulado no Regulamento
de Competéncia Especificas do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica
(Regulamento N° 422/2018 do Ministéerio da Saude, 2018).

No entender de Figueiredo (2012), a familia contemporénea constitui-se como a unidade
bésicadaconstru¢cdo emocional do ser humano, transformando-onum ser relacional e social.
E no seio desta unidade que se cria um espagco privilegiado de suporte & vida e a satide dos
seus membros pois a mesma é dotada de energia com capacidade auto-organizativa
(Figueiredo, 2012).

De acordo com a CIPE®, familia é: “um Grupo: unidade social ou todo coletivo composto
por pessoas ligadas através de consanguinidade; afinidade; rela¢des emocionais ou legais;
sendo a unidade ou o todo considerados como um sistema que € maior do que a soma das
partes” (ICN, 2019). Esta perspetiva sistémica da familia, com énfase nas interacdes e
processos comunicacionais subjacentes, permeia a filosofia dos cuidados de enfermagem
pediatrica.

Em saude infantil e pediatrica, percebe-se a familia como um mesossistema, constituida
pelos pais ou outras pessoas significativas, que possuem a responsabilidade de prestar
cuidados a crianca/jovem, exercendo influéncia no seu crescimento e desenvolvimento
(Ordem dos Enfermeiros, 2017).

Com identidade, valores e regras préprias, cada familia é Unica e constitui um sistema

dinadmico, aberto, que se transforma ao longo do seu ciclo vital. A visdo sistémica da familia
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pressupOe que existe umainter-relacéo e interdependénciados comportamentos de todos 0s
elementos da familia, pelo que a mudancanum elemento ou subsistema (parental, fratemal,
filial ou conjugal) repercute-se no sistema familiar e 0 comportamento de cada um é
indissociavel do comportamento dos restantes. Tal implica uma reacdo da familia a
informacé&o proveniente dos seus membros e do exterior, e consequente modificagdo no
sistema de forma a assegurar a sua continuidade, equilibrio e funcionamento (Wrigth &
Leahey, 2009).

E da capacidade que o sistema familiar possui para se centrar em torno de um objetivo ou
finalidade comum, que ocorre umarespostaglobal da familia as necessidades de salde e de
processos de vida de cada um dos seus membros e, embora, os cuidados de enfermagem
incidam mais sobre a crianca/jovem, todos os membros da familia sdo considerados clientes
dos cuidados (Cerqueira & Barbieri-Figueiredo, 2020; Ordem dos Enfermeiros, 2015) visto

afetarem e serem afetados pela prestacao de cuidados.

Além dos pais, ¢ reconhecido que os membros da familia alargada (avos, tios, primos...)
constituem um sistema de apoio, que pode aliviar algum do stress e dificuldades dos pais
nos cuidados a crianga/jovem, visto estarem emocionalmente envolvidas com estes, e
consequentemente disponiveis para a ajudar a cuidar. A participacdo destes membros
familiares nos cuidados é considerada um aspeto positivo para o bem-estar, saude e
desenvolvimento emocional da crianca (Hockenberry & Wilson, 2014; Opperman &
Cassandra, 2001).

Atualmente, o aumento daesperanca de vida significa que, € bastante comum o crescimento
das criangas com 0s seus avos e mesmo bisavos vivos. Os av0s sempre prestaram apoio
financeiro, emocional e cuidados praticos aos seus filhos e netos. Este papel tem sido
geralmente assumido como garantido pelas familias e Governos, tendo osavos um reduzido

reconhecimento e poucos direitos?.

A presenca dos avos ao longo do crescimento e desenvolvimento dos seus netos cumpre as
funcdes de nurture, ou seja, de cuidar e suportar 0s netos, acarinhar e apoiar netos e pais e

estar presente nos momentos de necessidade; sdo mentores pois sao fontes de conhecimento,

1 A lei portuguesa consagra o direito dos netos ao convivio com os avos (ascendentes, parentesem linha reta
no segundo grau) e o direito dos avos ao convivio com 0s netos, na medida em que esse contacto se revelar
conforme ao interesse das criangas. E no Cadigo Civil, concretamente no Artigo 1887.2-A, aditado pela Lein?
84/85,de 31 de agosto, que se garante esse direito, determinando que «os pais ndopodem injustificadamente
privarosfilhosdo convivio com os irmé&os e ascendentes».
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confidentes e conselheiros dos netos; sdo os guardides da histéria familiar, transmitindo
tradicdes, valores e histdrias da familia; sdo companheiros e amigos, pela disponibilidade
para realizar atividades com os netos, brincar, conversar, passear e ttm ainda a funcéo de
serem magicos ao estimular a imaginacao, criar brincadeiras criativas e ao responder ao
encantamentoque as criangas exibemao interagircom o mundo (Dunifonetal., 2018; Moore
& Rosenthal, 2017).

Os fendmenos sociais das ultimas décadas, em particular o envelhecimento da populacéo, o
maior numero de mées no mercado de trabalho e o aumento dos indices ao nivel dos
divorcios e ruturas de relacdes, indicam a probabilidade de os avds desempenharem um
papel cada vez mais significativo na vida familiar. Em muitos paises, as medidas de
austeridade e os cortes nos servi¢os publicos conduzirdo, provavelmente, a uma expectativa
de que os avos intervirdo no sentido de preencher as lacunas ao nivel dos cuidados prestados
a criancas (Glaser etal, 2013; Novac, 2015). A literatura aponta 0s avds como importantes
fontes de apoio no contexto da gravidez na adolescéncia, do aleitamento materno, de netos
com deficiéncia e em situacdo de doenca (Deus & Dias, 2016; Findler & Taubman - Ben-
Ari, 2016; Mendes-Castillo & Bousso, 2016).

A evidéncia mostra que os avos tendem a desempenhar o papel de cuidadores principais das
criangas/jovens, assumindo integralmente a responsabilidade parental nas situacdes de
abandono relacionadas com migragdo parental, pobreza ou desemprego, fendGmeno nas
provincias rurais chinesas (Zhao etal, 2018); quando os pais possuem incapacidade para 0
exercicio parental por serem portadores de doenca fisica ou mental, toxicodependéncia ou
encarcerados, situacdo mais descrita nas comunidades afro-americanas (Smith et al, 2016) e
por falecimento dos pais, decorrentes da epidemia HIV/SIDA no continente africano
(Rutakumwa at al, 2015) .

A participacdo dos avds nos cuidados € culturalmente sensivel, e 0 seu envolvimento tem
maior relevo nas culturas Africana, Asiatica e Latino-americana (Xu et al, 2018; Kataoka-
Yahiro etal, 2004) sendo mais comumente atribuido as avos maternas (Bordone et al, 2017,
Falcdo & Salomao, 2005; Harper & Ruicheva, 2010) e depende da saide e bem-estar dos
avos, das relagdes interpessoais e familiares existentes, bem como da distancia geogréfica a
que se encontram dos netos e dos contextos socio-econdémicos das familias (Moore &
Rosenthal, 2017; Sadruddin, etal., 2019).
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A participacdo dos avés nos cuidados carece ainda de uma clarificagdo do conceito, sendo
participacdo e envolvimento utilizados como sindnimos. PARTICIPACAO enquanto
conceito € definido na CIPE® como comportamento interativo: fazer parte de algo, partilhar
uma atividade (CIPE®, 2018, p.95). Na filosofia dos Cuidados Centrados na familia € um

conceito que engloba

- Compartilha no processo de tomada de decisao;
- Participacdo nos cuidados;

- Consultoria/aconselhnamento sobre os cuidados prestados (Institute for Patient- and
Family-Centered Care, 2017).

Ou seja, compreendemos que participagdo dosavés nos cuidados tem uma componente mais
ativa, voltada para o agir e tomar para si a realizacéo dos cuidados, como por exemplo a
alimentacdo dos netos, bem como uma participacao passivade compartilha das atividades e

datomada de decisdo comoutros, como a influéncia que exercemno que 0s netos comem.

Estudos recentes procuram definir e operacionalizar o conceito bem como entender a
influéncia dessa participacdo nos ganhos em salde, ao nivel do desenvolvimento fisico,
socio-emocional e cognitivo das criancas (Pulgarén et al, 2016; Sadruddin, et al., 2019).
Sadruddin e colaboradores (2019) operacionalizam o envolvimento dos avos em trés
indicadores — contacto (presenca de coresidéncia ou frequéncia das visitas/contatos);
comportamentos de cuidador (participar nos cuidados e na educacéo infantil) e suporte
prestado (tipo de recurso/apoio fornecido pelos avas), alertando para a importancia que as
diversas variaveis, como o contexto social, cultural ou relacional da familia, podem
constituir barreiras ou oportunidades ao envolvimento dos avds nos cuidados as criangas
(ANEXO 1) (Sadruddin, etal., 2019).

Napraxis de enfermagem acompreensdo da prestacdode cuidados pelos avos e da influéncia
desempenhada por estes no seio familiar € ainda limitada. No sentido de promover ganhos
em salde, mobilizando adequadamente todos o0s recursos disponiveis a crianga/familia,
utilizando intervencdes que a respeitem como um todo e que respondam as suas
necessidades, e afimde sustentaratomadade decisdo clinica namelhor evidéncia cientifica,
pretende-se realizar uma revisdo scoping sobre a participacdo dos avos nos cuidados a
crianga/jovem no contexto da literatura cientifica de enfermagem e de sadde infantil e
pediatrica, ndo tendo sido identificada nenhuma revisao scoping sobre o assunto, ap6s uma

investigacdo na literatura cientificainicial.

102



OBJETIVO E QUESTOES

A revisdo scoping pretende responder a seguinte questdo de pesquisa, formulada de acordo
com a mnemonica PCC (participantes, contexto e conceito) e preconizada pelo Joanna

Briggs Institute:

Objetivo: Identificar e mapear a evidéncia cientifica em enfermagem e em satde infantil e
pediatrica disponivel sobre a participacdo dos avos nos cuidados a crianga: uma revisao

scoping
Questoes:

1. Quais 0s contextos socioculturais em que foram desenvolvidosos estudos sobre a
participacdo doa avos?

2. Quais os principais topicos relacionados com o desenvolvimento da crianca e com a
participacdo dos avos?

3. Quais os principais resultados descritos associados ao tipo de participagao?

4. Quais 0s ganhos em salde para as criancas dessa participagdo?

CRITERIOS DE INCLUSAO

Participantes
Foram considerados todos os estudos/artigos que fazem referéncia aosavads, avos e as avos.
Conceito

Foram considerados os estudos/artigos que abordaram a participac¢éo dos avos, da avo e do
avo no contexto da enfermagem de salude infantil e pediatrica (do nascimento aos 17 anos e
364 dias).

Contexto

Foram considerados todos os estudos desenvolvidos em qualquer contexto da area de
atuacdo em Enfermagem, em saude Infantil e Pediatrica (nos 3 niveis de prevencdo e em

qualquer contexto clinico).

Critérios de exclusao
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Estudos que reportavam outcomes somente para 0s avds (sentimentos, vivéncias,
experiéncia, necessidades e ganhos em saude dos avos);

Estudos em que os avos eram o cuidador principal (grandparents as full-time caregivers;

primary caregiver ou custodial grandparents).
Tipos de fontes de informacéao

Foram considerados todos os estudos primarios de investigacao, quantitativos e qualitativos,
e revisdes sistematicas da literatura, publicados e ndo publicados sem limite temporal,

considerando-se ainda a literatura cinzenta existente nesta area.

ESTRATEGIA DE PESQUISA

A estratégia de busca visou encontrar estudos publicados e ndo publicados. Uma estratégia
de busca em trés etapas preconizada pelo JBI (The Joanna Briggs Institute, 2015) foi
utilizada nesta revisdo. Uma busca inicial limitada na MEDLINE Complete e CINAHL
Complete foi realizada através da plataforma EBSCOhost, seguida por uma analise das
palavras do texto contidas no titulo e no abstract, e dos termos de indexacdo usados para
descrever os artigos. As palavras-chave iniciais do idioma inglés usadas foram

"grandparents" e "grandmothers".

Uma segunda pesquisa usando todas as palavras-chave e termos de indexacéo identificados
foi realizada em todos os bancos de dados incluidos:

1. CINAHL complete (por EBSCO);

2. PubMed;

3. Nursing & Alied Health Colletion (por EBSCO);

4. Cochrane Library, incluindo Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR);
Cochrane Central Register of Controlled Trials (CENTRAL); Banco de Dados de Resumos
de Revisdes de Efeitos (DARE);

5. MedicLatina (por EBSCO);

6. Scielo- Scientific Electronic Library Online;

7. LILACS;

A busca por estudos ndo publicados incluiu: Open Grey; RCAAP- Repositorio Cientifico de
Acesso Aberto de Portugal; Banco de teses da CAPES (Brasil).

A equacdo de pesquisa utilizada:
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S1 = (grandparent OR grandmother OR grandfather OR intergenerational)

S2 = (participation OR involvement OR contribution)

S3 =(grandchild* OR childcare* OR caregiver OR child welfare)

S4 = (grandparent OR grandmother OR grandfather OR intergenerational) AND
(participation OR involvement OR contribution) AND (grandchild* OR childcare* OR
caregiver OR child welfare).

CINAHL complete (by EBSCO) 214
Medline complete (by EBSCO) 212
Nursing & Alied Health Colletion (by EBSCO) 52
Cochrane Library (by EBSCO) 24
MedicLatina (by EBSCO) 1

PubMed 825
SCIELO- Scientific Electronic Library Online S1+S2=70

((grandparent OR grandmother OR
grandfather OR intergenerational)
AND (participation OR involvement
OR contribution))

LILACS 46
((grandparent OR grandmother OR
grandfather OR intergenerational)
AND (participation OR involvement
OR contribution))

Open Grey 5
grandparent™ childcare

RCAAP- Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de 60

Portugal (grandparent*or grandmother or
grandfather)
Banco de teses da CAPES 21
Total: 1530

Em terceiro lugar, a lista de referéncias bibliograficas de todos os relatérios e artigos
identificados foi pesquisada para estudos adicionais e os estudos identificados avaliados
quanto a relevancia combase no titulo e no resumo. Os artigos integrais foram recuperados

para todos os estudos que atenderem aos critérios de inclusdo da reviséo.
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Foram incluidos estudos publicados em inglés, espanhol e portugués. A pesquisa ndo impos
limites temporais para incluséo de estudos nesta revisdo a fim capturar a participagdo dos

avos na literatura de enfermagem pediatrica e na préatica ao longo do tempo.

Os artigos pesquisados foram avaliados quanto a relevancia para a revisdao, com base nas
informacdes fornecidas no titulo e no resumo, por doisrevisores independentes, com recurso

a0 RYYAN QCRI® e as discordanciasresolvidas por consenso.

Com base na estratégia descrita obteve-se acesso a 1.530 artigos. Estes foram exportados
para o Mendeley® removendo-se 479 duplicados. Apos aplicacdo dos critérios relacionados
comalingua de origem dos mesmos e aplicagdo dos critérios de inclusdorestaram 22 artigos.
Apos analise integral do texto dos artigos, subsistiram 12 que foram incluidos na revisdo. O

resumo do processo de pesquisaencontra-se ilustrado naFigura 1.
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Figura 1 - Fluxograma PRISMA ScR
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EXTRACAO DE DADOS

Consistente com 0 objetivo de uma revisao scoping e o que é preconizado pelo JBI (2015),
a qualidade metodoldgica dos artigos ndo foi avaliada. No processo de revisdo dos textos
integrais, foi registada, na tabela de extracdo de dados, a seguinte informacgéo: nome do(s)
autor(es), data e local da publicacdo; titulo do artigo; desenho de estudo; objetivo(s);
participantes e tamanho da amostra; contexto; participagdo abordada; areas de
desenvolvimento infantil e principais resultados. Na andlise dos artigos sera considerado

apenas o primeiro autor.

RESULTADOS

Caracteristicas dos artigos

A andlise dos estudos revela que a tematica sobre a participacdo e envolvimento dos avos
tem sido um fendmeno de interesse com prevaléncia na Gltima década, sendo que 8 dos
estudos sdo posteriores a 2010, e apenas 3 se reportam a datas anteriores, datando o mais
antigo de 1995. Este achado encontra eco no dizer de Sadruddin (2019) no qual, nas Gltimas
duas décadas o papel dos avés no cuidado dos netos e o impacto que tém na saude e
desenvolvimento das criancgas, tem ganho atencdo sistematica nos Estados Unidos da
América (EUA) e Asia (Sadruddin, etal., 2019).

Nesse sentido, quanto a origem dos artigos também esta espelhada a importancia cultural
dos avos nas diferentes sociedades e culturas. Dos 11 estudos, a maioria provém do
continente americano (n=9), sendo 4 do Brasil, 4 dos EUA e 1 do Canada. Os restantes sdo

de Israel, do Japdo, locais onde os avds tém um elevado valor social.

Relativamente a metodologia utilizada nos artigos analisados, a abordagem qualitativa
prevalece com 6 estudos descritivos, dos quais cinco observacionais (Linhares etal , 2012;
Matsui & Sato, 2018; Katz & Kessel, 2002; Santos et al , 2015; Sumo et al, 2015) e uma
grounded theory (Ravindran & Rempel, 2011). Na abordagem qualitativa a pesquisa é
conduzida em contextos naturais para aprender sobre um fendmeno a partir das perspetivas
dos participantes, sobre o qual pouco se sabe ou paraobter umnovo ponto de vista em areas
familiares de pesquisa, através da descricdo rica e detalhada dos participantes (Gray, 2019).
Embora nas ultimas décadas os avos sejam tema de multiplos estudos, quer pelas alteracdes
sociodemogréaficas nas varias sociedades, pelo crescente interesse sobre o papel dos avés no

quotidiano das criangas ou pelo impacto das relagdes intergeneracionais nos avos, na area
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dasaude infantil e pediatrica este fendmeno é ainda pouco conhecidoe carece de exploracéo,
pelo que esta metodologia traz a luz novos conhecimentos sobre 0 mesmo. N&o obstante, os
restantes artigos analisados usaram uma abordagem quantitativa, dos quais dois s&o
experimentais — ensaio clinico randomizado (Giugliani et al, 2019; Flick, Flick, 2001) e 3
sdo observacionais (Brito et al, 2015; Ellen et al, 1995; Henretig et al, 2011), focando-se em
variaveis concretas dos cuidados a crian¢a, onde foi estudada a participacdo dos avés. A
pesquisa quantitativa € uma investigacao cientificarealizada para gerar conhecimentos que
irdo influenciar diretamente ou melhorar a préaticaclinica. O problemade pesquisaé um foco
de preocupacao em que existe uma lacuna no conhecimento necessario para a préatica dos
cuidados (Polit & Beck, 2014). O full extent da participacdo dos avds nos cuidados a crianca
e a influéncia dos mesmos na saude e desenvolvimento das criancas esta a ser deslindado

paulatinamente.

No que respeitaaos participantes, agrande maioria dos estudos (n=8) elege as avds (matema
e paterna) e as maes para a sua pesquisa. Verifica-se que existe em maior nimero os estudos
sobre a participacdo das avos maternas, o que vai de encontro coma literatura, que refere a
tradicional presenca e apoio da avé materna nos cuidados aos netos, mas também a nova
mée, sendo representativa da importancia das avés no cuidado as criangas. Em apenas trés
dos artigos analisados os participantes foram igualmente avds e avos. Verifica-se, que sdo
as experiéncias das avos e das mées que continuam a ser objeto de estudo, em com paracdo
com as experiéncias dos pais e av0s, certamente pelaforte associagdo das mulheres ao papel

de cuidadoras.

Quanto a dimensdo da amostra, nos artigos de natureza quantitativa (n=5) variou entre 34 e
1143 participantes; nos estudos de abordagem qualitativa (n=6) variaram de 14 a 29

elementos na amostra.
A clarificacdo do contexto vemdar resposta a primeira questao de revisao:

1. Quais 0s contextos socioculturais em que foram desenvolvidos os estudos sobre a

participacdo dos avis?

A totalidade dos artigos analisados reporta-se a um contexto urbano, dos quais 8 descrevem
as condicdes sociais dos participantes. Destes, nos estudos provenientes do Brasil, 0s
participantes encontram-se em contextos urbanos, em regides do interior. Verifica-se que a
condicdo econdmica é de baixo a médio rendimento em dois artigos (Brito et al, 2015;
Giugliani et al, 2019) e a presenca de cohabitacao entre avds-mées-criangas em trés deles
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(Brito et al, 2015; Giugliani et al, 2019; Santos at al , 2015). Num dos artigos o “contexto
domiciliar das puérperas e cuidadoras” (Linhares at al, 2012) nédo est4 clarificado como co-
habitacdo, masé claraa proximidade dos contactos entre participantes, tendo sido o contexto

das relacdes intergeneracionais e cultural dos cuidados a receber maior énfase.

Em trésestudos norte americanos, os participantessdo avos de comunidades afro -americanas
de baixosrendimentos (Ellenetal, 1995; Flicketal, 2001; Sumo et al, 2015). Historicamente
as familias afro-americanas sdo matriarcais, e a presenca das avos seja nos cuidados aos
netos e a familia ou na transmissdo de tradi¢des e saberes, é transversal a todas as épocas e
comunidades negras, embora com maior realce nas comunidades economicamente
marginalizadas (Jimenez, 2002). Um artigo relata a coabitacdo entre avds e netos (Sumo et
al, 2015), decorrente da maternidade adolescente das filhas e no artigo de Ellen, Ott &
Schwartz, (1995) referem a existéncia de co-habita¢do ou residéncia no mesmo bairro entre

avos e maes participantes do estudo.

No artigo de origem niponica o contexto sociocultural, onde se d& a participacao das avés
aos cuidados as novas maes é marcado pela presenca das avos maternas (84,2%), ao invés
de sogras, e a minoria (15,8%) vivia em co-habita¢do comanovamée.Pouco mais da metade
(52,6%) das av0s era desempregada e também néo tinha experiéncia em cuidar de netos
(Matsui & Sato, 2018). O Japdo é dos paises mundiais com taxas de natalidade mais baixas
e uma populacéo envelhecida. As jovens estdo a integrar a forca de trabalho e a média de
idade para ter um filho situa-se nos 32 anos. Também a politica de emprego temporario
praticada faz com que muitos casais e jovens tenham rendimentos precariose instaveis, o
que atrasa o nascimento dos filhos. A familia é nuclear e os lagcos com a comunidade débeis,
segundo as autoras. A auséncia de criangas na sociedade conduz a uma maior inabilidade na
prestacdo de cuidados as criancas e imp&em stress as novas méaes, cujo bebé é agora um

precioso bem social.

No estudo israelita (Katz & Kessel, 2002) o contexto sociocultural, ndo é especificado e
refere-se a avos reformados, urbanos, residentes no centro de Israel, cujos netos sdo
portadores de deficiéncia grave e frequentam instituicbes comunitarias de apoio a criangas

com paralisia/deficiéncia.

No estudo canadiano, os avos participantes sdo todos canadianos de ascendéncia europeia.

Alguns vivem na mesma comunidade dos seus netos, enquanto outros viveram até 16 horas
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de viagem de distancia. A maioria vive a cercade 5 a 6 horas de carro de seus netos, e 70%
trabalham em horario parcial ou a tempo integral (Ravindran & Rempel, 2011).

Relativamente a segunda questéo e revisao:

2. Quais os principais topicos relacionados com o desenvolvimento da crianca e com a

participacdo dos avos?

Ao analisar os artigos verifica-se que os topicos de desenvolvimento abordados estdo
intimamente relacionados com determinadas idades, sendo que o periodo neonatal/lactente
até aos 2 anos teve maior representatividade quanto a participacdo das avés com sete artigos.
A adolescéncia foi depois o periodo mais referido com 3 artigos a debrucarem-se sobre esta
fase do desenvolvimento. Um dos artigos analisados observa a participacdo dos avos
enquanto condutores de netos de todas as faixas etarias, e dois artigos reportam-se a avos de
criancas pré-escolares com patologia cardiaca e de escolares com deficiéncia,

respetivamente.

Assim, é possivel perceber que a participacao das avos é significativano periodo neonatal e
relaciona-se, na sua maioria, com o desenvolvimento fisico e bem-estar do recém-nascido e

0 apoio na parentalidade.

O apoio a maternidade e a adaptacdo do papel parental das novas mées japonesas foi
alicercado pelo envolvimento, sempre que necessario, das avés. As avos participam nos
cuidados do neto, que incluem atividades como banho e troca de fraldas; apoiam a vida
familiar, que incluem atividades como ajudar nas tarefas domésticas; nutrem o
desenvolvimento emocional do neto, que incluem abragos e outras atividades de atencao;
fornecem apoio emocional a mae, que incluem atividades como ouvir e tentar compreender
suas adversidades; e dao apoio informativo a mae, que incluem atividades como
aconselhamento (Matsui & Sato, 2018).

Os temas promoc¢ao daamamentagdo/aleitamento materno exclusivosurgem em dois artigos
(Brito et al, 2015; Giugliani et al, 2019), ambos brasileiros, o que revelaa importancia do
aleitamento materno exclusivonaarea dasatde infantil e ainfluéncia das avos cujas praticas,
conhecimentos ou crencas podem beneficiar ou diminuir o aleitamento materno. No artigo
de Giuglianietal. (2019), as autoras pretenderam avaliar o impacto de uma intervencéo para
méaes adolescentescom a participacao de avds maternas na prevaléncia de uso de chupeta

nos primeiros 6 meses de vida, procurando atrasar a oferta da chupeta e fomentando desta
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forma a manutencdo da amamentacdo. A participacdo das avos neste artigo refere-se a
influéncia na tomada de decisdo das mées adolescentes sobre a introdugdo da chupeta,
embora 0 modo como esta influéncia é exercida ndo tenha sido objeto do estudo
“grandmothersmay be relevantsources ofadvice supporting the use of pacifiers” (Giugliani
atal, 2019). Igualmente no estudo de Brito e colaboradores de 2015, as autoras examinaram
0 conhecimento de avés sobre a pratica do aleitamento materno, adscritas a Estratégia Satde
da Familia, explorando a influéncia das avds na decisdo da mae em oferecer leite matemo
ao seu filho. O estudo salienta “a influéncia das avos na decisdo da mée em oferecer leite
materno ao seu filho apresenta-se mais evidente devido ao contato com esta ao longo de
todaagravidez, pds-partoe cuidadoscomo RN, mastambém porque “as avos as principais
detentoras do saber no ambito familiar” (Brito etal, 2015). O apoio das avosas praticas de
amamentacdo tem sido alvo de variadas pesquisas, ndo somente na area da enfermagem,
(Grassley & Eschiti, 2008; Wasser, et al., 2013; Ferreira et al, 2018), ilustrativo da
participacdo ativa e constante queasavdstém e dasuainfluénciasobreas decisdes das mées,
tanto na promogédo da amamentacdo e suporte emocional as novas maes para continuidade
desta pratica, como sob os aspetos nutricionais (como a obesidade infantil) decorrentes
destes conselhos.

A influéncia das avds nos cuidados no periodo neonatal/lactente foi ainda estudada em trés
outros artigos, nomeadamente no cuidado ao coto umbilical e consequente prevencdo de
infecdes (Linhares atal, 2012); naposi¢do de sono e consequente prevenc¢do dasindrome de
morte sUbita infantil (SMSI) (Flick at al , 2001) e na decisdo de recorrer as emergéncias
pediatricas por situacdes ndo urgentes (Ellen et al, 1995). As avds, “em especial a avd
materna e avo paterna do RN, s80 presencas constantes no seio da familia e participaram,
com a sua experiéncia e cultura, nos cuidados ao coto umbilical dos recém-nascidos, através
dos quais transmitem os saberes intergeracionais e garantem a rede de suporte social das
puérperas. Esta participacdo instrumental estende-se ao banho do recém-nascido e aos
servicos domésticos em geral. Algumas praticas de cuidados levadas a cabo pelas avos
objetivavam “prevenir doencgas, favorecer o equilibrio emocional, sustentabilidade

relacional, solidariedade e reciprocidade quanto aos valores culturais” (Linhares et al,

2012).

Ainfluéncia das avos e de outras cuidadoras de mais idade natomada de decisdo na posicao
de sono dos recém-nascidos em comunidades afro-americanas foi também objeto de estudo.

O artigo de Flick e colaboradores (2001), tendo por base a hipétese de que o envolvimento
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das avoOs na posicdo de sono pode ser prejudicial, pois a literatura aponta para um
favorecimento da posic¢ao ventral nestas comunidades, procurou intervir junto das mées e
avos, concluindo que a maioria das mées e av0s aprovavam a posi¢ao supina para deitar os
seus bebés e que as avos estavam recetivas a receber informagdes, alterando as suas crencas
em pouco tempo. A tomada de decisdo compartilhada e planeada sobre a posi¢do de sono
entre mées e avos soO se verificou em 13% dos pares participantes, ndo sendo possivel aos
autores concluir se a prevaléncia da posi¢céo de sono prono/supino se deveu inteiramente por

vontade da mae ou por agdo/influéncia das avos (Flick etal, 2001).

O envolvimento das avos na decisdo da mae urbana com baixos rendimentos de usar as
urgéncias pediatricas para atendimento ndo urgente, foi constatado, sendo que o apoio social
de avds ou bisavos, estimado pela proximidade, quer seja em co-habitacdo ou por morarem
a curta distancia e envolvimento diario no cuidado aos netos, “esta significativamente
associado ao aumento do uso das urgéncias pediatricas para constipacbes” (Ellen et al,
1995).

A seguranca infantil e a prevencdo de acidentes rodoviarios, foram outros topicos no quais
se analisou a participacdo dos avés. No estudo de Henretig et al. (2011) os autores
compararam o uso de dispositivos de seguranca e a prevaléncia de lesdes em criangas
conduzidas por avos e pais, concluindo que uma percentagem significativa de avos conduz
0s seus netos regularmente embora ‘fewer children aged 0 to 3 years and more children
aged 4 to 8 years and 9 to 12 years were driven by grandparents”. Verificaram que do total
dos acidentes analisados, com os avos como condutores, ocorreram lesées em 161 criancas
(6,6%) comparadascom as 2293 lesdes em criangas cujos condutores eram os pais. Ainda
que, ocorram menos lesdes e menos acidentes com avés condutores, 0s autores concluiram
que os sistemas de retencdo infantil ndo eram utilizados adequadamente quando os avos

conduziam as criangas (Henretig etal, 2011).

No que respeita & fase da adolescéncia, os topicos surgem relacionados com a maternidade
adolescente e a capacitacdo dos pais adolescentes para a parentalidade bem como para a
manutencdo do seu desenvolvimento sécioemocional e académico. Perante a maternidade
adolescente, as avos oferecem suporte instrumental e orientag6es/consultadoria através dos
cuidados ao bebé, em especial, nos cuidados com o banho, coto umbilical e no incentivo da
amamentacdo (Santosetal, 2015). Paraas adolescentes deste estudo, a participacao das avés

era um aspeto positivo, “percebido pelo incentivo e apoio para que as mesmas assumam de
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forma crescente a responsabilidades pelos cuidados dos filhos ”, contudo nalguns relatos, as
avls assumiam também o poder de decisdo legitimadas, segundo as autoras, pelo facto, de

se considerarem detentoras do saber.

O tipo de participacdo instrumental identificado pelas avos maternas e paternas, de pais
adolescentes de comunidades afro-americanas, consiste em babysitting (tempo
disponibilizado pelas avos para observar e cuidar do neto, enquanto 0s pais estao ausentes);
cuidados diarios (o ato fisico de realizar os cuidados basicos ao pai adolescente e / ou neto,
como alimentar, dar banho ao bebé ou preparar comida para a familia, fornecer transporte
para os pais adolescentes e o bebé e lavar a roupa da familia). Fornecem ainda apoio
financeiro, definido como a assisténcia monetaria continua que contribui para o bem-estar
dos pais adolescentes e dos netos, como o pagamento de alimentagdo, moradia, escola e
creche; e compram itens (ato fisico de ir a loja e comprar mercadorias que 0s pais ou netos
adolescentes possam precisar ou desejar, como uma peca de roupa especial ou um
brinquedo). As avos referem também participarem como mentoras, através da comunicacéo
que estabelecem com os adolescentes, aconselhando-os em relacao ao seu desenvolvimento

espiritual e emocional, competéncias para a vida adulta e parentais (Sumo et al, 2015).

A participacao dos avos, independentemente do género, napresenca de netos com patologia
grave é também descrita em 2 artigos. Na presenca de netos com deficiéncia mental grave,
0 envolvimento e o suporte dos avos (as avds maternas aparentemente mais participativas)
incluem ajuda financeira, compras, babysitting, cuidados médicos (administracdo de
terapéutica e transportando a tratamentos) e ajuda nas tarefas domésticas. Fornecem apoio
emocional através da aceita¢do incondicional do neto; propiciam descanso ao cuidador e
participam das decisOes (Katz & Kessel, 2002). Estas autoras revelam que participacdo dos
avds muda com o tempo, com o estadio da doenga e com a decisdo dos pais em partilhar ou

ndo a informacéo.

O suporte familiar fornecido pelosavos estende-seatodos os membrosda familia. Os irméos
de criancas com corac¢ao esquerdo hipoplasico, sdo alvo dos cuidados prestados pelos avos
sempre que necessario. Além do suporte instrumental com estes netos,com vistaao seu bem-
estar fisico e mental, ddo suporte emocional e relacional num esforgo concertado para
amparar as relagdes pais-filho e filho-irmé&os, quer possibilitando aos pais ausentarem-se do
hospital e passar tempo com os outros filhos, quer promovendo visitas destes a crianca
doente (Ravindran & Rempel, 2011).
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- Relativamente a questdo de revisdo 3: Quais os principais resultados descritos
associados ao tipo de participagdo?

Em trésartigos constata-se que ainfluénciadas avos e 0 aconselhamento que estas concedem
as filhas na tomada de decisdo para os cuidados aos netos, pode ser modificado através de
interven¢Bes que aumentem o conhecimento das avos em relacdo a esses cuidados (Brito et
al, 2015; Giugliani et al, 2019; Flick et al, 2001). As filhas, em particular as maes
adolescentes e as primiparas obtém apoio e suporte social das avés, demonstrado em todos
os artigos analisados, e tendem a seguir as orientagfes fornecidas pelas avds, até porque esta
é uma forma de transmitir valores e tradi¢cdes culturais entre as geracdes de uma familia
(Brito etal, 2015; Linhares etal, 2012).

A participacdo instrumental das avos nos cuidados aos netos resulta diretamente na garantia
do bem-estar, com implicacdes na seguranca fisicae emocional dos netos (Flick et al, 2001;
Henretig et al, 2011; Matsui & Sato, 2018; Sumo etal, 2015; Ravindran & Rempel, 2011).

Contribui também para a valorizacdo do cuidado desenvolvido pelas puérperas no
desempenho de suas fungdes de mées (Linhares et al, 2012;) e para a capacitacdo parental
das mées (sejam adolescentes ou ndo) a fim de enfrentarem as insegurangas dessa nova fase
da vida e assumirem o papel de protagonista do cuidado ao seu filho (Santos et al, 2015;
Matsui & Sato, 2018) bem como para o ganho de competéncias sociais e na evolugdo
enquanto Pessoa (Flick etal, 2001).

O resultado do envolvimento dos avés nos cuidados as criangas e no suporte a familia, tanto
instrumental, emocional como financeiro, quando 0s seus netos tém patologia associada,
verifica-se ao nivel do bem-estar geral das familias, servindo de “cola” entre membros e
minimizando o impacto nos irmé&os, assim como no alivioemocional e fisico dos pais (Katz
& Kessel, 2002; Ravindran & Rempel, 2011)

- No que se refere & questdo 4: Quais 0s ganhos em salde para as criangas dessa
participacdo?

Da analise realizada nenhum dos artigos estuda 0os ganhos em saude promovidos pela
participacdo dos avos, contudo, existe relacdo implicita entre a participacdo dos avés e o

acréscimo de valor em salde para as criancas e adolescentes.

A participagdo dos avds pode cooperar, quando devidamente informadas e orientadas, no

periodo neonatal em especial, para a diminui¢cdo da mortalidade infantil, pelo apoio a
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parentalidade, pelaprevencdoda SMSI, prevencao de infecdes e nasuainfluéncianadecisdo
de amamentar os bebés. E também evidente que a participacio dos avds pode coadjuvar na
promocdo da seguranca rodovidria e prevencao de acidentes (Brito et al, 2015; Ellen et al,
1995; Giugliani etal, 2019; Flick etal, 2001; Linhares etal, 2012; Henretigetal , 2011).

Perante pais adolescentes, 0 apoio e o envolvimento dos avds, podera contribuir para a
continuidade do percurso academico, favorecendo as condicdes de vida dos pais

adolescentes (Sumo etal, 2015).

Por fim, o incentivo e suporte a parentalidade facultado pelos avés, contribui para a criacdo
de vinculos e afetos entre pais/filhos, minimizando o risco de maus-tratos e negligéncia
(Ravindran & Rempel, 2011; Katz & Kessel, 2002; Matsui & Sato, 2018; Santosetal, 2015).

DISCUSSAO

Fonte de apoio e suporte familiar, os avos estdo intensamente envolvidos nos cuidados as
criangas e jovens e participam ativamente desde o nascimento, com cuidadosa nova mae e
ao recém-nascido, mantendo-se como cuidadores informais das mesmas ao longo do seu
crescimento. Simultaneamente, a par da sua participacéo, transmitem valores e tradi¢des
culturais e familiares, cumprindo o seu papel de avds, denotando a importancia dos avés no
seio familiar e o impacto que os relacionamentos intergeneracionais exercem na dinadmica
da familia que em situac¢Ges do quotidiano como em contexto de doenga (Mendes-Castillo
& Bousso, 2016). A participacdo direta enquanto apoio instrumental € aquela que mais
sobressai da literatura de enfermagem analisada. Contudo, embora néo espelhado nesta
analise, sabe-se que a intervengdo dos avds nos cuidados didrios tem impacto no processo
educativo e emocional das criancas, decorrente da interagcdo com os netos, como efeito da
vida compartilhada. As avds maternas tém um efeito positivo na educagao dos netos em
familias de baixa rendimentos e cada ano partilhado entre avés e netos aumenta uma
probabilidade de um neto concluir o ensino médio em 1 ponto percentual, em média (Leht
etal., 2019).

Um aspeto relevante da participacdo dos avos € que a sua influéncia se estende igualmente
atomada de decisdo dos pais sobre os cuidadosa prestar a crianga. Os avés sdo conselheiros
e fornecem informagdes que ajudam a tomada de decisdo. Nesse sentido, a sua participacdo
pode afetar diretamente os cuidados prestados. Cientes dessa participacdo, alguma evidéncia
sobre a decisdo nas praticas de aleitamento/ amamentacdo indicam a influéncia dos avds

(Bica & Giugliani, 2014; Gross etal., 2011; Losa-Iglesias et al., 2013). Este envolvimento é
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tanto maior quanto mais inexperientes sao as maes/pais, sendo também mais significativa
em contextos de menores recursos econémicos ou sociais, patente nos resultados.

A auséncia de estruturasde apoio formal de cuidados infantis, como creches, e a reinsercao
precoce das mées no mercado de trabalho, determina a maior ou menor participacao dos
avos nos cuidados a criancaa nivel europeu, de onde ndo obtivemos amostras. Na Noruega,
a necessidade de assisténcia diaria é quase inexistente devido a extensa disponibilidade de
creches publicas e licengas parentais. Mas muitos avis ajudam semanalmente e mais de 60
por cento cuidam dos netos pelo menos uma vez por més. Neste pais, onde a co-habitacdo é
rara, 0savos sdo umaimportante fonte de apoio para familias com criangas pequenas, servem
como uma espécie de "assisténcia de emergéncia" quando e se houver necessidade
(Herlofson & Daatland, 2016).

Evidenciado neste estudo e encontrado também na literatura, é sabido que na presenca de
doenca ou hospitalizacdo da crianca a participacdo dos avos desenvolve-se na retaguarda,
enquanto acdes de suporte a familia, como auxilio financeiro e manutencgéo de atividades
diérias - que podem ser tanto o cuidado do irmé&o saudavel como ficar no hospital ou realizar
atividades necessarias para que os pais permanecam no hospital (Moulesetal.,2012; Moraes
& Mendes-Castillo, 2018). Contudo parece ainda ndo haver evidéncias que analisem a
participacdo dos avds em contexto hospitalar. Quando presentes, saber qual é o nivel de
participacédo e de envolvimento nos cuidados aos netos hospitalizados por revelar-se util na
compreensdo do fendmeno e para melhor adequar politicas e intervencdes a crianga/familia,

em contexto de hospitalizagéo.

De modo geral, parece existir a ideia subjacente, de que os avos sdo trazidos a participar
como recurso da familia e ndo como parte integrante da familia, no desempenho das suas
funcdes de avos, mas porque héa necessidade. Quantas familias conhecemos que perguntam
a opinido dos avos apenas para saber o que estes pensam, acham ou sentem em relagéo a
crianga ou aos cuidados que Ihes séo prestados?

E no entanto, as suas acdes e os cuidados prestados pelos avos podem determinar e
influenciar a saude da crianga/jovem, em particular quando as mesmas assentam em mitos e
crencas pouco fundamentadas ou na falta de conhecimentos sobre a realizacdo e
consequéncias de determinados cuidados. Contudo, na pesquisa realizada, o efeito da
participacdo dos avos nos resultados de salde infantil ndo foi o principal resultado da

pesquisa, mas surge como um fator que pode levar a uma alteragdo ou a um resultado.
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Pulgaron (2016), sobre a participacdo dos avés e 0s resultados em salde dai decorrentes,
identifica quatro principais resultados de salde: na doenca/enfermidade, no peso, no
comportamento alimentar e na seguranca/lesdes. E exprime a dificuldade em encontrar esta
evidéncia nos estudos analisados, salientando que mais pesquisa sera necessaria para definir
a direcdo e/ou intensidade dos efeitos do envolvimento dos avos nos resultados de sadde
(Pulgaron etal., 2016).

Embora partindo do modelo conceptual de Sadruddin (2019), para a operacionalizagéo do
conceito participagdo dos avos, essa definigdo ndo é obvia na literatura, sendo participacdo
é interpretada de diversas formas. Procurando limitar o conceito, ainda assim tdo amplo, é
possivel que ndo tenhamos abrangido todos 0s aspetos, por vezes menos notorios desta
participacdo. Também a limitacao dos artigosas publicacdes de enfermagem e saude infantil
e pediatrica, podem ter reduzido a nocdo da participacdo dos avds a areas tematicas

especificas destadisciplina.

CONSIDERACOES FINAIS

Emboraosavoés sejam diversas vezes mencionados na literatura de satde infantil e pediatrica
como importantes fontes de apoio nos cuidados as criangas, comegaa surgir evidéncia, em
especial na ultima década, sobre a sua influéncia, o tipo de envolvimento e impacto na satde
e desenvolvimento das criangas.

A realizacdo desta scoping permitiu ter alguns insights sobre o tipo de participa¢éo dos avos
nos cuidados aos netos, estudados na literatura de enfermagem e de saude infantil ou

pediatrica.

Da analise realizada é possivel depreender que a participagdo dos avds é uma realidade em
varias culturas, tendo maior expressdo nas comunidades mais carenciadas, nas quais a avo
materna ou paterna tem, aparentemente, maior envolvimento em comparagdo com 0s avos.
Nas ocasides de maior necessidade, os artigos revelam que os avds podem ser um pilar que
mantém o equilibrio e o funcionamento familiar.

Todos os artigos fazem recomendacgfes para a pratica clinica, evidenciando a maior
necessidade de estudar o fendmeno, mas predominantemente, de incluir os avés e avos nas
intervengBes operacionalizadas, quer sejam promotoras de saude ou na prevencdo de
doencas ou acidentes, que podem ter consequéncias na saude e desenvolvimento das

criancgas.
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Destes, ressaltamos a implicacdo para a area dos cuidados de salde primarios e as
recomendacdes para o apoio dos enfermeiros da satde escolar ao adolescente com filhos.
Também outro artigo, na rea da satde familiar, especificamente sobre as crencgas culturais
das avos e aleitamento materno, recomenda ser necessario que os profissionais das unidades
de satde familiar, as consideremnas acdesde promogdo de satde infantil com vistaaampliar

esta préatica.

A literatura analisada explora a influénciados avos e o tipo de participacdo realizada, mas
nenhum avalia o impacto, a curto ou longo prazo da mesma no desenvolvimento fisico,
cognitivo ou emocional das criancas. Também ndo se encontrou na literatura mencéo a
participacdo dos avis no desenvolvimento cognitivo dos netos. Quanto a participacdo dos
avds em contextos hospitalar, em internamentos ou situacdes de fim de vida, ndo

encontramos estes contextos de cuidados na literatura analisada.

E inteligivel o significado da participacdo dos avds e a importancia destas na vida das
criancas, pelo que é fulcral que os enfermeiros, na abordagem a crianga os incluam,

sistematicamente, no processo de cuidados.
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AOS FILHOS DE
MAES
ADOLESCENTES

RATIONALES FOR
SUPPORT THAT
AFRICAN
AMERICAN
GRANDMOTHERS
PROVIDE TO THEIR
CHILDREN WHO
ARE PARENTING
ADOLESCENTS

Conhecer 0
papel das avos
no processo de
cuidados afilhos
de maes
adolescentes

Descrever  0s
tipos de apoio
fornecidos pelas
avls maternas e
paternas  afro-
americanas a
seus filhos que
sdo pais
adolescentes e as
razdes para esse
apoio.

Qualitativo
descritivo

transversal,
qualitativo
descritivo

14 adolescentes

20 avéds, (10

maternas
paternas)

Maternidade
na
adolescéncia

Paternidade/
maternidade
adolescente;
avos afro-
americanas de
baixo
rendimento

e 10
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Suporte  oferecido
através de
orientacOes

referentes ao banho,

cuidado com o
umbigo e 0
incentivo ao
aleitamento materno
exclusive
Cuidado

compartilhado -
assumir o papel de
maée, legitimado
pelo fato de se
considerarem
“detentora do saber
e, portanto, também
do poder de decisdo”
Tipos de apoio que
as avOs maternas e
paternas
identificaram -
babysiting,
mentoria, cuidados
diarios, itens
financeiros e
compras

Desenvolvimento
socio-emocional
e cognitivo

Desenvolvimento
emocional dos
pais adolescentes
e do bem-estar
fisico e
emocional netos,

evidenciaram o suporte
positivo das avos no
processo de cuidado a
filhos de mées
adolescentes, percebido a
partir do incentivo e
apoio para que elas
mesmas assumam de
forma  crescente a
responsabilidade pelos
cuidados ao filho

As avds dad apoio devido
ao amor e preocupacio
com os pais adolescentes
e netos. As avls sd
influenciadas pelas suas
experiéncias passadas e
pela personalidade e
comportamento do filho
adolescente. Enfermeiros
de saude escolar estdo
taticamente posicionados
nas vidas das familias
com pais adolescentes e
podem ajudar a facilitar a
prestacdo de apoio que

permite aos pais
adolescentes fazerem
uma transicdo  bem-



APENDICE Il — Extracao de dados referentes as questdes de investigacao

ARTIGOS

1. QUAIS 0S PRINCIPAIS TOPICOS RELACIONADOS COM O
DESENVOLVIMENTO DA CRIANGA E COM A PARTICIPAGAO
DOS AVOS?

2. QUAIS O(S) CONTEXTO SOCIOCULTURAL EM
QUE FORAM DESENVOLVIDOS OS ESTUDCS
SOBRE A PARTICIPACAO DOS AVOS?

3. QuAIS os PRINCIPAS
RESULTADOS DESCRITOS
ASSOCIADOS AO TIPO DE
PARTICIPACAO?

sucedida para a vida
adulta e  assumirem
papéis de adultos

4. QUAIS OS GANHOS EM SAUDE PARA AS
CRIANGAS DESSA PARTICIPAGAO?

(GIUGLIANI, NUNES, ISSLER,
ESPIRITO SANTO, &
OLIVEIRA, 2019)

(LINHARES, SILVA,
RODRIGUES, & ARAUJ,
2012)

“The use ofpacifiers ininfarts has been associated with different adverse
effects, e.g., possible reduction in breastfeeding duration and increased
risk of developing otitis media, gastroenteritis, masticatory dysfunction
and distoclusion.”

“...the pacifier use as strongly asscciated with the interruption of EBF
and that the reduction of this oral habit contributed significantly o te
increase in the rates of EBF”

“grandmothers may be relevant sources of advice supporting the useof
pacifiers”.

“as infecgdes do coto umbilical de recém-nascido (RN)”

“Nesta perspectiva, o olhar paraa intergeracionalidade no cuidadoa
salide do RN, em geral, recai no papel das avés. Na maioria das vezes,
elas estdo ao lado dos netos e & frente do cuicado familiar-domiciliar,
desde o nascimento até as demais fases do ciclo vital; sua sabedoria é
reconhecida no grupo de pertenca, o que lhes possibilita vivenciara
continuidade de sua gérese. Neste contexto familiar, asmulheres mées
e avols, presencgas constantes, participam com suas experiéncas,
assumindo os cuidados aos RNs”

“observanos a presenca da familia contribuindo néo apemas no cuidado
ao coto umbilical e banho do RN, mas também nos rvicos dongstcos
em geral, alémda preocupagdo com o estado de satde da puérpera”

Urban, from a low socioeconomic leel,
Teenage mothers cohabiting with matemal
grandmothers

“municipio interior do Estado da Bahia, Brasil”
“Contexto domiciliar das puérperas e cuidadoras”.”
em especial aavo matema e avo paterna do RN

“A transmissdo de valores culturais intergeracionas
permite continar a identidade de uma familia através
de um legado de rituais e mitos”
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“The impact of a pro-breastfeeding interventon
on reducing pacifier use in children of teenage
mothers, with the involvement of materral
grandmothers, when cohabitating™

“The present authors believe that many of the
grandmothers included in this study were
unaware of the problems associated with pacifier
use, and that the intervertion was an opportunily
for them to learnabaut the risks associated wih
this practice”

“This reduction was prabably due to the fact tet
potential negative influences from the maemal
grandmothers regarding the use of pacifiers may
have been neutralized by the intervention”

“A familia e demais membros da rede vinculr
proximal desempenhavam fungéo de cuidadora,
objetivando prevenir doencas, favorecer o
equilibrio emocional, sustentabilidade relacional,
solidariedade e reciprocidade quanto aos valores
culturais”

“evidenciamos a valorizagdo do cuidado
desenvolvido pelas puérperas no desempenho de
suas fungdes de mées pelo sistema familiar”

“F factivel a importancia do saber construido no
contexto geracional familiar e narede de supore
social, validado pela cultura, a qual sustenta cs
modos de ser para o cuidado”

“observams a influéncia dos valores culturas
refletidos nas praticas de cuidado ao cob
umbilical e no medo do risco de morte do RN”

significantly increased the duration of EBF: by 67 days for
the group which included grandmothersand 46 days for te
group which did not include grandmothers Furthemore,
the interventionwas uccessful in increasing the prevalence
of breastfeeding in the first year of life: the chance of
maintaining breastfeeding in the first year of life increaed
by 49% in the group of adolescent matherswhodid not ve
with grandmathersand by 26% in the group of motrers who
cohabited with grandmothers

Sem descricdo, mas referem

“existem crendices que que 0 colocam sob risco de contrair
infeccéo localizada no coto umbilical, podendo kvar a
sépsis. Nos discursos, foi citado o uso de subgancis que
podem ser cawsadoras de infecgdes”

“Nos casos relatados, podemos observar saberes que em
nada trazemriscos ou promovemdanos, mas hé outros que
solicitam por estratégias de aproximag&o, de confanca
entre os sujeitos e os profissionais de salde, acenandoa
aproximagéo de saberes”



(BRITO, OLIVEIRA, SANTOS
& SILVA, 2015)

“a influéncia das avés na decisédo damae emoferecer leite maternoao
seu filho apresenta-se maisevidente devido ao contato comesta ao longo
de toda a gravidez, pds-parto e cuidadoscomo RN.”

Municipio de Natal, Rio Grande do Narte, residenes
no mesmo domicilio das nutrizes e RN, tendo
participacéo diaria nos cuidados com os netos os

o0s resultados revelaran que embora as avs
conhegama importancia do leite matemo peraa
salde da crianca, passam seus corhecimenios

a totalidade da amostra referiuo AME como fator positvo
a satde infantil.

(ELLEN, OTT, MA &
SCHWARZ, 1995)

(RAVINDRAN & REMPEH,
2011)

“as avos as principais detentoras do saber no dmbito familiar”

“o incentivo por parte delas ao aleitamento contribui para o melhor
desenvolvimento da crianca e para a redugdo da mortalidade infantl
Contudo, esta influéncia pode apresentar-se também de maneiranegativa
podendo contribuir para o desmame precoce do RN e, como
consequéncia, interferir no desenvolvimento infantil.”

“involvement of grandmothers on poor urban mother’s decision © use
the pediatric ED for nonurgente care”

“ the process of grandparent involvement with siblings of preschool
children with hypoplastic left heart syndrome.”

“ since accompanying the child’s parentsto thereferral centre for further
consultation and/or the birth and treatment of the baby, to caring for
siblings while parents became immersed in the care of theirill baby.”
“provide care for siblings”

Our study extends the concept of double concern to ‘triple concem’.
Grandparents recognized the siblings of the child with HLHS as
vulnerable and in need of constant care and support. They were
advocates for the siblings, and were instrumental in meeting their
physical, emotioral and relational needs

quais deveriamter até 45dias de vida.

Low income, urban african-american population
Philadelphia, EUA

Urban e non urban, Canada
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sobre amamentacéo a partir de suas vivéncies
pregressas enraizadas em préticas culturalmene
difundidas em suambiente social

“the social support by a grandmother or great
grandmother, as estimated by proximity and
involvement in care, is significantly assoceed
with increased use of the pediatric ED for colds
“The effects of grandmother on utilization was
not confounded by matemal age”

Sem descrigdo

‘Stepping in as needed’ and ‘safeguarding
relationships” were identified as two core
categories related to grandparenting siblings of
children with heart disease. “Grandparents
stepped into a parent role with toddler and
preschool-aged siblings by attending to their
daily care routines, recreational and play times”
“They ensured that the siblings were fed wel,
had their rest, and were dropped off or picked up
from activities such as nursery school”
“Grandparents took them on outings to parks out
for lunch or onshopping excursions”...” Siblings
also camped, had snowmobile rides, played
hockey and went swimming with their
grandparents”.

“Grandparents’ concerted efforts to sustain
parent—child and child-sibling relationships were
also striking. ” ...”advocating for wel
sibling(s)”.... “relieving parents at the hospial
enable parent-child time for the siblings”

“they took siblings to visit their sick infant
brother or sister. They also planned activities for
siblings to do together whenthe ill child was not
in hospital”



(HENRETIG, DURBIN,
KALLAN, & WINSTON, 2011)

(MATSUI & SATO, 2018)

(KATZ & KESSEL, 2002)

“Thus, grandparents not only represent a substantial pool of drivers of
young children, as a group they likely include a significart proporton of
higher-risk drivers”

“Their role as drivers of children or for their child-passenger safety
practices”.

“Fewer children aged 0 to 3 years and more children aged 4 © 8 years
and 9 to 12 years were driven by grandparents

“child seating position and quality of child-restraint use, practiced by
grandparents drivers”

The majority of the postpartum support for mothers following hogpial
discharge isprovided by grandparents (94%)

“Satisfactory infant care support provided by grandmothers”;

Mothers also mentioned that mindinga child alone leads to frustration
and drives one to the brink of abuse , but with support from
grandmothers, ‘anxiety toward caring for an infant disappeared’ and
grandmothers “provided help when needed”

“Grandparents who are very involved in the daily care of the child wih
developmental disabilities™

“involvement and support provided by grandparents of childrenwih
disabilities include financial aid, shopping, babysitting, and help wih
household chores”

Vérios estados dos EUA

Provincial city in japan”

“Japan’s birth rate, already one of the lowest in e
world, continues to decline. Meanwhile, with te
increasing trend toward nuclear families and
weakening community ties”

“grandmothers (84.2%) were mothers, rather tan
mothers-in-law, of the new mother, and the minoriy
(15.8%) lived in the new mother’s household. Just
over half (52.6%) of the grandmothers were
unemployed and also had no experience caring for
grandchildren.

Israel, urban
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Grandchildrenseem to be safer in crashes when
driven by grandparents than by their parents but
safety could be enhanced if grandparens
followed current child-restraint guidelines.
“child occupants in grandparent-driven vehicks
more oftenwere not restrained according to bes-
practice recommendations™
“Grandparent-driver crashes resulted in 6.6% of
the total injuries inthis cohort: 161 child injuries
with grandparert drivers and 2293 child injuries
with parent drivers”

“child occupants in crashes with grandparens
had a 50% lower adjusted injury risk than thoe
with parent drivers”

“Satisfactory infant care support proviced by
grandmothers” -

“Minding the grandchild, which included
activities such as bathing and changing diapers
Supporting family life, whichincluded activites
such as helping with housework; Nurturing te
emotional development of the grandchild, which
included cuddling and other attention-giving
activities; Emotional support for the mother,
which included activities suchas listening and
trying to understand her hardships; and
Informational support for the mother, which
included activities suchasofferingadvice”

“mothers found grandmothers’ support
satisfactory becawse: Reduced anxiety toward
infant care; Emotional stability; Decreaed
physical burden; Lifestyle stability including
infant care; Learning infant care methods
Emotional development of the child
Grandparert involvement was expressed i a
variety of ways, including emotional support
(unconditional acceptance of the child regardess
of how he/she behaved) as well as instrumenial
support, suchashelping tocare for the chid The
grandparents also were involved with medical
care (giving medication, taking for treatmeng),
respite care, participating in decision making,
and providing financial aid.

“grandparents’ involvement was found to be
directly determined by the parents, whoheld te
key to information ....some were involved filom
the start, others only learned about the
developmental disability in bits and pieces”
“maternal grandparents were found to be more
involved in the care”

“the amount of involvement changes ower
time...stage of the initial diagnosis, with its
incumbent shock and crisis, and later stages
where the family succeeded in finding ways of
adapting”

Less Injury and more child safety

Lower ratesof child abuse,

Furthermore, the mortality rate by age due to child abue &
highest among children under 1 year old (38%) and 50% of
deaths in this age group involve infants under 4 months od
(Japan Ministry of Health, Labour and Welfare, 2004).
Stress, tiredness, low self-esteem, and self-confidence, and
lack of parenting skills are factors that cancontribue ©
child abuse.

In conclusion, grandparents may contribute to the lives and
developmentof the child with developmental disahilities n
both direct and indirect ways. Directly, they may entarce
the child’s cognitive and emotional development and
provide necessary care. Indirectly, they serve as a strong
source of instrumental and emotional support for the
parents



(FLICK, VEMULAPALLI,
STULAC, & KEMP, 2001)

(SANTOS, TESTON, CECILIO,
SERAFIM, & MARCON, 2015)

“African American grandmothers involvement on sleep position — how
often they influenced the choice to place aninfant to deep prone.”

“One might speculate that grandmother's involvement is less beneficil
when it comes to sleep position because grandmothers particulrly
opposed supinesleep for infants or particularly favor the proneposition™
“Only 13% of the mother SCG pairs agreed on plans for eventual infant

sleep position, weather prone or nonprone”

“diante da inseguranca das mées adolescentes em relag@o aos cuidados
rotineiros ao recém-nascido, em alguns casos, as avos deixam de
oferecer o suporte necessério e pasam a asumir o papel de née,
legitimado pelo fato de se considerarem “detentora do saber e, portanio,
também do poder de decisdo™ “Observa-se 0 empenho das avis em
preparar a mée adolescente para o cuidado rotineiroao filho, por neio
da oferta de orientagdes referentes ao banho, cuidado como urrbigo e o
incentivo ao aleitamento materno exclusivo.”

Low income African American mothers to be and
senior caregivers (SCGs)

Adolescentes urbanas em coahitagdo com seus pais
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“our finding that grandmothers and other SCGs
do not favor prone sleep for infants at an
increasedrate”

“the SCGs beliefs change significantly between
the prenatal interview and the follow up
interview eight weeks after the birth on many of
the beliefs that are associated with placing an
infant supine for sleep. Senior caregivers as a
group seemed to become more confident tat
they knew how to reduce SIDS risk factors
particularly if they recommended that infart
sleep supine anduse firm bedding”

“these data do indicate that SCGs in these low
income African America sample are open© suich
message anddo change their beliefs overa short
period.”

“most African American women and SCGs
endorsed the supine sleeping position for infarks
... prenatal teaching of their grandmothers did
not have a statistically significant incremenial
effect on the rates of the usual prone sleeping
position”

“0 empenho das avos em relagdo ao preparo da
jovem para assumir os cuidados diérics ao fiho,
quesito este de extrema importancia para que a
adolescente enfrente as insegurangas desa nova
fase da vida e asuma o papel de protagonisa do
cuidado ao ufilho”

“observa-se a influéncia do contexto histérico
vivido pelas avés, em que a pratica da
amamentacdo ainda ndo era téo valorizada...”
“deteta-se um “distanciamento” das adolescentes
da maternidade marcado pelo protagonismo da
avo no cuidado a crianga” ...” Esse facto pade
ainda ser observado durante as entrevistas, pos
muitas vezes as adolescentes tinham dificuldace
em se manifetarememrelag&o a sua experiénc
de cuidados ao filho,devidoao conportameno
de suas maes, que se antecipavamem responder
0s questionamentos, restandoas adolescenes a
possibilidade de calar-se ou concordar comsws
relatos.”

sudden infant death syndrome prevention

Apoio na maternidade adolescente?
Bem-estar e desenvolvimento dos recém-nascidos



(SUMO, DANCY, JULION, &
WILBUR, 2015)

“Maternal and paternal grandmothers reported providing the following
supports to their parenting adolescent and/or grandchild: babysitting,
mentoring, daily caregiving, financial support, and purchasing items”.
“Babysitting was defined as the time grandmothers spent actualy
watching and caring for the child of the adolescent parent when te
adolescent wes away fromthe child. Mentoring was defined as verbaly
communicating advice related to the adolescent parent’s spiritual and
emotional growth, life skills, and parenting Daily caregiving & te
physical act of performing basic care for the adolescent parent and or
grandchild suchas feeding the baby, bathing the baby, preparing food
for the family, providing transportation for both the adolescent parent
and the baby, and doing laundry for the family. Financial support was
defined as providing ongoing monetary assistance that contribues o te
well-being of adolescent parents and of the grandchildren, such as
paying for food, housing, schooling, and child care. Purchasing iens 5
the physical act of going to the store and buying merchandie te
adolescent parent or grandchild might need or want, such asa specél
item of clothing oratoy.

Low income African American grandmothers urban,
(high pooverty rates Chicago neighborhood)
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“Overall, grandmothers provided support
because they loved their adolescent parenting
children and grandchildren and had a desie ©
support them. Grandmothers also provided
support because of the grandchild’s safety,
promote a stronger start for the young family, ©
allow adolescent parerts to have time to explore
future goals, and to help their adolescent
parenting children awid trouble. Grandmoters
were encouraged to provide support becaue of
the positive behaviors and personalities depiced
by the adolescent parents.”

“More maternal grandmothers provided
mentoring, daily caregiving, and financil
support. More paternal grandmothers provided
babysitting and purchasing items. Only ore
paternal grandmother and no maternal
grandmothers mentioned mentoring both of terr
grandchild’s parents. «

“This study’s findings suggestthatgrandmothers
provide support to adolescent parents who are
personable, easy to get along with, focused on
succeeding in school, ambitious, and who put
forth a positive effort in life endeavors

Promogdo da transicdo para vida adulta dos pais
adolescentes; schoolarship outcomes






ANEXOS

Anexo | — Modelo conceptual das ligacdes entre o envolvimento dos avds e 0s ganhos em
saude para a crianga, paraorientar a pesquisa e a politica (Sadruddin, etal., 2019)

Types of care Contexts of care Child outcomes
‘ | . ] . |
Grandparent custodial care in Physical health
skipped-generation families e.g., accidental injury, birth weight,
erowth, infant feeding practices,
Interpersonal contexts morbidity, mortality
e.g., age, child-rearing practices,
conflict, gender, ill-health, parent
/ Indicators of involvement \ relationship status, quality of care
Contact Socioemotional health
e.g., co-residence, visit frequency e.g., emotional wellbeing, mental

health conditions, externalizing
and internalizing behavior
challenges, juvenile offending,
substance use

Behaviors
e.g., feeding, washing, transport

Support Structural contexts
\c.g,. school fees, home expenses / ¢.., available community of care,
income, insecurity, race, separation
through parental death, long-term
migration, or incarceration

Cognitive development
e.g., academic achievement,
Grandparental care in cognitive ability, language
multigenerational families development, school readiness

Research and policy
e.g., robust measurement and theory, promotion of co-parenting and family-level interventions
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APENDICE Il - ANALISE SWOT NO SERVICO DE URGENCIA
PEDIATRICA
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just like birds

children have their morning chirping
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Identificacao e definicdo dos problemas — Analise SWOT

Para identificar e definir os problemas recorreu-se a entrevista informal a Enfermeira

Chefe e Enfermeira de Apoio a Gestdo, bem como por conversas informais com o

Enfermeiro Orientador e recorreu-se a observacdo para a elaboracdo de uma analise

SWOT.

Este método permite a reflexdo e a confrontagdo com os fatores positivos e negativos

encontrados, sendo os positivos (pontos fortes, potencialidades, trunfos e vantagens)

elementos favoraveis e negativos as debilidades entendidas como pontos fracos ou

desvantagens, ambos internos ao proprio sistema. Ja a nivel externo, provenientes do

exterior temos as oportunidades como positivo, e as ameacas e 0S constrangimentos,

prejudiciais ao sistema. (Ruivo, Ferrito, & Nunes, 2010)

Equipa de enfermagem qualificada e especializada;
Elevado know how da equipa;

Juventude da equipa;

Método de trabalho da equipa;

Capacidade critica e reflexiva;

Formagdo no Hospital;

Processo clinico do doente informatizado;

Trabalho em equipa multidisciplinar

indice de rotatividade da equipa de enfermagem;

Racio enfermeiro/crianga;

Auséncia de relacionamento prévio com a crianga/familia;
Modelo biomédico nos sistemas de informagao;

Disposi¢do da SOPed em open space e condigdes
arquitetonicas/ambientais;

Pressdo de tempo para atendimento;
Cultura mais tecnicista e menos relacional.

Situages paliativa no SUP raras

Investimento em Formagdo;
Presenga de estudantes;
Utentes mais informados e exigentes;

Articulagdo com outros profissionais (Psiclogos,
assistentes sociais);

Partilha de experiéncias com outros servigos;
Protocolos e normas da DGS e do Hospital.

Figura 3 — Analise SWOT do SUP

Ambiente interno

LimitagBes criadas pela pandemia Covid 19;

Auséncia de equipa medica fixa no SUP;

Presenga de Hospitais privados com elevado indice de
satisfacdo dos utentes;

Sazonalidade na procura;

Falsas urgéncias incorretamente encaminhadas para o
SUP.
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Pontosfortes: Como pontos fortes deste servigo destaca-sea qualificacdo daequipa, com
varios enfermeiros especialistas e uma cultura de formagéo e desenvolvimentos de
competéncias muito evidente. Amédia de tempo de servigo era,em 2011, de 7 anos o que
confere a equipa experiéncia profissional e know how aprofundado sobre a dinamica e
tipo de servico prestado no SUP. Consequentemente, aequipade enfermagem demonstra
uma boa capacidade critica e reflexiva da préatica assim como das situagdes que surgem
diariamente. Para tal contribui também, um modelo de trabalho que embora
individualizado, se faz em equipa e liderado por um chefe de turno, que devera ter uma
visdo global do servico, sendo habitualmente alguém com mais experiéncia,
conhecimento da dindmica do SUP e capacidade de deciséo, servindo como orientador
no processo de tomada de decisdo e colmatando situacdes de inconformidade ou até de
conflito com utentes. O facto de a instituicdo hospitalar ter um centro de formacéo
certificado contribui para o desenvolvimento de competéncias destes profissionais, e
embora tenha estado suspensa a atividade formativa até setembro 2020 devido a
pandemia, para outubro ja se encontram previstas formacdes na area da emergéncia e

urgéncia hospitalar o que evidénciaa aposta formativa nesta area.

Como ponto forte destaca-se ainda a existéncia de processo clinico informatizado, que
possibilita aos elementos da equipa terem acesso & informacao da crianca/familia desde
0 momento da triagem e acompanhar a tomada de decisdo, minimizando 0s erros assim
comoaperdade informacaorelativaao utente. Tal confere maiorimportanciaas relagoes
interprofissionais no SUP, pois ndo basta ter acesso & informacdo, tem de existir
comunicacdo efetiva entre médicos, enfermeiros, administrativos, assistentes
operacionais, entre outros, para que o plano estabelecido e as intervencdes sejam
devidamente realizadas, verificando-se na pratica que os planos sdo discutidos oralmente
além de ficarem registados informaticamente, para que ndo haja ddvidas do que €
pretendido para a crianca/familia. Constata-se que a equipa de profissionais do SUP

funcionaem multidisciplinaridade e em complementaridade de funcgdes.

Fraquezas: Seguindo a linha de pensamento anterior, verifica-se uma elevada
rotatividade na equipa médica com escassos elementos médicos fixos, 0 que acarreta
instabilidade e inseguranca entre os profissionais. Esta fragilidade é acompanhada de
outrascomo arotatividade daequipade enfermagem e o racio enfermeiro/crianga, queno
SOped se equipara a unidade de cuidados intermédios devendo ser 1 enf® /4 criancas,
contudo a equipa de enfermagem enfrenta uma caréncia de profissionais ha varios anos,
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cumprindo um horéario mensal de 42h com necessidades de recursos extraordinarios para
assegurar os racios minimos. Esta situacdo conduz a equipa a desmotivacgéo e exaustao.
Sapeta e Lopes (2007) referem que 0 ambiente de trabalho tem impacto emocional sobre
os profissionais de salde e esta influéncia significativamente a préatica profissional. O
problema ao nivel da comunicacgéo entre a equipa, a falta de apoio matuo, as dificuldades
relacionadas com a tomadade decisOes e a falta de estabilidade daequipa, sdo fatores que

comprometem a criacdo de um ambiente de trabalho saudavel a pratica dos cuidados.

Observou-se um modelo de trabalho individualizado, por vezes em equipaem funcéo das
necessidades, mas maioritariamente centrado na técnica, uma vez que a preocupacio
destes profissionais recai mais na produtividade e na operacionalizagdo do tempo
disponivel para a realizacdo da triagem (2 min) e do tratamento. J4 no SOPed, devido ao
numero de vagas limitado a 6 (5 camas articuladas e 1 berco), a preocupacéo, além do
cuidado a crianca/jovem naturalmente, centra-se na transferéncia para o internamento ou

na alta para o domicilio, de modo a garantir disponibilidade de vaga.

Os profissionais altamente especializados nos cuidados a crian¢a com doenca aguda, ddo
primazia a técnica, aproveitando estes momentos para transmitirem algumas informacoes
a crianca /jovem ou ao acompanhante, incisivas e maioritariamente informativas. Ha
disponibilidade limitada para estabelecer uma relagdo ajuda e na comunicacgéo, que
embora afetiva e carinhosa, € a necessaria para a compreensao da situagdo. Os cuidados
antecipatdrios sdo ocasionais ou focados na causa que levou a criancaao SUP. Verifica-
se que a informacao é dada maioritariamente pelos médicos, que explicam o plano de
atuacéo e as decisdestomadas. Os enfermeiros habitualmente explicam os procedimentos
e intervencgOes, dirigem-se maioritariamente aos familiares, e embora pouco
individualizado procuram adequar e adaptar a comunicacdo ao estadio de

desenvolvimentos da criangae a sua capacidade de compreenséo.

Auséncia de relacionamento prévio com a crian¢a/familia bem como uma arquitetonica
em open space abreviam as possibilidades de estabelecer uma relacdo em profundidade
com a crianca/familia no curto internamento e a privacidade nem sempre € assegurada,
como se observa na triagem quando os dois postos estdo em funcionamento na mesma

sala.
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As situacgOes paliativas, previamente reconhecidas como tal, sdo raras no SUP. Existe
principalmente situacdes de diagndstico inicial de doenca potencialmente limitante ou

ameacadora de vida.

Ambiente externo

Oportunidades: O investimento em Formagdo na areadaemergénciamédica,do cuidado
a pessoa em situacdo critica, na area da saude infantil e pediatrica sdo essenciais, e
verifica-se enormeofertadestaformacdo naregido envolvente ao CHU, constituindo uma
oportunidade paraos profissionais de se atualizarem e adquirirem novas competéncias. A
presenca de estudantes, tanto do &mbito da enfermagem como da medicinatrazem novas
desafios a equipa pois muitas vezes sdo fonte de evidéncia, procurando impulsionar e

motivando os profissionais;

A sua area de influéncia direta do SUP do CHU corresponde a Unidade Setentrional de

Lishoa (Alvalade, Avenidas Novas, Benfica, Campolide, Carnide, Lumiar, Santa Clara ¢
). ~ populacio que recorre ao SUP, na procura cuidados de

saude diferenciados, possuem mais informagéo e sdo exigentes, em especial com o tempo
de atendimento e o tipo de cuidados, constituindo assim uma oportunidade paraa equipa
no sentido de desenvolver estratégias de melhor atendimento e satisfagdo da populacéo

que Sserve.;

A articulacdo com outros profissionais (psicélogos, assistentes sociais, dietistas) e a
possibilidade de partilhade experiéncias com outros servi¢cos da mesma instituicdo ou de
outra, resulta em benchmarking, isto €, numa analise profunda das melhores praticas
utilizadas em determinadas situacdes e contextos, o que pode conferir aumento das
competéncias e empowerment da equipa. Protocolos e normas da DGS e do Hospital
constituem-se como uma oportunidade no sentido de clarificar, standardizar e protocolar
de acordo com a melhor evidencia disponivel, a assisténcia & crianca e jovem e seus
familiares em situacdo critica ou de doenca aguda, resultando num modelo assistencial

atualizado e de acordo com as guidelines internacionais.

No SOPed o acolhimento consiste na alocagdo da crianca e familiar que o acompanha a
uma cama, sendo depois explicado algumas regras inerentes ao servi¢co, coOmo
necessidade de permanéncia junto da crianca até resultado de teste a Sars Cov 2, utilizacdo
do telemdvel no SUP, a ndo manipulacao dos equipamentos e zona de WC. As criancas

sdo identificadas com pulseira, sdo avaliados os sinais vitais e geralmente deixa-se a
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televisdo acesa num canal de programacéo infantil a fim de diminuir o medo e ansiedade

da crianga no internamento de curtaduragao.
Ameagas

LimitacOes criadas pelapandemia Covid 19,que obrigou aumareestruturacao do circuito
do doente, mas no qual se verificam zonas cinzentas onde h4 compartilha do mesmo
espaco fisico; expOe profissionais, criancas e pais a situa¢des de maior risco; diminui a

proximidade nas relagdes e limita 0 acompanhamento das criancas a 1 acompanhante.

Sazonalidade na procura apresenta-se como uma ameagca pois em determinadas épocas

compromete a assisténcia e a qualidade dos cuidados ao sobrecarregar 0 SUP;

As falsas urgéncias incorretamente encaminhadas para o SUP, que constituem uma
percentagem significativadas observacdes no SUP, sobrecarregam o servigo, consomem

recursos (humanos, técnicos e financeiros) desnecessariamente.

Interpretacdo da analise

Uma importante necessidade identificada com a anélise supramencionada foi a
disponibilidade para a comunicagdo com a crianca/jovem e sua familia em contexto de
SUP.

A comunicagio é considerada o procedimento mais comumente fornecido na sadde. E
necessario para chegar a um diagnostico preciso e estabelecer um plano de tratamento
bem-sucedido. A comunicacdo é fundamental para o cuidado holistico e centrado na
familia. Acomunicacaoeficaz responde as necessidades complexas das criangas e familia
(Pirie, 2012).

Disponibilidade para partilhar informagdes, sensibilidade interpessoal e relagéo de
parceria sdo elementos essenciais para a comunicacao pais/filho-profissionais.
Reconhecer elementos individuais de comunicacgdo, especialmente na admissdo ao
servico de urgéncia, melhora a satisfacdo do paciente com a comunicacdo dos

profissionais.

Quando a admissdo hospitalar representa para o utente um acontecimento traumatico,
suscita sem duvida emocGes fortes que de acordo com Goleman (1997) interferem com a

clareza de pensamentos e com a memoria. Segundo o autor, as pessoas emocionalmente
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abaladas ndo conseguem ouvir, recordar e aprender de forma clara. Dai a necessidade na
comunicagéo interpessoal de informagdes de acordo com necessidades expressas, com
linguagem acessivel e repetida sempre que necessério. E dificil dar a informagcio
adequada sem perguntar as pessoas 0 que pretendem saber e tentar compreender o seu

ponto de vista.

Relativamente aos doentes recém-hospitalizados € muito importante usar a comunicagao
aberta, sendo o estabelecimento de uma relagdo, condicao prévia essencial a troca de
informacdes. Os doentes necessitam de orientacdo quanto & geografia do servico,
designadamente da zona sanitaria, e dos nomes das pessoas que vao cuidar deles. Se o
enfermeiro queosrecebe se mostra interessadoem saber quais as reagdes ao internamento
e principais preocupacoes, sentir-se-ao mais apoiados e havera partilha de informacao

adequada.

Diogo (2016) refere que a hospitalizacdo da crianca associa-se imediatamente um
sentimento de separacédo lato, pois, mesmo que esta ndo ocorra fisicamente, ela processa-
se em relacdo ao ambiente familiar fisico e afetivo, o que conduz a um processo de
vinculacdo alterado. As criangas assumem a hospitalizagdo como uma separagéo brusca,
acrescendo ainda a imposicdo de restricdes (sejam alimentares ou de imobilizacdo,
sujeitasa maquinas e instrumentos desconhecidos, entre outros) e das quais os cuidadores

familiares ndo as defendem.

A utilizacdo de uma boa comunicacdo terapéutica permite ao enfermeiro planear,
implementar e avaliar os cuidados de enfermagem, numa relacdo de parceria com 0

utente, que se torna o centro de atencao.

Disponibilidade limitada para a interag¢ao e para a comunicacao, dificulta a formacédo da
relacdo, ndo se tornando um parceiro, mas um recetor passivo de cuidados. Dai o
enfermeiro necessitar de uma grande capacidade de observagdo e habilidades de
comunicagao para permitir a expressdo verbal do utente e ser capaz de interpretar a sua

comunicagdo néo verbal.

No momento da admissdo sera, provavelmente, muito apreciada uma informacao sobre a
cronologia das ocorréncias que se preveem. Como algumas das informacdes serdo
certamente esquecidas pela crianca/familiares, que estdo ansiosos, podera ajudar fornecer
folhetos escritos com as informagdes mais pertinentes, pois a ansiedade faz com que haja

necessidade de repetir a informagéo.
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Outra questdo que emana da analise é a baixa prevaléncia de criancas com necessidades
paliativas no SUP, ou melhor dizendo o baixo reconhecimento destas necessidades nas

criangas que recorremao SUP.

Tal deve-se porum lado porque os utentes pediatricos em cuidados paliativosapresentam-
se ao SUP gravemente doentes, muitas vezes no final da vida, e os objetivos do cuidado
nem sempre sdo discutidos. Conhecer esta realidade € o primeiro passo para entender
como melhorar o atendimento em Urgéncia de Pediatria dos pacientes com PPC.
(Gaucher, Humbert, & Gauvin, 2018)

Os cuidados paliativos pediatricos procuram melhorar a qualidade de vida de todas as
criancas com condi¢des complexas e limitantes, ao longo da sua vida. Muitas criangcasem
PPC néo sdo hospitalizadas, recebendo os cuidados de que precisam em casa ou em
ambientes de descanso, e 0s cuidados de salde desses pacientes sdo cada vez mais
complexos. Nas situacdes emergentes, 0s pacientes e familiares podem ser obrigados a
recorrer aos servigos de Urgéncia para suas necessidades de cuidados de saude ndo
planeadas. O SUP é muitas vezes o ponto de entrada para pacientes que requerem
hospitalizacdo e um importante recurso paraatendimento fora do horério de trabalho das

equipas de apoio comunitario.

Na verdade, a natureza repentina e imprevista das visitas as urgéncias para pacientes
paliativos contrasta com a abordagem de cuidados integrados e continuados promovidos
por modelos paliativos, enquanto os profissionais de saide dos SUP ainda expressam
desconforto e lacunas no conhecimento com no que diz respeito aos cuidados paliativos,
como se verifica no estudo de no estudo de Nathalie Gaucher, Nago Humbert, France

Gauvin de 2018 em que na triagem estas criangas eram colocadas na sala de reanimacéo.

Um estudo mais recente revela que os profissionais de saide no SUP mencionaram muitas
dificuldades na prestacdo de cuidados paliativos pediatricos, principalmente relacionadas
a sua propria cultura de cuidado (multitasking; equipas médicas esporadicas, em
rotatividade; espaco fisico inadequado, ndo promotor da confidencialidade e privacidade;
por falta de experiéncia / casos raros e o facto destes episodios causarem situacdes
ambiguas / instaveis devido a indefinicdo no cuidado a prestar) e na gestdo das emoc¢des
durante a interacdo com criangas com doenca cronica complexidade e necessidades
paliativas (impoténcia, medo de provocar maior sofrimento as familias) (Coté, Payot, &
Gaucher, 2019).
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Por outro lado, numa fase inicial dadoenca muitas criancasaindando tém implementados
cuidados paliativos. Nalgumas situacdes, & apds um evento agudo de doenca que é
realizado o diagnostico de umadoencalimitante ou ameacadorade vida, que pode ocorrer
em cendario de SUP. Embora possa existir dificuldades no diagndstico ou incertezas
quanto ao prognostico da doenca os cuidados paliativos pediatricos comecam desde que
a doenca € diagnosticada e continuam independentemente de a crianga receber ou nao
tratamento dirigido a doenca (Relatério do Grupo de Trabalho do Gabinete do Secretéario
de Estado Adjunto do Ministro da Satde, 2014).

Importa, desde o momento do diagndstico, informar a crianca/familia e preparar a
transmissdo dessa noticia. Mas noticias sao quaisquer noticias que possam alterara forma
como um paciente vé seu futuro, noticias que podem atrapalhar o estilo de vida atual do
paciente ou qualquerinformacéo que néo seja bem-vinda. (Yuan, Scott, Van Horn, & al,,
2019)

No entanto, os profissionais de salde recebem pouca educacao e pratica na comunicacao
de mas noticias. As habilidades de comunicacéo sdo aprendidas na pratica por meio de
tentativa e erro, que é em parte atribuivel a falta de mentores qualificados para educar 0s

profissionais de saude sobre este topico. (Pirie, 2012)

Na situacéo particular das criangas com necessidades paliativas por serem portadoras de
doenca limitante ou ameacadora de vida, a Organiza¢cdo Mundial da Satde incentiva uma
abordagem ampla e multidisciplinar para fornecer cuidados completos, incluindo o uso
de um modelo holistico para atender as necessidades fisicas, espirituais e psicologicas da

crianca e da familia.

Porque o0 EESIP é capaz de preencher a lacuna entre as 3 esferas de influéncia: paciente,
pratica de enfermagem e sistema organizacional, tem as habilidades para identificar a
necessidade de cuidados paliativos, desenvolver intervengbes e implementa-las e,
posteriormente, fornecer a coordenagdo necessaria de cuidados fazendo uso do seu core

de competéncias.

Compreendendo que o fenomeno das idas aos SUP das criangas com necessidades
paliativas ocorre em 2 situacdes — proximo do final de vida, ou logo aquando da situacéo
que originaum diagnéstico de doenca limitadoraou ameagadora de vida, e apds entrevista

informal com a Enfermeira Chefe e Enfermeira de Apoio a gestdo assim como apds
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brainstrom com o Enfermeiro Orientador, conclui-se que ha necessidade de investimento

nos aspetos comunicacionais relacionados com a transmissao de més noticias.

Igualmente se concluiu que no SOPed o investimento na comunicagdo podera ser
benéfico para diminui¢cdo do medo e ansiedades inerentes ao internamento de curta
duracgéo e para estabelecer uma relacéo terapéutica e de ajuda efetiva, em particular no

contexto pandémico atual.
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A presente reflexdo visadar respostaao Objetivo geral 111: Desenvolver autoconhecimento
e assertividade no exercicio da pratica, que consiste na analise reflexiva da problemaética

dos maus-tratos a crian¢a /jovem em SUP, e na qual me propus:

o Refletir sobre os recursos e limitagdes pessoais no cuidado a crianga/jovem vitima

de maus-tratos;

e Pesquisar, com recurso a bases de dados e outra documentacéo (legislacdo, normas,

livros), sobre o tema maus-tratos e cuidados de enfermagem

e Identificar as estratégias e interveng@esdesenvolvidas pela equipa de enfermagem
durante o cuidado a crian¢a/jovem vitimas de abuso e seus familiares, através desta

reflexdo e da observacdo participante;

e Refletir com o Enfermeiro Orientador sobre as praticas de enfermagem

desenvolvidas perante as mesmas.

A necessidade de investimento pessoal nesta area, emborando fosse desconhecido paramim
que sentiria dificuldades neste contexto, as mesmas materializaram-se em duas situagdes
vivenciadas na pratica do estagio no SUP, nas duas primeiras semanas. Senti-me aquém da
resposta que um Enfermeiro Especialista deve dar nesta situacio de elevada sensibilidade e
complexidade, e essa limitacdo ndo se coaduna com a minha forma de estar ou de prestar
cuidados de enfermagem. Pelo que se relevou necessario entender o motivo dessa limitacdo
e como ultrapassa-lo,de modo a prestar os cuidados adequados, de elevadaqualidade, a estas

criancas e familias.
Como método para esta reflexdo recorre-se ao ciclo reflexologico de Gibbs.
DESCRICAO E PENSAMENTOS OU SENTIMENTOS

Nas primeiras duas semanas de estagio deparei-me com 2 situacdes de maus-tratos em

criancas, que se encontravam em vigilancia no SOPed.
12 SITUACAO

A primeira reporta-se a uma crianca de 4 anos que da entrada no SU por queimadura
acidentaldo olho esquerdo,com possivel lesdo dacornea, e umaqueda em casa nesse mesmo
dia. A mesma estava acompanhada da mée, e o acidente tinha-se dado em casa, enquanto

estava a guarda da tia. A mé&e relatou que a crianca foraacidentalmente de encontro a tia que
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estaria a fumar, e terd sido essa a causa da lesdo. Apos observacao verificou-se ulceragao da
cdrnea, sem comprometimento visual, e mais 4 lesbes peri orbitarias por queimadura de

ponta de cigarro. Apresentava ainda escoriacao frontal a direita com ligeira tumefacao.

Durante vigilancia no SOPed observou-se umarelacdo mée-filho pouco assertiva, em que a
criancapareciestar poucohabituadaacumprir ordens, mesmoas recomendacdes dadas pelos
Enfermeiros a crianca eram ignoradas e a mée para conseguir obter resposta da crianca
adotavaumaatitude de igualdade paracomacrianga, 0 que ndo se mostrava eficaz. A crianga
era bastante energética, ndo cumpridora, saltava nacama mesmo apds lhe ter sido explicado
que era perigoso e que se poderia magoar. A mée foi-lhe explicado e solicitado que sempre
que se ausentasse ele teriade ficar nacamacom as grades levantadas ou no cadeirdo sentado,
nao sendo esta precaucdo respeitada pela mée. A crianga ainda removeu 0 penso ocular por
duas vezes, a ponto de alguém ter comentado - “Ja comego a acreditar que possa ter sido um

acidente, e este menino se atirou a tia com ela a fumar!”.

Eu encontrava-me na prestacdo de cuidados a outra crianga, mas esta situacao estava a
deixar-me incomodadae revoltada, pois € dificil abstermo-nos de fazer juizos de valor sobre
a dinamicaentre aguelamée e filho, mas quando ouvi este comentario, reservei um momento
para observar aquela crianca e a mae. Um acidente? Até pode ser, mas 5 queimaduras ndo
se fazem acidentalmente. E todo este laissez faire? N&o serd a neglicéncia também uma
forma de mau-trato? Ou esta crianga tera outras necessidades, como uma hiperactividade e
que fazem com que seja mais dificil para os pais de o0 educarem? O facto que ressoava na
minha cabeca era s6 um - alguém queimou este menino. Porqué? Sera que era importante
nagquele momento saber porqué ou quais 0s motivos que levaram alguém a queimar uma
crianca? Acolega deve ter ouvido os meus pensamentos, certamente também se questionara,
porque de seguida respondeu — “bem o que importa agora ¢ que ele fique 14 com o penso e
seja referenciado.” Referenciado a CPCJ? perguntei, mas fiquei a saber que a sinalizagio ¢
feita ao Nucleo de Apoio a Crianca e Jovem em Risco do proprio hospital pelo chefe da
equipa médica. A crianca teve alta parao domicilio na companhia damée com indicacéo de
voltara consultade oftalmologia. Fiquei sem perceber se nalgum momento aquela mae tinha
sido informada de que o filho fora vitima de maus-tratos e iria ser sinalizada a situacao, algo

de que sdo sempre informados.

22 SITUACAO
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Deu-se exatamente no dia a seguir a situacdo reportada antes. Desta vez crianca do sexo
feminino, também ela de 4 anos de idade que d& entradano SU por queda aparente de um
primeiro andar (+/-5 metros) acompanhada por uma vizinha que foi quem chamou o INEM
e que viu a crianca a ser, aparentemente, empurrada pelo irméo de 7 anos. Ambos estavam
em casa sozinhos enquanto a mée foi a seguranca social, segundo relato da méde mais tarde,

pois achou que ia ser rapido.

A chegada a crianca apresentava-se assustada e pouco comunicativa, estava suja de fezes
secas e sem calgas. Ndo tinha nenhuma outra lesdo a excecdo de hemorragia vaginal e uma
discreta tumefacdao frontoparietal a direita. Foi contactada a mae que, entretanto, chegou,
tendo ficado a outra crianca (um menino de 7 anos) com uns pessoas/familiares, ndo entrou
em detalhes. Ficou muito preocupada com as calcas da crianca, e o que tinha acontecido as
calcas da menina, quando Ihe explicaram que tinha sido encontrada sem as mesmas. Apos
observacdo médica, realizacdo de Rx, analises e ficou internada no SOPed por suspeita de
maus-tratos. Foi observada pela ginecologia, e constatou-se lesdo vaginal interna. A Unica
queixa, ao ser questionada se tinha dores foi apontar para a regido genital e dizer que Ihe
doia na regido do clitdris. E recusa em ser observada na regido genital. Entretanto faz eco
abdominal e pélvica que ndo revelou lesGes internas. Sempre muito submissa, quando se
pedia que contasse 0 que tinha acontecido dizia que ndo sabia, que tinha caido e olhava
incessantemente para a mée, na procura de aprovacgdo, e sempre negou que alguém lhe
tivesse feito mal. Foi contactada a Medicina Legal que, depois de muita negocia¢do com a
menina colheu zaragatoas, oral e vaginal. Esta situacdo incomodou-me. O técnico da ML
apresentou-se a mée e a crianga, sozinho no SOPed, e iniciou a informacédo do que ia fazer,
adequadamente, mas sem a presenca de outro profissional de saude. Sem um enfermeiro
presente a mediar o processo, a facilitar a comunicacéo, a adesdo ao procedimento, a
asseguraraprotecdo dacrianga que é suaresponsabilidade. Soliciteiaumacolegadisponivel
que fosse para junto da crianga, 0 que se tornou numa vantagem para o cuidado a crianga,
pois através da relacdo estabelecida desde o inicio do turno entre a colega e a menina, ela

conseguiu transmitir seguranga e apoio a crianga de modo a permitir o procedimento.

Embora com um facies triste e carregado a mée sempre se mostrou algo distante e fria com
a crianca, tendo sido presenciado um discurso rispido numa ocasido. A mée permaneceu a
dormitar no cadeirdo ou ao telemovel. Nao observei um carinho, um beijo, uma festa a
crianga durante todo o turno em que estive presente. Considerei se poderia ser uma reagao

cultural ou a dindmica habitual desta familia. A crianca, sempre sossegada no leito, atenta,
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olhos bem abertos, que nos fitavam diretamente, mas calada, sempre tranquila. Esta atitude
da crianca deixou-me muito surpreendida, esperava uma menina triste, chorosa ou até
agressiva, mas ndo estava a espera desta aparente calma e tranquilidade. Teria nogao do que
aconteceu? Sé a vi um pouco mais ativa quando informaram a mae de que o pai estava la

fora e ndo conseguia saber noticias.

Mantive-me sempre a distancia, sem conseguir qualquer tipo de contacto ou interagdo com
esta crianga ou mée. Mas também ndo consegui deixar de as observar e de me sentir
inicialmente com muita raiva, depois senti muita incredulidade, porque achei que os
procedimentos eram invasivos e que se devia ter protegido mais a privacidade desta menina,
ndo consegui entender a reagdo da mae, pois como mée que sou, havia algo de indiferenca e
passividade naquela situacgdo. E por fim, senti-me muito triste por vivermos numa sociedade
que ainda permite que se abuse e maltrate criangas tdo pequenas e vulneraveis e triste comigo
mesma, porque ndo soube canalizar as minhas emocdes para uma ajuda concreta a esta

crianca.
AVALIACAO

Porque na realidade eu sinto medo, um medo profundo e irracional de que algo semelhante
se passe com os meus, fazendotransferéncia do acontecimento paramim. E esse medo, raiva,
tristeza sdo emocgodes que condicionam a minha a¢do enquanto enfermeira pois impedem-me
de um olhar racional e de uma atitude serena. Impedem-me de estabelecer uma relacgéo
terapéutica e de dar a estes meninos e meninas a ajuda necesséria, atempada e precoce para
que esta situacdo ndo se torne recorrente. Pois 0 que estd em causa é a promogao do
desenvolvimento fisico, cognitivo, socio-emocional, espiritual e a protecdo dos direitos
fundamentais da crianca, que é na realidade a vitima. Manter-me no meu casulo de medo e
vitimiza-los ainda mais e perpetrar o maltrato. O ganho de consciéncia sobre o impacto que
esta tematica tem sobre mim faz-me perceber que parte deste medo devesse também ao
desconhecido, pois eu ndo tenho conhecimento de como se ajuda, do que fazer, nada sei

sobre estas situagdes nem como intervir da melhor forma.

Se aprendi algo com o Ydga foi que a consciéncia pode ser expandida de diversas formas e
que é atraves da expansdo da consciéncia que nos € possivel chegar a um estado de
“compreensdo total” dos fenomenos. Expormo-nos aquilo que nos limita mentalmente é
uma das formas, embora dura, necessaria para finalmente enfrentarmos a “barreira”, a causa

que impede a nossa evolugdo. A introspecdo é consequente, leva-nos a olhar para 0 nosso
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interior e, racional e emocionalmente, a integrar 0 que SOmos e 0 que sentimos e a encontrar
um caminho pessoal de superacdo da limitacdo, de transcendéncia do estado prévio em que
nos encontrdvamos, para outro, mais iluminado, mais consciente. Acredito que 0 meu

caminho passe por:

1) Compreender que as emocdes sdo inerentesao ser humano, que tenho/temos direito

a sentir raiva, medo, revolta, mas que estesndo me/nos devem definir nem limitar;

2) Perceber que ndo ¢ fugindo ou ignorando que se erradica este problema, ¢ “aceitar”

que, infelizmente, o problema existe e existem também respostas;

3) Ampliar o conhecimento que tenho sobre o fendmeno e as intervencdes para
promover e proteger os direitos das criancas nas situacdes de abuso, sensibilizando-
me para a detecdo dos casos e obtendo ferramentas para a compreensdo e a

abordagem destas situacoes;

4) Agir profissionalmente, dentro do quadro deontoldgico, legal e ético, no cuidado a
estas criangas e familias, tio humanamente e competentemente quanto me for
possivel, num equilibrio entre o respeito pelos direitos dosmeus pequenos “Clientes”

e dos seus pais, pela Profissdo que exerco e pela Pessoa que sou.
ANALISE

Durante estas vivéncias muitas vezes me questionei porqué? Porque € que isto ainda
acontece? Julgo que é primordial conhecer as origens do fenémeno. De acordo com a
pesquisa bibliografica que realizei, 0s maus-tratos tém origem psicossocial. Ocorrem em
consequéncia de disfungdes nas dindamicas das relagdes crianga-pais/prestador de cuidados.
E muito frequente os sintomas que a crianca apresenta (como comportamentos de oposicio
- como 0s da crianga da SITUACAO 1, ou estados de “nervosismo”) deverem-se a situacéo
sociofamiliar que esta a viver e as relacdes em que se encontra imersa. Podem decorrer de
fatores individuais dos cuidadores/pais; de fatores individuais da propria crianca, fatores de
risco familiares e de risco socio culturais, sem que seja automatico ou obrigatorio o maltrato

a crianga na presenca destes fatores. A literatura menciona que as dificuldades na relacdo

pais-filhos, os problemas de disciplina e de competéncia parental, sdo considerados os que

estdo mais diretamente relacionados com a probabilidade de ocorréncia de maus-tratos.
Neste sentido, na SITUAGAO 1 também me deparei com maus-tratos por omissdo, no sentido

de haver potencial neglicéncia, ainda que néo intencional, a satisfacdo das necessidades da
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crianca, nomeadamente de seguranca e fisicas pois o risco de se magoar estava presente e
ndo eram tomadas medidas de prote¢do por parte dos cuidadores. Os maus-tratos que esta
crianca apresentava eram maioritariamente fisicos, enquanto na SITUAGAO 2 0s maus-tratos
além de fisicos sdo também de cariz social e emocional, pois atentam de formadireta contra
a satisfacdo adequada destas necessidades, dificultando a relagdo da crianga com o seu meio
mais imediato e com as suas proprias emoc¢oes. A bibliografia consultada refere que as
criancas maltratadas sdo vitimas de varios tipos de maus-tratos ao mesmo tempo e néo de
um anico exclusivamente. Assim, por exemplo, uma crianca que € objeto de maus-tratos
fisicos, frequentemente estd a ser abusada emocionalmente e a sofrer mais algum tipo de
negligéncia por parte dos seus pais/cuidadores (Lyden, 2011).

Na situacdo do menino sabe-se que o maltrato ocorreu no contexto familiar. Embora a
maioria das criancas sofra maus-tratos no seio da sua propria familia de origem, ha que ter
presente que também podem ser infligidos por pessoas alheias ao contexto familiar e até
mesmo por instituicdes que tém a seu cargo a protecdo e/ou cuidados as crian¢as. No caso
da menina, ndo ficou esclarecido em que contexto terd ocorrido, mas posteriormente fiquei
a saber que esta familia ja se encontrava sinalizada e referenciada para a CPCJ pelo mesmo
motivo. Nesta situacdo, também assisti a outro tipo de mau-trato, que consiste na
NEGLIGENCIA EMOCIONAL - falta persistente de respostas por partedos pais/cuidadores
a proximidade e interacdo iniciadas pela crianca. Falta de expressédo de sentimentos de amor,
afeto ou interesse pela crianca. Desconhecia quefosseclassificadacomoforma de mau-trato,
0 desinteresse que observei e que me chocou profundamente, mas que so reforcaa evidéncia

de abuso e negligéncia que estas vitimas sofrem.

Na minha mente, o papel parental e a natureza humana seriam o bastante para capacitar os
pais/ cuidadores para o cuidado, dedicacdo, amor incondicional e atencdo aos filhos.
Contudo, é facto que algumas pessoas sao incapazes de responderem adequadamente as
necessidadesdas criancas, em determinadas condi¢fes. Ser pai/mée ndo implica em todos
0s casos saber, querer ou poder fazer o mais adequado para os filhos, tal como observo
diariamente no meu local de trabalho. A parentalidade positiva compde-se de uma série de
comportamentos que se podem aprender e/ou melhorar, pelo que intervir com estes

pais/cuidadores é fulcral.

As consequéncias para o desenvolvimento da crianca dependem da idade, das caracteristicas

e da vulnerabilidade da crianca. Alguns autores referem que um critério importante para
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determinar se existem, ou ndo, maus-tratos é avaliar-se a existéncia de potenciais danos para
a crianca. Pois as criancas sao resilientes, possuem fatores de prote¢édo, que podem atenuar
0 dano e no caso destas, ambas com menos de 5 anos, as obras consultadas referem ainda
ndo existir a capacidade para compreender que sdo vitimas de alguma forma de mau-trato;
pois ndo percebem o que seu significado, nem tém a capacidade de nomear o abuso. A sua
maior incapacidade em defenderem-se e denunciarem a situacéo, dificulta a detecéo e o
diagndstico do abuso, agravando-se sobretudo nas mais novas, pois podem confundir a
relacdo abusiva com uma manifestagao afetiva “normal” ou podem estar submetidos a
pressdo do segredo imposto pelo abusador. Cruzando este conhecimento com o que
vivenciei/observei compreendo que ha que estabelecer uma relacao de confiancae abertura
entre o profissional e a crianca/jovens, com vista a clarificagdo e investigacao da situacéo,
da forma menos traumatizante possivel, e que era importante que houvesse mais formacéo e
investimento na area da comunicagdo com estas criangas/jovens, que fosse compreensiva,

respeitosa e sensivel a sua situacao.

Na SITUACAO 2 ndo consegui inteirar-me se a mae estava ciente da situacao, emborapor lei
tenha de assinar um consentimento informado para colheita de amostras pela Medicina
Legal, e os pais/cuidadores devem ser envolvidos em todo o processo, a fim de serem
sensibilizados para o problemae capacitados na sua resolu¢do. Reparei que nao fui a tnica
a apresentar constrangimentos, receios e duvidas, pois de modo geral, os profissionais
abordaram esta crianca ¢ mae para transmitir informagdes, mas seria necessario ‘“um
despender de tempo ou de precaugfes necessarias para estudar o caso (e.g.: reacdes da
crianca, dafamilia, darelacdo pais-filhos) com objetividade e profundidade”, como sugerem

0s guias orientadores para os profissionais de saude.

Esta dificuldade pode dever-se a cultura tecnicistaque muitas vezes sobrevalorizamos, bem
como produto da inexperiéncia de muitos dos profissionais de enfermagem e médicos que,
como afirmaBennerno seu livro De Iniciadoa Perito, tem um comportamento mais centrado
nas normas, limitado e rigido e menos focado na avaliacdo e na importancia relativa dos
diferentes aspetos da situacdo. Criar, desde o inicio, uma relacdo de confiangca com os pais/
cuidadores e motiva-los para as varias intervencdes sdo condi¢Bes imprescindiveis para que
estes reconhecam o problema de relacdo e abuso com os filhos e para aceitem a ajuda

multiprofissional.
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Conhecer as normas de atuacdo para sinalizar / atuar nas situacdes de maus-tratos €
fundamental. Na ocasido, ainda ndo conheciaaprofundadamente os documentos elaborados
pela DGS — Maus Tratos Em Criangas E Jovens. Intervencdo Em Saude — Documento
Técnico (2008), bem como o Guia Pratico De Abordagem, Diagnédstico E Intervencdo
(2011).

As duas situacBes foram sinalizadas para o N(H)ACJR, através da ficha de sinalizacdo
propria do CHULN e no primeiro caso a crianca teve alta para o domicilio; no segundo foi
acionado o procedimento de urgéncia e a crianca foi transferida para o hospital da area de
residéncia, onde aguardaria por outros encaminhamentos. Ainda que, ambos se tipifiquem
como situagdo de maus-tratos, na primeira situacdo por auséncia de referenciacéo prévia,
valorizacdo dos comportamentos da cuidadora em ajudar o filho, foi considerado tratar-se
desinais de alerta e de havernecessidade de, em prol do beneficio da crianca, desta manter-

se no seu agregado familiar, ficando sob

» Programa-tipo de Atuag@o em Saude Infantil e Juvenil - Recolha e registo de
informacé&o relacionada com os fatores de risco e/ou com as suas consequéncias no

cuidar da crianca/jovem;
» Aumento da frequéncia dosatos de vigilancia, se necessario;
» Plano de Intervencdo e Acompanhamento Familiar, se necessario;
» Observacdo periddica;
» Visitacdo Domiciliaria;
» Avrticulacdo entre os profissionais das diferentes Unidades Funcionais do ACES, dos

hospitais e de outros parceiros do 1.° nivel de intervencéo, elencada pela equipa

multidisciplinar do NACJR da é&rea de residéncia.

Compreendo estas medidas pois o0 objetivo fundamental € a protecdo da crianca. A crianga
deve ser protegida, atendendo-se a uma das suas necessidades basicas que é a de poder

estabelecer lacos seguros e saudaveis com 0s seus cuidadores num ambiente familiar.

As diferencasnas atuacdes devem-se as diferentes necessidades de intervenc¢ao que estio
expressas no algoritmo anexo. Na segunda situacéo, a crianga encontrava-se em situacao de
perigo de acordo com a Lei de Protecdo de Criancas e Jovens em Perigo, por ser vitima de

abuso sexual, embora sem qualquer oposicdo a intervencdo por parte de pais/cuidadores,
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durante o internamento no SOPed, pese embora seja uma situagdo grave, ndo foi acionado

0 procedimento de urgéncia pois para se recorrer a este, a lei exige a verificacdo cumulativa

de dois requisitos:

Deste modo a menina foi mantida junto de sua mae, noutro estabelecimento de salde a

aguardar orienta¢@es, uma vez que ja havia processo aberto na CPCJ.
CONCLUSAO

Agora, é clara a importancia que um EESIP possui na gestdo dos casos de mau trato e abuso,
e considero que estas situacdes merecem que seja um profissional mais experiente e com
competéncias nesta area e em comunicacgdo, a assegurar a prestacdo de cuidados e a
assisténcia, tal como estabelecido pelos PADROES DE QUALIDADE DOS CUIDADOS
ESPECIALIZADOS EM ENFERMAGEM DE SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA, no(a):

a) estabelecimento de uma parceria com vista ao envolvimento, participagao/parceria

nos cuidados, capacitacdo e negociacao;

b) identificacdo de situacdes de risco para a criancae jovem, onde se incluem os maus-

tratos, situacdes de negligéncia e privacgéo, abuso e comportamentos de risco;

c) prescricdo das intervengdes de enfermagem face aos problemas identificados: (...)
problemas relacionados com o risco em saude infantil, que afetam o saudével

crescimento e desenvolvimento da crianga/jovem;

d) rigor técnico/cientifico na implementacdo das intervencdes de enfermagem, que
visem a aplicagdo de conhecimentos sobre satde e bem-estar fisico, psicossocial

espiritual da crianca/jovem;

e) articulacdo com outras instituicGes/servico (ex. hospitais, centros de salde e rede de

cuidados continuados, Comissdes de Protecdo da Crianca e do Jovem em Risco)
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A crianca/jovem vitima de maus-tratos, tem necessidades varias, além de fisicas,
desenvolvimentais e de saude, como profilaxia contra doengas sexualmente transmissiveis,
assim como, emocionais, espirituais, sociais, culturais, tornando este problema complexo e
cuja resolucéo necessita de uma abordagem pluridisciplinar (WHO, 2017). O Enfermeiro,
habitualmente, encontra-se em posicdo privilegiada para ajudar a detetar, intervir e
encaminhar estas situacdes. Considero que elaborar esta reflexdo me trouxe maior
conhecimento e ampliou a consciéncia sobre mim e sobre o fendémeno dos maus-tratos. A
consulta destes documentos de apoio, recheados de instrumentos e orienta¢des que ajudam
os profissionais a avaliar e intervir melhor, aumentaram a minha confianga para intervir
adequadamente e para ndo causar mais trauma ou dano as criangas e jovens em perigo. De
todo, ndo estou perita nestasituacao e, de novo, volto a Benner, que afirma por muito perita
que uma enfermeira possa ser numa determinada area, sempre que mudao cenario, volta a
sentir-se como principiante. A diferenca podera residir no facto de ja nos conhecermos
melhor enquanto pessoas, ja sabemos que reagimos de determinadas formas e como nos
comportamos. Sabemos mais sobre aquilo de que somos capazes pois ja fomos testados e

colocados a provanoutras vezes, e aprendemos com 0s erros mais rapido.

Por este motivo, decidi realizar esta reflexdo a meio do estagio, para que ainda possa por em
pratica, caso surja a essa necessidade, o que aprendi e de intervir como Enfermeira

Especialista, dando o meu melhor a alguma crianca e familia que de mim precise.
PLANEAR A ACAO

A Lei 147/99 — Lei de Promocdo e Protecdo de Criangas e Jovens em Risco — compromete-
nos a comunicar toda a situagdo de risco grave, mantendo a reserva e 0 anonimato do

comunicante.

O Estatuto da Ordem dos Enfermeiros (Lein.® 111/2009, de 16 de setembro) afirmano seu
artigo 81.° que 0 ENFERMEIRO no seu exercicio observa os valores humanos pelos quais
se regem o individuo e 0s grupos em que este se integra e assume o DEVER DE

«salvaguardar os direitos da crianca, protegendo-asde qualquer forma de abuso».

Também as competéncias especificas dos Enfermeiros Especialistas em Enfermagem de
Satde Infantil e Pediatrica orientam para “Assistir a Crian¢a / Jovem com a familia na
maximizacdo da sua salde para a identificacdo de situacdes de risco na crian¢a e jovem
(maus-tratos, negligéncia ¢ comportamentos de risco)”. No site da Ordem dos Enfermeiros,

refere-se que o enfermeiro especialista em SIP, deve estar alerta em relacdo as familias
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disfuncionais, pois um funcionamento familiar desadequado, por parte de um ou mais
membros em coabitagdo com a crianca e/ou jovem podem comprometer o seu bem-estar
global. Neste sentido, deve-se definir um programa individual de vigilancia e promocao da
saude que facilite 0 desenvolvimento de capacidades e potencialidades, que vise o bom
desenvolvimento  fisico e psiquico da diade (disponivel em
https://lwww.ordemenfermeiros.pt/arquivo-de-paginas-antigas/abril-més-da-prevencgao-dos-

maus-tratos-infantis/).

A prética de enfermagem requer a tomada de decisdes complexas por meio do raciocinio
clinico e dahabilidade paracomunicacédo, com intervencdes geralmente implementadasnum
curto intervalo de tempo. Para otimizar esta reflexdo e prepararaacéo futura, decidi procurar
na NANDA | 2018-2020 o diagndstico de maus-tratos infantis e que intervencdes se
preconizam na NIC. A NANDA | ndo tem ainda este diagnostico, nem de risco. Quanto a

intervencBes a NIC 2018, apresenta a seguinte descri¢do para:

> Abuse protection/ support: Child (Protecdo/suporte no abuso: Crianga):

Identificacdo de relacionamentos de alto risco com criangas dependentes e acdes para
prevenir possiveis ou futuras inflicbes de danos fisicos, sexuais ou emocionais ou
negligéncia das necessidades basicas da vida.

Apresenta, como intervengdes de enfermagem:

» Identificar as maes que t€m histdrico de ndo terem vigilancia pré-natal ou gestacdes mal

vigiadas;
* Ouvir os sentimentos da mulher gravida sobre a gravidez e as expectativas sobre o feto;

» Identificar os pais que tiveram outra crianga removida de casa ou acolhidas por outros

familiares por longos periodos;

» Identificar os pais com historico de abuso de substancias, depressdo ou doenga psiquiatrica

grave;

* Identificar pais que demonstram uma maior necessidade de capacitagao parental (por
exemplo, pais com problemas de aprendizagem, pais que verbalizam sentimentos de

inadequacado, pais do primeiro filho, pais adolescentes);

* Identificar pais com histdrico de violéncia doméstica ou uma mae com historico de varias

lesGes “acidentais”;
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« Identificar pais com histdrico de infancias infelizes associadas a abuso, rejeicao, critica

excessiva ou sentimento de nao ter valor e ndo ser amado;

« Identificar situagdes de crise que podem desencadear abusos (por exemplo, pobreza,

desemprego, divorcio, sem-abrigo, violéncia doméstica);

* Determinar se a familia tem umarede de apoio social intacta para ajudar com os problemas

familiares, cuidados infantis temporéarios e cuidados infantis em crise;

* Identificar bebés ¢ criancas com grandes necessidades de cuidados (por exemplo,
prematuridade, baixo peso ao nascer, colicas, intolerancias alimentares, principais
problemas de salde no primeiro ano de vida, deficiéncias de desenvolvimento,

hiperatividade, transtornos de déficit de atencéo);

« Identificar as explicagdes do cuidador sobre os ferimentos da crianga que s&o improvaveis
ou inconsistentes, alegar automutilagdo, culpar outras crian¢as ou demonstrar atraso na

procura de tratamento;

* Determinar se uma crianga demonstra sinais de abuso fisico (por exemplo, varios
ferimentos, hematomas e vergdes inexplicaveis, queimaduras, fraturas, laceracdes e
escoriagdes faciais inexplicaveis, marcas de mordidas humanas, chicotada, sindromedo bebé

sacudido);

* Determinar se a crianca demonstra sinais de negligéncia (por exemplo, atraso no
crescimento e desenvolvimento, perda de tecido subcutéaneo, fome consistente, falta de
higiene, fadiga constante e apatia, pele, aflicGes, apatia, postura corporal inflexivel,

vestimenta inadequada para as condigdes climaticas);

 Determinar se a crianca demonstra sinais de abuso sexual (por exemplo, dificuldade para
andar ou sentado, roupas de baixo rasgadas ou com sangue, genitais avermelhados ou
traumatizados, laceragdes vaginais ou anal, infecdes recorrentes do trato urinario, lassidao

do esfincter anal, DST’s, gravidez, comportamento promiscuo, histéria de fuga);

* Determine se a crianca demonstra sinais de abuso emocional (por exemplo, atrasos fisicos
e do desenvolvimento, transtornos de habitos, transtornos na aprendizagem de conduta,
tracos neurdticos ou reacdes psiconeuroticas, comportamentos extremos, atrasos de

desenvolvimento cognitivo, tentativa de suicidio);
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* Incentivar a admissdo de criangas para observagao e investigacdo adicionais, conforme

apropriado;
* Registar os tempos e duragdes das visitas durante as hospitalizagoes;
* Monitorizar as interagdes entre pais e filhos e registe observagdes;

» Determinar se os sintomas agudos na crian¢a diminuem quando a crianga ¢ separada da
familia;
* Determinar se os pais tém expectativas irreais ou atribuicdes negativas para 0s

comportamentos dos seus filhos;

» Monitorizar a crianga quanto a conformidade (compliance) extrema, como submissdo

passiva a procedimentos invasivos;

» Monitorizar a inversdo de papéis da crianga, como confortar 0s pais ou apresentar-se

hiperativa ou agressiva;

* Supervisionar as reacdoes dos novos pais ao seu filho, observando sentimentos de repulsa,

medo ou dececdo no género;

* Monitorizar um pai que segura o recém-nascido com o braco estendido, lida com o recém-
nascido desajeitadamente, solicite por assisténcia excessiva, e verbaliza ou demonstra

desconforto em cuidar da crianca;

» Utilizar os sistemas para sinalizar e registar as informagdes de criancas suspeitas de serem

vitimas de abuso infantil ou negligéncia;

* Avaliar sistematicamente a deterioragao progressiva do estado fisico € emocional de bebés

Ou criancas;

» Determinar o conhecimento dos pais sobre as necessidades basicas de cuidados e fornega

informacé&o sobre cuidados infantis adequados, conforme indicado;

* Instruir os pais sobre a resolu¢do de problemas, tomada de decisdo e habilidades de
educacdo e paternidade, ou encaminhe 0s pais para programas nos quais essas habilidades
podem ser aprendidas;

* Ajudar as familias a identificar estratégias de enfrentamento para situagdes estressantes;
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* Informar e fornecer informacdes aos pais sobre como lidar com o choro prolongado do

bebé, enfatizando que eles ndo devem sacudir o bebg;
* Ensinar aos pais métodos de puni¢do nao corporal para disciplinar as criangas;

* Fornecer as mulheres gravidas e suas familias informagdes sobre os efeitos do tabagismo,

caréncias nutricionais e abuso de substancias sobre a sua satide e a do bebé;
* Envolver pais e filhos em intervengdes promotoras da vinculagao;

» Forneceraos paise filhosadolescentes informacdes sobre aautonomia, tomada de decisdes
e habilidades de comunicacéo no seio familiar, e encaminhar para aconselhamento de

servigos juvenis, se apropriado;

» Fornecer as criangas mais velhas informagdes concretas sobre como atender as

necessidades de cuidados basicos de seus irmdos mais novos;

* Prover as criancas afirmagdes positivas sobre seu valor, cuidados afetuosos, comunicagao

terapéutica e estimulacdo do desenvolvimento apropriada;

» Dar as criangas que foram abusadas sexualmente a garantia de que o abuso néo foi culpa
delase permitaque expressem suas preocupagdes por meio de terapia lidicaapropriada para

a idade;

* Encaminhar mulheres gravidas em risco e pais de recém-nascidos para enfermeiras em
servigos de visitacdo domiciliar (UMAD, apoio domiciliario dos CS);

* Fornecer as familias em risco um encaminhamento de Enfermeiro dos Cuidados de Satude
Primarios para garantir que o ambiente em casa e supervisionado, os irm&os sdo avaliados e

as familias recebem assisténcia adequada;
* Encaminhar as familias para os servigos sociais e psicdlogo, conforme necessario;

» Fornecer aos pais informag¢des de recursos da comunidade (por exemplo, enderegos e
numeros de telefone de Associagdes que fornecem cuidados temporarios, cuidados infantis
de emergéncia, assisténcia habitacional, tratamentos para toxicodependentes, servicos de
aconselhamento, despensas de alimentos, centros de distribuicdo de roupas, abrigos para

vitimas de violéncia doméstica);
« Informar o médico de observagBes indicativas de abuso ou negligéncia;

* Denunciar suspeitas de abuso ou negligéncia as autoridades competentes;
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* Encaminhar um progenitor que seja vitima de violéncia doméstica e as criangas em risco

para um abrigo contra violéncia doméstica;

» Encaminhar os pais para grupos de apoio, conforme apropriado (Johnson, etal., 2012).

Estas intervencgdes e reflexdo reavivam-me para a vulnerabilidade do bebé pré-termo
(Nandyal, et al., 2013; Doud, Lawrence, Goodpasture, & Zeller, 2015) ou com patologia
associada, comoparalisia cerebral ou doencascomplexas (Seear, Kapur, Wensley, Morrison,
& Behroozi, 2016; Van Horne, etal., 2015), pois € reconhecido que sdo sujeitos a abuso e

maus-tratos.

A prematuridade e o baixo peso a nascenca (BPN) tém sido consistentemente associados de
forma independente a maus-tratos em geral e abuso fisico especificamente. Um recente
estudo realizado nos EUA, diz que 1 em cada 5 bebés abusados tinha histéria de
prematuridade e BPN. Os recém-nascidos prematuros e BPN apresentavam um risco
aproximadamenteduas vezes maior de abusodurantea primeirainfancia, o que é semelhante
a achados anteriores. Quando os recém-nascidos prematuros e BPN também eram de
familias economicamente desfavorecidas e de areas rurais, o risco hospitalizacao por abuso,
foi 10 vezes maior do que todos 0s outros recém-nascidos e trés vezes maior do que bebés
prematuros e BPN semelhantes que eram pobres e de paises nao-rurais (Puls, etal., 2019).

A minhaexperiénciacom estes bebés e ao longo destes anos em neonatologia faz-me refletir
sobre a nossa praxis, pois embora reconhecamos o prematuro/bebé de risco como potencial
vitima de maus-tratos e abuso, n&o intervimos deliberada e intencionalmente com o
proposito de minimizar este risco. Assim, a realizacdo desta reflexdo despertou-me para esta
problematica, permitindo-me identificar oportunidades de melhoria (B2.2.1) e, sendo este
um foco de intervencdo do EESIP, na promocdo do crescimento e desenvolvimento do bebé
de risco e na detecdo precoce e encaminhamento das situacdes que possam afetar
negativamente a qualidade de vida conforme inscrito nos padrées de qualidade do EESIP,
como éa negligéncia, 0 abuso ou 0 abandonode que estes bebéspodemser vitimas, pretendo
transferir e mobilizar este conhecimento, adquirido na formacgédo académica para a minha
area de intervencao, comprometendo-me a elaboragdo de uma norma ou de recomendagBes
para a Neonatologia, que visem a melhoria continua da qualidade na UCIN onde

desempenho funcoes.
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APENDICE IV - FORMAGCAO EM COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS NO
SERVICO DE URGENCIA PEDIATRICA
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4.1 PLANO DE SESSAO DE FORMACAO
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[Escreva aqui]

PLANO DE SESSAO FORMATIVA: COMUNICAGCAO DE MAS NOTICIAS; CRIANGAS COM NECESSIDADES PALIATIVASEEM FIM DE VIDA E FAMILIAS

Objetivo geral:

- Sensibilizar para a tematica dos cuidados paliativos, nas situacdes de comunica¢do de mas noticias

Dia: 6 outubro
2020

Hora: 8h00

Objetivos especificos:

- Expor a temética dos CPP na URG;
- Promover competéncias comunicacionais em situagfes de maior complexidade;
- Fornecer ferramentas facilitadoras da transmissdo de mas noticias.

Duracao da
sessao: 20 min

Local: Sala de
tratamentos

Destinatarios:

Equipa multidisciplinar do SUPed

ETAPAS CONTEUDOS METODOLOGIA| RECURSOS METODO DE FORMADOR TEMPO
PROGRAMATICOS AVALIACAO
Introducéo Introduc¢édo do formador Expositivo Diapositivos | Diagnostica Ana Rebotim 2 min
Contextualizar CPP no SUP Datashow
Computador
Desenvolvimento Definicdo de més noticias Expositivo Diapositivos Formativa Ana Rebotim 15 min
Importéncia da Role play Datashow
comunicagdo de mas Computador
noticias
O protocolo SPIKES Equipa
Role play - aplicacio do Folhase
Protocolo SPIKES canetas
Discusséo/conclusdo | Dificuldades sentidas Expositivo Diapositivos Sumativa Ana Rebotim 3 min
Concluséo da sesséo Brainstorm Datashow

Computador




[Escreva aqui]

4.2 SESSAO DE FORMACAO



CRIANCAS COM NECESSIDADES
PALIATIVAS EEM FIM DE VIDA E
FAMILIAS

or Enf.* Ana Rebotim
o em Enfermagem na

COMUNICAGAO DE MAS NOTICIAS

OBJETIVOS

- SENSIBILIZAR PARA A TEMATICA DOS CUIDADOS PALIATIVOS, NAS SF
- PROMOVER COMPETENCIAS COMUNICACIONAIS EM SITUAGOES DE
- FORNECER FERRAMENTAS FACILITADORAS DA TRANSMISSAO DE MAS

DESENVOLVIMENTO

- CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

- MAS NOTICIAS: INTRODUGAO, CONCEITOS E PROTOCOLOS
- COMUNICAGAO DE MAS NOTICIAS SEGUNDO O PROTOCOLO SPIKE
- ROLE PLAY

DISCUSSAO/CONCLUSAO
- REFLETIR SOBRE AS DIFICULDADES SENTIDAS
- BREVE CONCLUSAO

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

* Os cuidados paliativos para criangas e jovens com condigdes limitantes de vida sio uma
abordagem ativa e total do cuidado,abrangendo aspetos fisicos, psicoldgicos,emocionais, sociais

e espirituais

Visa a melhoria da qualidade de vida da crianca e o apoio a familia, e inclui a gestio de
sintomas, a provisio de descanso aos cuidadores e cuidados durante a morte e luto.

ACT e Royal College of Paediatrics and Child Health

.

*“Cuidados globais e ativos prestados ao corpo, mente e espirito da crianga, envolvendo também o
apoio a familia Surge, quando uma doenga potencialmente fatal ou ameacadora de vida é
diagnosticada e mantém-se independentemente da crianga receber ou nao tratamento dirigido a

doenga”. OMS
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CUIDADOS PALIATIVOS

PEDIATRICOS )
MODELO INTEGRADO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
* O caso especial dos cuidados 4
\
. . . Terapias curativa \
paliativos para criangas e jovens Modificagio do curso da \
- ao contrario do modelo dos doenga
| Alivio do sofrimento \
adultos, que tende a centrar-se 3
nos estagios terminais da o Alivio do sofrimento SRR,
£ Melhorar qualidade de Cuidados
doenga - & que visa acompanhar é vida no luto \
toda a familia desde o = Cuidados’ paliativos \\
diagndstico da crianga até os \
cuidados no final da vida e luto. Diagnéstico Evolugiio da doenga Morte Luto

Adaptado de Robert Twycross. Cuidados Paliativos 2003, p.17

Doenca potencialmente fatal ou que ameaca a vida
“aquela onde ha grande probabilidade de morte prematura, no
entanto, ha também hipétese de sobrevivéncia a longo prazo,
nomeadamente até a idade adulta™.

Doenca que limita a vida é “uma condigdo onde a morte

. = . . "
prematura e usual,embora nio necessariamente eminente”, European Association for Palliative Care
1 EAPC ‘One Voice, One Vision in Palliative Care

EAPC. 2009

Doenca crénica complexa “qualquer situacio médica para
que seja razoavel esperar uma duragio de pelo menos |12 meses
(exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes
sistemas ou um orgio de forma suficientemente grave,
requerendo cuidados pediitricos especializados e provavelmente

cuidando juntos

algum periodo de internamento num centro médico tercidrio™

GdTCPP, 2014

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

* Os cuidados paliativos definem-se como uma resposta ativa aos problemas decorrentes da
doenca prolongada,incurdvel e progressiva,na tentativa de preveniro sofrimentoque ela gera

e de proporcionara maxima qualidadede vida possivela estes doentes e suas familias.
Associagao Portuguesade Cuidados Paliativos,2015
* Os pilaresdos CPP sio:
— Controlo dos sintomas;
— Apoio a familia;
— Comunicacio;

— Trabalho em equipa.
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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

PROVISAO DE CPP 2019

418 28/40 2

SUPed

Acrianca com

necessidades

paliativas no
SUPed

® Dianéstico Inicial = Doenca avancada

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Os internamentos hospitalares de criangas com DCC tém vindo a aumentar
proporcionalmente, sendo mais prolongados, onerosos e com  maior

probabilidade de ocorréncia de morte.
Lacerda et al., 2019

Um estudo sobre o internamento pediatrico de curta duragdo (servigo de
urgéncia) numa unidade hospitalar tercidria nacional mostra que as criangas com
doenga croénica, representando 19,9% dos episodios, permanecem internadas mais
tempo e € mais provavel serem transferidas para a enfermaria.

Martins at al. , 2017
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Total de doentes : 40

* No ano de 2013 foram
observadas 39 923 criangas no Motivo principal de referenciagdo: Articulagio de
SUPed. Destas, 3,9% (n = 1557) cuidados com comunidade

foram internadas na SOPed /

UICD )

i Seguimento atual: 27 (| com alta e outro
309 internamentos por doenga transferido para adultos)
cronica agudizada UMAD EIHSCP: 15

Mortalidade 11 (27,5%)

o Internamento- 5
Prevale'nc.la de _ do’er_1ca o UCP—2
neurologica; endocrinologica;
hematologica e respiratoria.

Categoria diagnostica de CPP: Neuroldgico

.

Unidade que mais referenciou: Pneumologia

.
.

24 internamentos:  episodio
inaugural da doenga croénica

.

o Domicilio —2

o Intensivos |

Martins atal. , 2017 o Ulsgendni=
Casuistica da EIHSCP-Ped HSM, Palaré, 2020

For effective communication, specialized communication tools and skills are necessary during all phases of the
child’s life, including the time of diagnosis, changes in the status of the condition, and during the child’s end-of-
life period.

Pirie, 2012

Ma noticia é toda aquela passivel de
alterar de forma drastica a perspetiva

do doente em relacdo ao seu futuro
(Buckman, 1984).

Comunica¢do de mas noticias é uma
situacdo em que a impreditibilidade
natural da interacao humana é levada ao
limite (Langewitz, 2017).
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COMUNICAGAO DE MAS NOTIiCIAS

[ Alteracio do
S — - di D —
+ Retirava a esperanga paradigma + Permitem escolhas

+ Aumentava informadas
sofrimento * Aumentam a
* Encurtava o tempo autonomia

de vida * Promovem a
sobre a sua situagio Rutodeterminasia
Atitude de satide Y,

\_desaide Abordagem

Coulehan et al., 2006

+ As pessoas desejam
ter informagao e
estar na posse de
conhecimentos

* A comunicagio de mds noticias trata-se de uma situa¢io delicada e
complexa, vivenciada como particularmente geradora de stress.
Studer et al., 2017

COMUNICAGAO DE MAS NOTICIRS

A comunicagdo pode ser melhorada com protocolos organizados de forma
estruturada,por exemplo SPIKES; ABCDE; BREAKS e PEWTER.
Ramos, 2007

A eficicia destes é comprovada na aquisicio de competéncias
comunicacionais, contribui para a redugdo de stress e aumenta a
autoconfianga nos profissionais de saude.

Camargo,2019

A comunicagdo deve obedecer as boas priticas, de acordo com a legis artis,
recorrendo a modelos de comunicagio promotores de protocolos
orientadores para a transmissao de mas noticias

Parecer do CJ da O, 2015

COMUNICAGAO DE MAS NOTICIAS
Protocolo SPIKES

Setting Up— Preparar o que é possivel antecipar (informagdes, ambiente..)
Perception — Averiguar a percecdo da pessoa (o que ja sabe)

Invitation — Perceber o quanto a pessoa quer saber

Knowledge — Partilhar a informagio, simples e direta

Emotions — Reconhecer e validar emogées e reagdes demonstrandeempatia

Strategy and summary— Resumir e discutir as opgdes de tratamento e
plano

(Baile et al, 2000)
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COMUNICACAO DE MAS NOTICIRS

jo doente e do
A NOTICIA

PERGUNTAS ABERTAS

2 KNOWLEDGE

™ EMOTIONS

€/ STRATEGY/SUMMARY

=== [NVITATION

O PERCEPTION

€ SETTING

Arasio Al

Rever os registos clinicos e listagem dos problemas atuais
(p-e. historia, progndstico e opgdes terapéuticas)

SKIPES

Preparar o ambiente — local calmo, com privacidade; lengos
de papel; cadeiras suficientes; minimizar interrupgdes; etting up~ Preparar o que é
SR ivel anteci

telefones em siléncio. iAo
Convidar a estarem presentes as pessoas relevantes. Se
necessario, arranjar um tradutor.
Reunido preparatéria da equipa, anterior a presenca da
familia

— Determinar que membros da equipa deverao estar presentes

— Consensualizar as opinides entre os membros da equipa Estabelecer
os objetivos da reunido (p.e. que decisoes se esperam tomar?)

— Decidir quem ird liderar a reuniao

— Discutir/coordenar o plano para o seguimento
Apresentar todas as pessoas presentes, identificando a sua
relagdo com o doente

Clarificar o que sabem sobre a situagao clinica

(O que sabe sobre o problema de satide do seu filho! ou SKIPES
O que lhe disseram outros profissionais sobre a doenga do
seu filho?)

PerguntarResponder-Perguntar: pedir para :f;:::ﬁf""' Averiguar a percegio
descrever o que sabem;

Naio interromper;

Colher informagdo sobre os conhecimentos
/emogdes enquanto respondem;

Estar preparado para repetir informagio e dar
informagoes adicionais.
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* Explorar que informagao desejam
receber:

SKIPES

- Podemos conversar agora sobre o
resultado dos exames!

- Na vossa familia como é que preferem Invitation — Perceber o quanto a
falar sobre informagdes médicas pesson quer saber

- Algumas familias desejam ter apenas
uma ideia geral do que estd a acontecer,
enquanto outras querem saber todos os
detalhes. Digam-nos o que preferem.

Transmitir a informagdo de forma sucinta e aguardar;

Usar um “tiro de alerta” para ajudar a preparagao SKIPES
emocional (Precisamos de conversar sobre um assunto sério

ou Os exames efetuados ndo mostram o que
esperdvamos...)

Sumarizar a situagdo global em poucas frases, de
forma simples e clara. Depois ESPERAR (O cancro
espalhou-se para o figado e parece estar a agravar-se, apesar

Knowledge - Partilhar a
dos tratamentos) informacsio, simples e direta

Perguntar-Responder-Perguntar: dar a informagao
em pequenas parcelas, reservando maiores
detalhes de acordo com as perguntas que fizerem.

Evitar termos técnicos; usar linguagem ao nivel da
compreensao e educacao da familia.

Responder as emogoes; antecipar que tenham uma
reagao emocional as noticias recebidas (ver

REVER).

Usar afirmagdes empaticas para responder a estas
emocgoes (Calculo que isto seja um choque para si...).

SKIPES

Responder e validar as emogdes (Ndo consigo
imaginar o qudo dificil isto deve ser... ou Eu sei que isto
ndo é o que estariam d espera de ouvir hoje...)

Reconhecer as emocgoes, estando atento a
comunicagdo nao verbal (Apercebo-me que estd

preocupado | triste / etc....) Emotions — Reconhecer e validar
g T . ] des d trand
* Usar frases do tipo “Eu gostaria” (Eu gostaria que e | casoss demonstrando

tivéssemos melhores noticias. ..)
Ficar em siléncio e mostrar estar atento.

Usar pausas e aguardar as respostas em siléncio.
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Discutir os proximos passos e o plano de
seguimento SKIPES

Perguntar-Responder-Perguntar: verificar o que
compreenderam (Conversdmos muito hoje. Pode, por
favor,dizer-me o que compreendeu sobre a situagdo atual?)

Rever as diferentes opgdes e, com base nos
objetivos definidos, pedir autorizagio para dar
orientagbes  terapéuticas  (Posso fazer uma
recomendagdo?. Tendo em conta o que expressou como
objetivo para... eu recomendaria...)

* Resumir as decisdes e os proximos passos (Vamos Strategy and summa)
. . . . - Resumir e discutir as opgGes de
combinar o seguimento. Eu estarei aqui de novo amanhg, tratamento e plano

mas se, entretanto, precisar de falar com alguém da equipa,
esta é a forma de entrar em contacto connosca..)

COMUNICAGAO DE MAS NOTICIAS

Reconhecer a emogae- Pareceme muito preocupado..

Entender e valorizar a situagieE perfeitamente compreensivel que se sinta devastado
Evitar garantias prematuras ; evitar sugerir que sabem o que estio a sentir

Valorizar, expressando preocupagio e determinagao em ajudar. Reconhecer esforgos da fa
para lidar - vamos fazer os possiveis para garantir que tém o apoio que necessitam

Explorar fontes de conflito (culpa, cultura...); Explorar valores por detris das decis@esme
mais...;Permitir que se expressem €omo se tém sentidvColocar questdes mais dirigidas para
confirmar suposi¢des- Poderia dizerme mais sobre...?

Respeitar e reconhecer as emogGes. Fazer elogios sempre que apropriagenso que estdo a fazer um
optimo trabalho

COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS
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COMUNICAGAO DE MAS NOTICIAS

Erros Mais Comuns e Obstaculos a uma Comunicac¢do Eficaz

Transmitir demasiada informagao e detalhes - comece com uma breve visao
geral e a seguir permaneca em siléncio.

Assumir conhecer o que o doente e familia sabem ou pretendem saber, sem
procurar compreender as respetivas necessidades de informagao.

Naio incluir a crianga na discussao e no processo de tomada de decisao.

Nao incluir na discussdo todas as pessoas relevantes para as tomadas de
decisdo.

Nao dar tempo a familia para processar a informagdo transmitida, forcando a
tomada de uma decisdo.

COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS

Importa comunicar com...
... bom senso, sensibilidade e respeito pela familia/cultura

* planeamento e em equipa
* clareza, honestidade
* linguagem adequada, coerente

Vamos experimentar?

ROLE PLAY
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SITUAGAO:

Crianca de 5 anos, com doengca neuromuscular progressiva,
traqueostomizado, sob ventilagio assistida e alimentado por PEG,
recorre ao SUPed por dispneia progressiva, desconforto,
caquexia e retencdao wurinaria secundaria a opidides que ja fazia
em casa por periodos de agitagdo psicomotora .

Seguido pela EIHSCP -Ped, tem plano antecipado de cuidados,
com indicagdo de nao reanimar . Indicam que é necessario iniciar
sedacao paliativa . Esta obriga a consentimento informado .

Sabendo que:

A sedagdo paliativa deve ser continuada e suficientemente

profunda para aliviar o sofrimento, fisico e psicolégico ; que a
morte da crianca se prevé proxima e que ocorrera diminuicao do
nivel de consciéncia e da capacidade da crianca de comunicar,

como abordaria os pais?

COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS miricuLnaDES

Medo de nado saber todas as respostas; i 5
. P v Visio da “bata branca” como 4
Medo da contradigdo ou de estar A ,
intimidadora; d
errado; -
; = v Contacto com vocabulério pouco
Medo do desconhecido e do que nao familiar:

aprendeu formalmente;

Medo da reacdo, potencialmente
inesperada, do doente/familiar face a
noticia;

Medo de ser acusado/considerado

culpado pela noticia que comunica;
Relutincia em causardistress e em

antagonizar;

* Receio de sofrer dano fisico;

% Medo pessoal da doenca e da morte;
% Medo de expressar emogoes. Macdonald, 2004

v Medo de compreensio incompleta
do que esta a ser comunicado;

v Medo da impressido que transmite ao
profissional;

v' Medo de perder a privacidade;

v Medo das consequéncias possiveis;

v Medo do desconhecido;

v Medo de perder o controlo.

.

COMUNICACAO DE MAS NOTICIRS PREFERENCIAS DOS UTENTES

+» Uso de muita informagao técnica visto como atitude de indiferenca; \\J)

¢ Profissionais claros, firmes mas ndo abruptos e tenham a mente aberta com relagac as
opgoes;

++ Profissionais que perguntam quanta informacio gostariam de receber e que fagam uma
pausa para que eles possam fazer perguntas;

%+ Profissionais capazes de vélos como individuos, complexos e portadores de uma
estrutura emocional, diferente dos outros, e que cada paciente tem uma doenga com um
significado particular;

% Profissionais capazes de expressar emogdes;

+» Qicam atentamente suas ansiedades e demonstrem atengao ao indicar outros médicos e
opgoes de tratamento;

++ Cuja comunicagio verbal e ndo verbal seja coerente, respondendo a estimulos
emocionais de forma empdtica e respeitosa.

Camargo, 2019
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COMUNICAGAOD DE MAS NOTICIAS
EM SINTESE:

Noticia dificil... Diagnéstico Desmmilio e perturbacio

U Capacidade de escuta
U Compreensio das necessidades manifestadas
OTransmissio da informac¢io de forma adequada

Ter em consideragio:
v'idade e fase do desenvolvimento da crianga
¥ conhecimento e perce¢do da gravidade doenga
¥ dindmica familiar
os valores e crengas da familia
a forma como a familia assume e processa as decisdes

COMUNICAGAOD DE MAS NOTICIAS
EM SINTESE:

O modelo a utilizar ira depender da preferéncia pessoal; é porém importante que o modelo
escolhido seja utilizado para orientacéo e néo seguido de forma rigida e dogmatica.
(Lane, 2016)

Averiguagdo do que o paciente ja sabe e do que deseja saber, o recurso a um “tiro de
aviso”, a utilizagdo de linguagem direta e simples, a consideragio pela “agenda” do doente
e a disponibilizacdo de informacéo profissional.

(Lane, 2016)

SPIKES consiste em recolher informacdo do doente (Setting, Perception), transmitir
informac&o acessivel (Invitation, Knowledge), oferecer apoio e lidar com emocdes
(Emotions), e estabelecer um contrato com o doente obtendo a sua colaboragio na
elaboragio de um plano (Strategy / Summary).

Comunicar bem é fundamental para a promo¢do da capacitagio das
familias para assumir decisoes informadas e esclarecidas sobre os cuidados.
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BOOK MARKER OFERECIDO AQOS PARTICIPANTES
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4.3 AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO
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COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS

CRIANGAS COM NECESSIDADES PALIATIVASE EM FIM DE VIDA E FAMILIAS

Por favor, avalie a sessdoformativa, quantoa acdode formacado e ao formador, marcandocom
uma cruz na coluna correspondente a sua opinido.

Avaliagdoda Sessao Formativa

ITEM
AVALIAGAO

INSUF. SUF. BOM M.BOM

Objetivos da acao

Conteudo/Estrutura da agdo

Duracdoda acdo

InstalagGes

Equipamentos e meios audiovisuais

Avaliagaodo Formador

ITEM
AVALIAGAO

INSUF. SUF. BOM M.BOM

Dominio dos conteudos

Clarezadalinguagem

Esclarecimento de duvidas

Capacidade de motivacao

Relacionamento com os formandos

Cumprimento de horarios

Documentagdo de apoio

Esta sessdotrouxe-lhe algode novo?

&
CATOLICA

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

ESCOLA DE ENFERMAGEWM

LISBOA-PORTO

SIM NAO

Obrigada pela sua colaboracédo!

Enf.2 Ana Rebotim

Aluna do Mestrado em Enfermagem

na Especialidade de Enfermagem em Saude Infantil e Pediatrica
Universidade Catdlica Portuguesa

Enf.2. Orientador: Enf.2 Diogo Silva

Discente: Prof.2 Doutora Silvia Caldeira
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APENDICE V - GUIA DE ACOLHIMENTO A CRIANCA E PAIS NO SOPed

191



E importante saber que:

Cuidamos das criangas em PARCERIA com os
pais pelo que pode e deve manter os cuidados
habituais ao seu filho com os devidos
cuidados inerentes a situacdao de saude
(exemplos: ndo deve dar alimentos quando estd
de jejum; tirar os “tubos” porque a crianga pede;
ausentar-se sem elevar as grades da cama ou do

bergo).

A hospitalizacio pode ser um momento
stressante para si e para o seu filho e é natural
que, conforme o desenvolvimento de cada
crianga, possam surgir medos e
comportamentos que ndo sio habituais. A sua

colaboracio é essencial!

Caso tenha duavidas esclareca-as com os

Enfermeiros do SOPed.

Alta do SOPed:

A alta do SOPed pode ser para o domicilio,
se a condicio de satde estiver resolvida e a
crianga clinicamente estdvel; para o
hospital de origem ou da drea de residéncia
ou para

internamento numa

enfermaria/servico de pediatria.

Bem-vindo ao SOPed

Para podermos cuidar do seu filho da melhor
forma, agradecemos que leia estas informacdes
que disponibilizamos relativas as normas do
servigo, pois irdo facilitar a vossa integragdo e
contribuir para a sua participa¢io nos cuidados

ao seu filho.

0 SOPed é o servigo de observagio do Servigo de
Urgéncia Pediatrica ao qual recorreu. £ uma
unidade de internamento de curta duragio para
monitorizar e avaliar a situacdo de doenga do

seu filho, por um periodo limitado.

Apenas um acompanhante pode estar presente.

rvico de Urgéncia de Pediatria
Departamento de Pediatria

Setembro 2020
21780514

Fonte: Centro Hospitalar Lishoa Norte, EPE, pagina
oficial Facebook

Acompanhamento

Aqui encontrard recém-nascidos, criancas e

jovens até aos 17 anos inclusive, e o seu

hante que pode per junto da

crianga durante todo o internamento e

acompanhéd-la na realizagio de meios

[ 1 tares de di

Somos médicos, enfermeiros e assistentes
operacionais, administrativos em permanéncia
para cuidar do seu filho e para o ajudar nalguma

dificuldade que sinta.

Valorizamos o respeito, a privacidade, o conforto
e a comunicaciio nos cuidados e relagdes que

estabelecemos neste SOPed.

s
Q NARIZ DE FORA | QUENO DE FORA o
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A JHos

| WL
A PulidoVlentg

Guia acolhimento
SOPed

Em tempo de
Covid 19

Pede-se que:

e Permaneca junto do seu filho, evitando
deslocagdes necessdria até resultado do teste
SarS Cov 2, vulgo teste Covid 19;

e Mantenha a médscara colocada, bem como a do seu
filho, se apropriado, lave e desinfete as maos
regularmente;

e [Evite mexer nos equipamentos, dispositivos
médicos, unidades de outras criancas, a fim de
garantir a sua seguranca e a do seu filho;

e Até saber o resultado do seu teste ser-lhe-d
facultada refeiciio. Se resultado negativo devera
adquirir a sua refei¢io no pétio exterior do
hospital;

¢ Ostelemoveis, tablets, televisio devem estar com
o volume apropriado ao bem-estar de todos.

e Em meio hospitalar niio estd aconselhado uso

madscara social de tecido; use méscara cirtrgica.



APENDICE VI - REFLEXAO ETICA EM CPP

193



CATOLICA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

ESCOLA DE ENFERMAGEM

LISBOA-PORTO

Mestrado em Enfermagem com Especializacdo em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica

UNIDADE CURRICULAR ESTAGIO FINAL ERELATORIO

Reflexdo Eticaem CPP
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A presente reflexdo visadar respostaao Objetivo geral 111: Desenvolver autoconhecimento
e assertividade no exercicio da pratica.; que consiste na andlise reflexiva da problemaética
da crianga sem familia e com necessidades paliativas e as implicac6es éticas, deontoldgicas

e morais, e na qual me propus:

e Refletir sobre os recursos e limitacdes pessoais de dominio ético e deontoldgico no

cuidado a crianca/jovem com necessidades paliativas;

e Pesquisar, com recurso a bases de dadose outra documentacéo (legislacdo, normas,
livros), sobre o tema ética em CPP e em particular processo de tomada de decisdo e
ONR;

e Refletir com a EESIP Orientadora sobre as praticas de enfermagem desenvolvidas

na situacao em particular.

A necessidade de investimento pessoal nesta area adveio da confrontagdo com uma situagao
especifica presente em estagio e sobre a qual percebi que ndo tinha experiéncia nem
conhecimentos suficientes para poder atender as necessidades da crianga, de modo holistico
e com a salvaguarda dos seus direitos, como compete ao Enfermeiro Especialista que numa
situacdo de elevada sensibilidade e complexidade deve liderar de forma efectiva os
processos de tomada de deciséo etica de maior complexidade (A1.3) (DR, 2019). Pelo que
se relevou necessario entender o motivo dessa limitacdo e como ultrapassa-lo, de modo a

prestar os cuidados especializadosadequados, de elevada qualidade, nestas circunstancias.
Analise reflexiva sobre ética em CPP

Como método para esta reflexdo recorre-se ao ciclo reflexologico de Gibbs.

DESCRICAO DA SITUACAO E PENSAMENTOS OU SENTIMENTOS

Ao longo do estdgio acompanhei uma crianca de 9 anos, a A., ha varios anos
institucionalizada ap6sabandono pelos familiares. Estameninatem umadoenc¢aneurolégica
grave,comcrisesde epilepsiarefrataria, de dificil controlo,em particular neste internamento
com episddios que chegam a 10 min de duracdo. Os seus deficits sdo gerais, apresenta
alteracdes motoras, sensoriais, de perce¢do, comunicagao, cogni¢ao e comportamento; além
de problemas musculo esqueléticos secundarios com espasticidade generalizada e elevado
risco de lesdo cutanea. Esté internada por dificuldade respiratoria e pneumonia, secundaria

aaspiragdo. Como ndo deglute é alimentada por SNG, e no decorrer deste internamento, foi
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realizada gastrostomia e colocacdo de PEG, uma solucéo paliativa. Apresenta-se desnutrida,
embora hidratada e sem les6es cutaneas. Os profissionais de satide conhecem bem a crianga
de internamentos anteriores, e percebe-se que consideram que o0 seu estado tem vindo a
deteriorar-se. A equipa médica referenciou a menina para cuidados paliativos. Detentora de
profundo conhecimento sobre a situacdo clinica e familiar da crianca, a EIHSCPP estava a
elaborar o Plano individual de intervencgéo e consideravam que, perante o agravamento da

sua condicdo clinica, deveria ter ordem de ndo reanimar (ONR).

Questionei-me sobre a tomada de deciséo que estava a ser ponderada. Como se toma uma
decisdo destas, garantindoo melhor interesseda crianca? Quem decide nestasituacao e como
é que a equipa se organiza para esta tomada de decisdo? E que papel ttm o enfermeiro

especialista perante estas decisdes?
AVALIACAO

Considerei que esta situagao carecia de maior reflexao e aprofundamento de conhecimentos.
Se por um lado, mediante o quadro clinico da crianca parece que é a decisdo mais adequada,
por outro ndo havendo pais e na incapacidade da crianca em manifestar a sua opinido,
estariam os seus direitos a ser salvaguardados? A questdo com que me debatia eraa ONR e
se esta decisdo colocaria em perigo a qualidade de vida da crianca e 0 seu
desenvolvimento/sobrevivéncia, evidenciando a incapacidade de garantia dos seus direitos.
Também me suscitou interesse perceber quem se apresenta mais bem posicionado na defesa
do bem da crianca e do seu beneficio. Para um exercicio profissional, seguro e ético entendi
pertinente aprofundar o0 meu conhecimento perante a tomada de decisdo suportada em
principios, valores e normas deontoldgicas (A.1.2), pois reconheco que o enfermeiro
especialista ndo € mero observador, ele é promotor do desenvolvimento da pratica

especializada.
ANALISE

QUEM DECIDE?

A Declaracdo dos Direitos da Crianca reconhece que a crianga deve ser protegida
independentemente de qualquer consideracdo de raca, nacionalidade ou crenca, deve ser
auxiliada, respeitando-se a integridade da familia e deve ser colocada em condi¢Ges de se
desenvolver de maneira normal, quer material, quer moral, quer espiritualmente. Ao afirmar

que a «humanidade deve dar o melhor de si mesma a crianga», a Declarag¢do constituiu
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durante muitos anos o enquadramento moral para os direitos da crianga, apesar de néao
comportar quaisquer obrigacdes juridicas. (Albuquerque, 2001)

A diferencafundamental entre a Declaracdo Universal dos direitos da crian¢a, meramente
proclamatorio e a Convencéo sobre os Direitos da Crianca ratificada em 1990 por Portuggal,
consiste em conceder forc¢a juridica internacional aos direitos da crianca e tornar os Estados
que nela sdo Partes juridicamente responsaveis pela realizacao dos direitos das criangas e
por todas as a¢Ges que tomem em relagdo as criancas (Instituto de Apoio a Crianga, 2008).
Nesta, 0 interesse superior da crianga deve ser uma consideracao prioritaria em todas as
acOese decisdes que Ihe digam respeito. Interesse superior dacrianca (artigo 3.°): o interesse
superior da crianga deve consistir numa consideragdo primordial sempre que as autoridades
de um Estado tomem decisdes que afetem a crianca. Este principio aplica-se as decisdes dos
tribunais, das autoridades administrativas, dos 6rgaos legislativos e das instituicdes publicas
ou privadas de solidariedade social. (UNICEF, 2020)

No caso portugués, sdo varios os diplomas legais que abordam esta tematica. Desde logo, a
Constitui¢ao da Republica Portuguesa (CRP, 2005) no seu art. 69.°/2, indica que “o Estado
assegura especial protecdo as criangas 0rfas, abandonadas ou que por qualquer forma
privadas de um ambiente familiar normal”. A Carta da Crianga Hospitalizada propde uma
humanizacdo acrescida no atendimento a crianga doente. Também a crianca portadora de
deficiéncia vé os seus direitos salvaguardados e promovidos nestas diferentes declaragdes e

convengoes (Criancgas, Direitos e Cidadania, 2014).

A crianca/jovem em risco, pela sua vulnerabilidade, necessita de uma protecdo e de uma
atencao especiais, com necessidade de protecdo juridica e ndo juridica, nas situa¢des em que

sdo alvo de cuidados de satde ou especificamente de cuidados de enfermagem.

Esta vé os seus direitos salvaguardados pela Lein.® 147/99 - Lei de protecdo de criangas e
jovens em perigo. No seu artigo 4° a intervengdo paraa promogéo dos direitos e prote¢ao da
crianca e do jovem em perigo obedece aos seguintes principios: a) Interesse superior da
crianca e do jovem - a intervengéo deve atender prioritariamente aos interesses e direitos da
crianca e do jovem, nomeadamente & continuidade de relagbes de afeto de qualidade e
significativas, sem prejuizo da consideracdo que for devidaa outros interesses legitimos no
ambito da pluralidade dos interesses presentes no caso concreto; (...) k) subsidiariedade - a

intervencao deve ser efetuada sucessivamente pelas entidades com competéncia em matéria
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da infancia e juventude, pelas comissdes de protecdo de criangas e jovens e, em Gltima
instancia, pelos tribunais. (DRE, 1999)

Ora o superior interesse da crianca implica uma interpretacdo que tem que ir de encontro a
protecédo e efetivacdo dos direitos da crianga, enquanto um sujeito independente com
direitos. Na perspetiva de Almeida, o termo superior no preceito designado por interesse
superior da crianca devera ser entendido como: superioridade que favoreca a sua liberdade
de expressao e a sua autonomia nos processos que Ihe digam respeito; superioridade que a
reconhegacomo umapessoa que temdireitos proprios que necessitam de observancia no seu
quotidiano, ou seja, superioridade dos interesses da crianca em toda e qualquer decisdo
tomada em nome do seu desenvolvimento e bem-estar e a favor da concretizagéo dos seus
direitos (Almeida M. A., 2011). Para Nunes, o padrdo do melhor interesse visa proteger a

crianca e requer avaliacdo dos riscos e beneficios das alternativas. (Nunes, 2020)

No caso concreto da A., sem figuras parentais que assumam a responsabilidade de decidir e
pronunciarem-se sobre as intervencdes em cuidados de saude e a propria impossibilitada de
expressar as suas vontades — sem capacidade de autonomia e autodeterminacéao, estas
devem ser tomadas, dentro de um leque de opges disponiveis, com vista ao maior beneficio
da crianca por parte do que possuem “legitimidade de interven¢do” referida na lei
supracitada. Nao havendo na primeira linha pais para decidir, cabe a equipa de saude, numa
tomada de decisdo partilhada analisar e decidir quais os cuidados de saude apropriados para
esta crianca em situacdo de doenca limitante de vida. O contributo dispensado pela equipa
interdisciplinar e pela equipa IHSCPP a elaboracéo de uma decisdo assume uma inestimavel
e indispensavel subsidiariedade (Almeida F. N., 2004).

Neto corrobora esta afirmacédo, referindo que a decisdo cabe a equipa médica, baseando-se
no conhecimento global do doente e da sua doenga, nas informagdes da equipa ou dos
familiares, sendo que na falta de diretivas expressas sobre a matéria, o critério que norteia a
decisdo seréd o da defesa dos interesses do paciente (Neto, 2016).

Contudo, havendotempo, pode ser pedido parecer 8 Comisséo de Etica do hospital e também

pedir a intervencdo do Ministério Publico, para que a decisdo fique mais bem suportada.
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A EIHSCPP, além de prestar assisténcia direta a doentes pediatricos, exerce igualmente
funcdes de consultadoria das equipas de profissionais de salde, em matéria de cuidados
paliativos. Dela fazem parte uma médica pediatra e uma enfermeira, ambas com formacéo
avancada em CP, uma psicOloga e assistente social. A nivel Neonatal/perinatal séo
representados por neonatalogista e enfermeira com competéncias avangasem CP. Perante
os problemas de salde apresentados pela menina, impunha-se uma deliberagdo que

orientasse as intervencdes futuras das equipas de saude e da institui¢do que cuida da crianca.

Para a deliberacdo em salde sdo necessarios fundamente de cariz cientifico, ético,
deontoldgico, juridico, culturais, religiosos e filosoficos. A funcdoda éticando € buscar uma
unanimidade. E evitar que as decisbes imprudentes. Diego Garcia refere que eleger
alternativas prudentes implica conhecimentos, habilidade e atitudes: respeito mutuo,
humildade intelectual, desejo de enriquecer a propria compreensdo dos factos pela escuta do

outro (Garcia, 2008). Para 0 mesmo autor a deliberacdo passa por 3 niveis:
1° Nivel de anélise € sempre nos factos (Faculdades Cognitivas), que fundamentam;
2° Nivel de anélise valores (faculdades emocionais), que argumentam;

3° Nivel de anélise deveres (realizacdo, faculdades volitivas), o aspeto formal da obrigacéo

moral.

Quanto aos factos, a A. possui uma doenca neuroldgica grave, ameacgadorae limitante de
vida, com episodios de internamento e agravamento da sua condi¢do clinica, facto
consensual paratodaaequipa. O progndésticoé de progressiva incapacidade até a morte, num
periodo temporal que pode variar de meses a anos, e as possibilidades de tratamento néo
visam a cura, mas sim o alivio de sintomas e a prevencdo de complicacdes. Estes factos
fazem com que preencha critérios de elegibilidade para a prestacdo de cuidados paliativos.
O plano antecipado de cuidados que se elabora vai ao encontro ao melhor bem da crianca,
que neste caso ndo correspondera a recuperacdo da saude, aqui inalcancavel, mas conseguir
0 mais adequado nivel de comodidade e de bem-estar. O melhor bem para uma
crianca/doente terminal, pode ser, tdo-s0, conferir-lhe a maior dignidade no seu tempo de
morrer. (Almeida F. N., 2004)

Assim, ndo sendo possivel adequar o plano a vontade, crencas, valores ou determinacoes
destacriancaem particular, partindo de um diagnostico e progndstico correto, d eve adequar-

se a intensidade do seu sofrimento e as possibilidades de limitagdo da dor, de forma a
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propiciar qualidade de vida, conforto e dignidade, com primazia do principio da ndo
maleficéncia.

Os principios éticos apenas nos oferecem uma orientacédo, deles ndo fazem parte critérios
para a sua materializacdo. S&o, no dizer de Cabral, principios formais, ndo operacionais
(Cabral, 1996). Perante a possibilidade de faléncia cardiorrespiratoria, a conduta a adotar
deverdir de encontro a elaboracao de critérios objetivos e orientagdes que ajudem a uma
correta ponderacdo dos valores em causa. Assim quando estamos perante uma ONR, podem
surgir duas perspetivas: a de manter a vida a todo o custo, assumindo a sua defesa em
qualquer circunstancia — vitalismo biologista queatribuiavidaacondigdo de valor supremo;
ou a visdo que que a vida s6 adquire verdadeira expressdo, em todo o seu sentido, se existir
qualidade, o que condiciona o valor da vida a sua qualidade, avaliada segundo parametros
de utilidade — utilitarismo biologista. (AlmeidaF. N., 2004)

Fara sentido manter a qualquer custo uma vida, submetendo-a a terapéuticas obstinadas ou
pelo seu contrario, deixar morrer uma crianga porque nao aparenta “utilidade” na
continuacéo da sua vida? Porque vai consumir recursos limitados e escassos, sendo que 0
resultado serd o mesmo? Ambas as posicdes me parecem extremadas e de dificil discusséo,
uma vez que enquanto enfermeiros somos incumbidos de proteger a vida, mas também de
garantir o respeito e a dignidade pela pessoa, pelo que uma abordagem que inclua as duas
visOes me pare¢a mais assertiva. o respeito pelavidahumanae peladignidadedo ser humano
deve ser absoluto. E imperativo que a deliberacdo respeite a vida humana como valor
fundamental, mas sem perder a no¢do que a vida devera ser vivida com sentido humano.
ReanimacgGes ou tratamentos que visem apenas conservar a vitalidade celular podem néo ser,
segundo Almeida, consentaneos com o respeito adignidade do serhumano. Qual o beneficio

da reanimacéo para a crianga?

Por ser tdo dificil aos profissionais de tomarem esta decisdo, muitas instituicdes possuem
guidelines para ONR, comtemplando 3 situacdes para a ndo reanimagdo — a recusa de
manobras de reanimacado pelo paciente adulto consciente e sem incapacidade; quando a

reanimacdo é fisiologicamente futil e nas situacdes de reanimacao néo terapéutica.

No caso dacrianga/jovem, o paciente e os pais (ou responsavel legal) devem estar envolvidos
natomada de decisdes sobre RCP. Tal como acontece com outras decisdes clinicas, 0s pais
de criangas menores devem ser totalmente informados sobre as recomendagdes médicas

sobre RCP e ONR, e as criancas/jovens devem participar em todaa plenitude do seu estado
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de desenvolvimento e emocional. Contudo, esta decisdo é clinica, pelo que se ndo houver
entendimento entre pais e equipa de salde € avaliada a utilidade da reanimacdo. Estas

diretrizes estabelecem que a ONR deve ser aplicada quando:

» € consensual entre a equipe clinica que cuida da crianga/jovem (equipa
interdisciplinar) que a RCP é fisiologicamente futil, isto €, quando néo produz efeito
pois 0 estado de saude do doente torna a ressuscitacdo ou ventilagdo mecanica

ineficaz;

» QuandoaRCP ndo se revelaterapéutica, ou seja, ndo reverte o processo de morte em
curso ou ndo fornece beneficios terapéuticos que superem os danos/cargas acrescidas
decorrentes da reanimacdo. Alids, fazé-lo compromete o principio da néo

maleficéncia.

Refletindo agora sobre os deveres inerentes a acdo expde-se a situacdo da reanimacgao
enquanto curso extremo da agéo: a possibilidade de reanimar a A. permite a salvaguardado
seu direito a vida, contudo a reanimacdo em si ndo acarreta beneficio nem se revela
terapéutica, mas podem vir a prolongar a vida da A., provavelmente mantida através de
meios artificiais e medicamentosos. A reanimacdo nao acrescentaria melhorias clinicas
evidentes ao seu estado ja debilitado. Muitas criangas com doengas neuromusculares
necessitam de traqueostomia e ventilacdo para garantir a funcdo respiratoria,
tradicionalmente mais comum quando a abordagem da doenca assenta numa perspetiva
curativa. Reanimar a A. e manté-la viva sob os efeitos dessa reanimacgdo (uma eventual
ventilacdo ou tragqueostomia). A reanimagcao parece conter em si mais aspetos negativos do
que propriamente vantagens e provocar dor e sofrimento inaceitavel. Estas intervengdes nao
se enquadram numa filosofia de cuidados paliativos cujo objetivo € o de proporcionar
conforto e caem no ambito daquilo que se designa como futilidade. O recurso a essas
medidas agressivas, ineficazes e desadequadas, perfilam no dizer da autora, um caso de ma
pratica clinica, a chamada situacdo de distanasia, ou seja, obstinagdo terapéutica. Esta, vai
obviamente prolongar inadequadamente a vida do doente, ndo cabe no &mbito dos cuidados

paliativos onde o que se pretende é dar qualidade ao tempo de vida vivido (Neto, 2016).

Nd&o iniciar o procedimento de reanimacédo da A. pode traduzir-se na morte da criancae a
morte representa um dano de valor indeterminado. Para que o julgamento e decisdo d o grupo
de decisores néo seja questionado ponderemos sobre 0s motivos para a ndo reanimagao. Se

a crianca com doencaameagadorade vida ou limitante de vida apresenta quadro de paragem
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cardiorrespiratoria e agravamento significativo da sua condi¢do, ha que perceber se esta
decorre da agudizacdo de um sintomatratavel ou do préprio curso da doenca. Em ambas, a
reanimacdo da crian¢cacomdoencaterminal pode condena-laaumamaiore mais prolongado
sofrimento, e ndo garante asobrevivéncia dacrianca —existe sempre algum grau de incerteza

presente associadaa pratica clinica.

Né&o reanimar ndo pode partir da desesperangade pais ou equipas de saude, nem da crenca
de que a qualidade de vida da crianca/jovem sera limitada. Birchley alerta para as questdes
onde ndo é evidente se o tratamento ou ndo tratamento serve aos melhores interesses da
criancga, uma vez que os valores pessoais ditam a desejabilidade relativa da morte e da vida.
Este autor observa uma ligacdo explicita entre os melhores interesses e a qualidade de vida,
umaligacdo que se manifesta porque,aparentemente, procuramos julgar/avaliar os interesses
de umacrian¢canumabase mensuravel. Para o autorisso que levanta duvidas sobre a validade
de tais medidas, uma vez que a qualidade de vida auto-relatada em criangas com deficiéncia
e familias de criangas com muito baixo peso ao nascer sugere que a qualidade de vida desses
individuos néo é diferente da dos seus pares, especialmente quando ha suporte adequado
(Birchley, 2014). Neto conclui que, paraa definicdo daquilo que é benéfico ou futilidade
para um doente, concorrem aspetos que vao além das vantagens médicas e que estdo na

esfera pessoal e mais subjetiva (Neto, 2016).

Perante a situacdo de irreversibilidades dasituacdo clinicade A. proceder a ndo reanimacéo.
por seu turno pode revelar-se o melhor interesse para a crianca, pois tal como referi, a
reanimacdo é um procedimento que ndo iréa trazer beneficios gerais para a crianca. Para o
Royal College of Paediatrics and Child Health se o tratamento for incapaz ou improvavel de
prolongar significativamente avida, pode ndo ser do melhorinteresseda criangcaem fornecé-
lo. Estas circunstancias incluem as situacdes de - morte do tronco encefalico, devidamente
determinado; morte iminente, onde a deterioracdo fisiolégica esta ocorrendo
independentemente do tratamento; morte inevitavel, onde a morte ndo é imediatamente
iminente, mas acontecerae onde o prolongamento da vida por manobras de suporte de vida
ndo conferem nenhum beneficio geral (Larcher, Craig, Bhogal, Wilkinson, & Brierley,
2015).

Esta definicdo presta particular atencdo ao principio da proporcionalidade: os meios a

utilizar, sejam de diagndstico ou terapéutica devem proporcionados ou desproporcionados,
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uma vez analisadas as sua vantagens e desvantagens, fisicas e ndo s6, em funcéo da pessoa
e da situagéo particular que esta vivéncia. (Neto, 2016)

A decisdo de reanimar ou ndo reanimar deve, pois, ser acautelada por uma equipa
interdisciplinar que, caso seja necessario deve pedir 22 opinides, recorrer a discussoes
mediadas; recorrer a comité de ética; e antecipada afim de definir oportunamente uma
estratégia de intervencéo e clarificados os objetivos que se esperam atingir com as mesmas,
envolvendo todos os participantes no processo de cuidar da crianga/jovem com necessidades

paliativas.

Se perante uma determinada intervengdo como a ndo reanimacao refletirmos acerca da
intencionalidade, proporcionalidade, da futilidade e do melhor interesseda crianca e possivel
entender, no caso concreto da A. que a decisdo de ndo reanimar permite que a morte ocorra
como resultado da evolucdo inevitdvel da sua doenca, e ndo porque se deseja

intencionalmente terminar com essa vida.

Deste modo, a decisdo de nao reanimar concorre paraum reforco das medidas terapéuticas
de conforto e do compromisso de ndo-abandono que os Cuidados Paliativos representam
(Neto, 2016) e que garantam a qualidade de vida no tempo de vida que resta, permitindo
uma morte natural, sem dor e sem sofrimento, com a dignidade que qualquer ser humano

merece.

Quando adeciséo retine consenso da equipa, como no casode A. entdo certamente é amelhor

decisao.
CONCLUSAO

Para responder adequadamente a esta situacdo especifica de tomada de decisdo foi muito
importante e interessante esta reflexdo sobre os aspetos éticos envolvidos no processo de
decisdo nas situagbes de fim de vida. Possibilitou-me a compreensdo holistica deste
fendmeno ao aprofundar conhecimentos técnicos e cientificos decorrentes da investigacao
de literatura realizada, mas também por poder transferir para a pratica o produto desta
reflexdo nos cuidadosdiretos prestados a A. e pela partilha de informacdes e experiéncias

coma Enf.2 Orientadora.
PLANEAR A ACAO

Compreendo que o Enfermeiro Especialista no cumprimento deontoldgico do seu exercicio

préatico tem responsabilidades sobre 0s mais vulneraveis, mais ameagados na sua autonomia,
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dignidade e integridade. E desta perspetiva de responsabilidade ética no cuidado que decorre
a postura que teremos de usar no relacionamento com as nossas criangas, cumprindo a
beneficéncia e a ndo maleficéncia nas nossas intervengfes. As criangas, pela sua
vulnerabilidade e estadio de desenvolvimento apresentam limitacdo da sua
autonomia/autodeterminagdo competindo ao EESIP advogar pelos seus direitos e promover

praticas de cuidados que os respeitem.

Esta reflexdo possibilitou-me analisar e interpretar uma situacéo especifica de cuidado
especializado (A2.1), reconhecendo a responsabilidade do EESIP na gestéo de situagGes de

elevada complexidade.

No zelo para proporcionar o bem-estar das criangas/jovens € essencial centrar o exercicio da
nossa préatica na relagdo interpessoal coma crianca e a familia. A relagdo que estabelecemos
com a crianga/jovem, visa 0 encontro com o outro e com a sua dignidade, implica o
reconhecimento do outro na sua singularidade e simultaneamente de nés proprios, requer
compaixao pelo seu sofrimento, seja fisico, emocional ou espiritual e empatia pelas suas
crencas, medos ou atitudes. Estabelecer com as criancas e suas familias uma verdadeira
relacdo de ajuda, competénciado enfermeiro, permite-nosum agir profissional centrado no
cuidado cujo foco visa a promocao do desenvolvimento da crianca e dos seus melhores
interesses, a defesa da sua dignidade e dos seus direitos, crencas e valores bem como a

participacdo da sua familia.

Decorrente desta relacdo e da parceria estabelecida bem como dos s6lidos conhecimentos
que sustém sobre o campo da sua intervencdo, o EESIP detém um importante papel de

consultor e de facilitador no processo de tomada de deciséo (A1.3).

Por outro lado, a fim de garantir a aplicacdo eficiente de um plano antecipado de cuidados
referente a um cliente pediatrico com necessidades paliativas, o EESIP pode avaliar a
qualidade dos cuidados prestados ao implementar programas de melhoria (B.2) na area dos
CPP, que podem ser avaliados através instrumentos que megcam a satisfacéo, a da qualidade

de vida ou do controlo sintomatico como a dor.

Tendo em consideracdo que adeliberacdo de ndoreanimar uma crianca pode suscitar davidas
na equipa sob que intervengOes devem ser realizadas na presenca de um quadro de
desconforto respiratorio, bem como do foro ético e deontolégico, o EESIP afim de gerir na
equipa, de forma apropriada as praticas de cuidados que podem comprometer a seguranca,

a privacidade ou a dignidade da crianca (A2.2), poderéa elaborar sessdes de formacdo a
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equipa na qual exponha os principios e métodos para a tomada de decisdo ou sobre cuidados
para alivio da dispneia que ndo envolvam manobras de reanimacdo ou invasivas agindo
como formador oportuno em contexto de trabalho (D2.1). Ou pela producédo de documentos

que normalizem e atualizem as solucdes eficazes e eficientes (B2.3.2) nos cuidados a crianca
com ONR.
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Analise reflexiva sobre a EIHSCP Ped e o Curso Basico em CPP

A presente reflexdo visa dar resposta ao objetivo geral: Prestacdo de cuidados
especializados, de grande complexidade e com elevado grau de qualidade, as criancas/
jovens em transi¢cdo e com necessidades paliativas e familias, e consiste na analise
reflexiva da vivéncia na observacao da consulta da Equipa Intrahospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCP Ped) e do curso basico em CPP, ambos num

hospital terciario universitario numa regido central de Lisboa.

Reconhecendo o dominio de intervencdo especializada no cuidado a crianga/familia em
transi¢cdo para CPP, na identificacdo e mobilizagdo de recursos bem como na necessidade de
articulacdo de cuidados e encaminhamentos que esta populacao carece, na garantia da
continuidade de cuidados, delineei como objetivo especifico para este mddulo de estagio:
Contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados ao utente pediatrico/familia
com necessidades paliativas operacionalizados pela observacédo de consultas de CPP numa

EIHSCP Ped e na qual me propus:

e pesquisar, com recurso a bases de dados e outra documentacéo (legislagdo, normas,
livros), sobre os CPP e o papel das EIHSCP Ped e em particular como se articulam

com os servicos prestadores de cuidados;

e observar e refletir sobre os aspetos abordados e a intervencdo da equipa, e em
especial sobre o papel do EE, na consulta de paliativos pediétricos;

e observar e refletir sobre 0s aspetos comunicacionais e relacionais estabelecidos entre

aequipa e a crianga/jovem e familiares na consulta de CPP;

e acompanhar a equipana realizacdo de uma visita domiciliaria que acontece uma vez

por semana com recursoa UMAD.

A visita a consulta de CPP ocorreu dia a 6 novembro 2020 onde fui recebida pela Sr?
Enfermeira Chefe das Consultas Externas e pela Enfermeira Coordenadora da UMAD, que
me explicaram o funcionamento da CE, adaptado a pandemia COVID 19, e a gestdo dos
recursos para efetivagdo das mesmas. Perante o cenério pandémico que vivemos esta visita,
naturalmente, ndo pode ser realizada como me foi explicado pela enfermeira Chefe a fim de
minimizar os riscos de contigio e garantir a seguranca dos intervenientes. Ficou o
compromisso de que poderiamos agendar, em contexto de trabalho, esta atividade para uma

ocasido posterior.
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Embora ja se encontrasse operacional desde 2017,a EIHSCP Pediatrica foi nomeada pelo
Conselho de Administracdo a 8 marco de 2018, dando cumprimento a Portaria n°® 66/2018
de 6 de margo, segundo a qual é necessario: “Promover a criacdo de equipas intra-
hospitalares pediatricas de suporte em cuidados paliativos e reforcar o suporte em cuidados
paliativos de criancas e jovens, nos trés niveis de cuidados de saude, primérios, hospitalares
e continuados integrados, através da articulagdo destas equipas com as restantes equipas
locais da RNCP, que prestam cuidados paliativos ao longo de todo o ciclo de vidae com a
resposta pediatrica da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), de
forma a garantir uma resposta de qualidade e integrada de cuidados de salude adaptada as
necessidade da crianca e da familia (...)” (Portaria n° 66/2018 Diario da Republica n.°
46/2018, Série | de 2018-03-06, 2018).

A EIHSCP Ped é uma equipa multiprofissional altamente diferenciada com proviséo de CP
nivell, constituida por 2 enfermeiras, 8 médicas pediatria/pedopsiquiatria/cirurgia pediatrica
e 2 obstetras, 2 assistentes sociais, 1 psicéloga, 1 fisioterapeuta, 1 farmacéuticae 1 orientador
espiritual, abrangendo a valéncia pediatrica (incluindo jovem adulto), sendo a valéncia peri
e neonatal da responsabilidade de outra equipa, contudo integrada nesta.
Complementarmente, existem elos de ligacdo nos servicos de pediatria (médico e/ou
enfermeiro) e noutros servigos/departamentos (Unidade de Medicina Paliativa, Unidade de
Dor Pediatrica, Dietética e Nutricdo, Terapia da Fala, Farmacia, Ambulatorio/UMAD,
Departamento de Obstetricia, Ginecologia e Medicina da Reproducéo, Servico Medicina
Fisica e Reabilitacdo, entre outros). Articula-se também com os Cuidados de Saude
Primarios, as Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI) e as Unidades de
Cuidados Paliativos. Uma abordagem integrada, articulada e em complementaridade é
fulcral devido a diversidade diagndstica que se encontra em pediatria, a natureza
frequentemente prolongada das muitas trajetorias de doencas e as necessidades inerentes de

desenvolvimento das criangas e da estrutura e culturafamiliar.

Assim, 0 objetivo é o acompanhamento e prestacaode cuidados a crianga/jovem com doenca
crénica, grave e complexa e seus familiares cuidadores, maximizando a autonomia e a
qualidade de vida, minimizando a obstinagéo terapéutica e o sofrimento, tanto em contexto

de internamento como no domicilio.

Desenvolve atividades de consultadoria clinica ao DdP e servico de obstetricia do CHU;

visita domiciliaria multidisciplinar atraves da UMAD; consulta externa de CPP; consulta de
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Luto; monitorizacao telefonica 24h/dia e referenciagdo a RNCP. A Equipa tem também
idoneidade formativa, tendo ja realizado diversos cursos basicos de CPP e um de controlo

sintomético em CPP, com o apoio do Centro de Formagéo da instituicéo.

A data desta visita eram seguidas cerca de 27 crianca/familia (1 dos quais com alta e outro
transferido para adultos) sendo 15 destas crian¢as seguidas também pela UMAD. A equipa
revela que a caracteristica diagnosticadominante é do foro neuroldgico e o principal motivo
de referenciacdo a necessidade de articulagdo de cuidados com comunidade. A unidade que
mais referencia € a Pneumologia. Quanto a mortalidade, os dados da equipa apontam para
27,5% desde o inicio da sua atividade, sendo o local da morte predominantemente hospitalar
(Internamento — 5; UCP — 2; Domicilio — 2; Intensivos — 1; Urgéncia — 1) (Palaré, 2020).

A Equipa intervém principalmente no controlo sintomético, o apoio na tomada de decisdo,
apoio psicossocial especifico a crianca/familia, a elaboracdo do plano antecipado de
cuidados, a articulagdo entre os varios niveis de cuidados, consultoria a outros profissionais

e 0 acompanhamento na fase terminal e no luto.

A nivel do apoio domiciliario atraves da UMAD, a enfermeira refere que as intervencoes
realizadas sdo para monitorizacdo das necessidades detetadas em plano da EIHSCP Ped e
levantamento das necessidades emergentes; controlo sintomatico bem como a sua
monitorizagdo e acompanhamento, sendo que se deteta um sintoma descontrolado a
enfermeira articula telefonicamente com o médico da EIHSCP Ped para ajuste imediato;
monitorizagdo daintegridade cutanea e gestdo dos sintomasda ferida, bem comoarealizacéo
dos pensos, mediante o plano de cuidados estabelecido; apoio psicoldgico e emocional;
gestdo da informacéo da crianca/adolescente, no processo de doenca e tomada de decisdo
bem como apoio a gestdo do sentido da vida/espiritualidade da crianca/adolescente. Aspeto
de suma importéncia, sendo que a literatura refere que muitas criangas/jovens apresentam
maturidade cognitiva, emocional e até espiritual precoce, decorrente da experiéncia e da
vivéncia do seu processo de doenca (Martins & Ramos, 2020; Lacerda, 2012; Caldeira,
2020). Também procuram manter redes de recursos comunitario para suporte das criangas e
familias e reportaram a intervencdo ao nivel comunitario, num trabalho de parceria com os
agentes da comunidade (E1.1.10), nomeadamente nos infantarios onde foram fazer
capacitagcdo das educadoras para aspirar e atender as necessidades de uma criangca com
tragueostomia e ventilagdo, no sentido de apoiar a inclusédo da crianga com necessidades de

saude especiais (E1.1.9).
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Tive entdo o privilégio de assistir a uma reunido multidisciplinar e a uma consulta extema
de CPP, ap0s solicitado o consentimento informado a mée. A reunido foi programada ap6s
solicitacdo da Enfermeira, que numa visita domiciliaria é confrontada com uma cuidadora
em profunda situacdo de desesperanca, luto antecipado e perda de sentido. Perante a
proximidade da morte deste que erao seu terceiro filho com doenca degenerativa, a tristeza,
0 entorpecimento e 0 torpor em que se encontrava, incapacitavam-na de assumir o seu papel
de cuidadora e o jovem em fase terminal encontrava-se em risco de ter 0s seus cuidados
negligenciados. Neste processode vulnerabilidade induzida pela transicédo parao fim de vida
do filho, pode verificar-se um desequilibrio manifestado pela dificuldade ou incapacidade
para satisfazer as suas necessidades, para tomar conta de si mesmo ou dos que lhe sdo
significativos, em respostas nao adaptativas e sentimentos de perda de controlo (Meleis &
Trangenstein, 2010) sendo que, no contexto especifico da antecipacdo do luto, poder-se-a
observar uma evolugdo para um luto complicado ou psicopatoldgico. Esta mée apresenta-se
num ponto ou evento criticos, que para Meleis estdo frequentemente associados a

consciencializacdo de mudancas ou ao envolvimento desafiador nos processos de transicao.

A Enfermeira, que acompanha esta familia ha bastante tempo e que possui uma boa relagéo
terapéutica com o jovem e a sua mae, conhecedora das forgas e limitacdes desta familia,
habitualmente ja trabalhava as questdes relacionadas com a exaustao do cuidador, a gestio
de expectativas e das perdas, tendo em conta os antecedentes da familia. Perante a situagéo
de apatia e desesperanca de uma mée assumidamente envolvidae parceira nos cuidados ao
filho,aenfermeiradetetoue diagnosticou estasituacdode risco, reconhecendo a necessidade
urgente de se intervir mobilizando conhecimentos e habilidades na rapida identificacdo de
foco de instabilidade e resposta pronta antecipatoria (E2.1.1). A equipa (médica assistente
do jovem; médica dos CPP; psicdloga e telefonicamente a assistente social) competia a
reformulacdo do plano de cuidados deste jovem e de assisténcia tanto para a mde como para
0 proprio, ambos necessitados de um cuidado holistico, individualizado e humanizado como
se espera dos CPP. A equipa sabendo antecipadamente dos desejos e vontades do jovem e
da familia, no sentido preferencial da morte ser em casa, estabeleceu o objetivo de avaliacdo
e controlo de sintomas; reavaliar as condicdes da prestacdo de cuidados e habitacionais, a
fim de satisfazer esta vontade. Importava ainda intervir junto da mée no sentido se de
aumentar a sua esperanca, melhorar os sintomas depressivos e trabalhar no processo de
perdas e de luto, e identificar de outros familiares que pudessem assumir o papel de

prestadores de cuidados. Foi programando imediatamente nova visita domiciliaria, onde iria
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médica, psicologa e enfermeira que é o elo de ligacdo da equipa a familia, adequando o
suporte familiar e comunitario (A2.5.4).

Esta abordagem centrada e integrada a crianca e a familia permite uma intervencdo
especializada, adaptada a fase da doencae individualizada de acordo com a necessidade do
momento e as comocdes de cada elemento. Para cuidar com qualidade no domicilio é
fundamental que o EESIP tenha formacéo, experiéncia e treino em diversos contextos da
area pediatrica, nomeadamente na avaliacdo e gestdo de necessidades complexas de saude
(manuseio de gastrostomia, traqueostomia, ventilacdo assistida, alimentagdo parenteérica,
dialise peritoneal, cateteres venosos centrais...). S6 desta forma, ¢ possivel diagnosticar
precocemente ...Situacdes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade
de vida da crianca/jovem (E1.2) e providenciar com flexibilidade, individualidade, mas
também seguranca, cuidados a crianca/ jovem promotores da majoracdo dos ganhos em
saude, recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem comuns e complementares,
amplamente suportadas naevidéncia (E2.4) em &reas como por exemplo, a gestdo de luto e
de expectativas ou a adequacao dos ensinos a realidade em casa ou as prioridades das

necessidades da familia.

A luz da Teoria das Transic@es, o enfermeiro é o profissional mais bem posicionado para
facilitar a adaptacdo a experiéncia de uma doenca terminal, imposta ao doente pediéatrico e a
sua familia. Na relacdo terapéutica e empética que estabelece com a crianca/familia os
enfermeiros precisam considerar o nivel de conforto e dominio destes ao lidar com as
mudancas e alteracBes que ocorrem na trajetéria da doenca, para fornecer cuidados
(centrados na crianca e familia) adequados e apropriados para as pessoas em transicéo (Im,
2018). No contexto do luto parental, segundo Franco, podem verificar-se dois tipos de
transicdes: a transicdo salde/doencadecorrente do impacto do diagndstico e da experiencia
associada a uma doenca cronica complexa, limitante ou ameacadora da vida da crianga/do
jovem, na qual se integra a vivéncia de um processo de luto por antecipa¢do da perda da
crianga/do jovem; e a transi¢do situacional que ocorre ap0s a morte da crianga/jovem na
medida em que, perante a perda de um elemento da constelagdo familiar, evento mais ou
menos esperado quando ja se vivenciou um luto antecipatério, ocorre um desequilibrio
profundo da dinamica familiar com profunda alteracéo de papéis (Franco, 2014). O EESIP
detentor deste conhecimento é um facilitador da “dignificacao da morte” e dos processos
de luto (E2.3.1).
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A transicdo satide-doenca pode ser abrupta ou gradual e nem sempre é possivel identificar o
momento em que o foco do tratamento passa a ser exclusivamente paliativo. Promover a
transicdo das criangas/jovens com necessidades paliativas apenas quando o tratamento
curativo falha estd desatualizada e desaconselhada. As maneiras pelas quais as criancas
transitam da salde para a doenca sdo inumeras, mas podem ser amplamente categorizadas
em trajetorias de doenca distintas (Fig. 1) cada uma com implicagdes especificas para as

criancas e suas familias, para os profissionais de satide que cuidam delase paraa comunidade

em geral.

Doencas metabdlicas Fibrose quistica
Doencas neuromusculares Distrofias musculares

' Cancro

Cuidados Intensivos
Faléncias de érgao
Normalidade

Paralisia cerebral grave
Grupo Il
Grupo |

Grupo Il

v‘%’ —
Grupo IV s\
Morte L ¥ d A >
o \\ \ 10N . 20 %

Tempo (anos)

Fig.1 — Classificacdo por grupos e trajetéria das doencas com

Grupo|-Doengas
potencialmente fatais, mas
curaveis;

Grupo Il - Doengas que causam
morte prematura, mas podem
ter sobrevivéncias longas se
tratadas;

Grupo lll - Doengas
progressivas, massemcura
possivel;

Grupo IV- Doengas
irreversiveisnao progressivas,
gue aumentama morbilidade e
probabilidade de morte

necessidades paliativas em pediatria (Hain & Wallace, 2008). Drematura

E, pois, da competéncia do enfermeiro especialista, em contexto de CPP, antecipar a
transicdo e reconhecer, tendo em consideracao o processo de interpessoal, significativo e
terapéutico com as criangas e familias, como estes de adaptam a transicao, capacitando-a
para lidar com a doenca ameacadora de vida/limitante de vida e preparando para o fim de
vida, durante o tempo necessario até se verificar umatransi¢cdo bem-sucedida, cuidados que
ndo terminam com o falecimento da crianca/jovem. O EESIP facilita os processos de
transicdo através da articulacdo com a equipa multidisciplinar e com os cuidados

diferenciados, com evidentes ganhos em saude para estas familias.

Foi sob este prisma que decorreu a consulta externa que observei, com muita satisfac do devo
dizer, pois nem tudo é drama e angustia em CPP. Nesta consulta, a gémeas com atrofia
muscularespinhal (AME) e a sua mée entraram bem-dispostas e sorridentes. As gémeas com
quase 3 anos vieram na cadeirinha auto, devidamente equipada paraevitar quedas e prevenir
a escoliose, que uma delasapresenta mais evidente. Como esperado nesta patologia, ocorre

perdadeforcaecom progressivaatrofiamuscular, paralisia e perdade capacidades motoras.
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Embora todos os masculos do corpo sejam afetados, a face é habitualmente poupada, pelo
que ambas sdo bastante expressivas. Além da fraqueza muscular mais marcadanos membros
inferiores, os musculos respiratorios sdo afetados conduzindo a insuficiéncia respiratoria
progressiva e dificuldades na degluticdo. Por esse motivo trazem consigo um aspirador
portatil com canula, que as préprias utilizam, colocando a canula na cavidade oral e auto
aspirando-se. E ndo querem a aspiracdo, a mae fornece um lenco e elas limpam-se nele, num
exercicio de autocuidado e autonomia extraordinario para criancas tdo pequenas. De
salientar que esta doenca ndo afeta a funcdo cognitiva, tratando-se de criancas / jovens,
inteligentes e interativos. Ja vao conseguindo articular melhor as palavras e entendem

perfeitamente quando a comunicacao é dirigida a elas.

Ambas receberam tratamento com zolgensma®, uma terapia genética dirigida ao tratamento
da doenca, que tem de ser administrado até aos dois anos de idade. Segundo a equipace a
méae as meninas apresentaram melhorias significativas ap6s o tratamento. Tem apoios da
terapia da fala, e naturalmente muita fisioterapia. Para tal a mde montou um ginésio em casa
onde vai exercitando as filhas a medida que estas brincam. A equipa reforca para que néo
seja em excesso, para ser benéfico e vantajoso paraa crianca elas devem sentir-se bem e

retirar prazer e satisfacao da atividade, como se de um jogo se tratasse.

Este aspeto € uma das especificidadesinerentes aos CPP — adequar os cuidados a idade e
estddio de desenvolvimento sabendo que influenciam a comunicacdo com a/da
crianga/jovem; a percecao e significacdo da realidade que adquirem e desenvolvema seu
tempo; 0 acesso e controlo sintomas diferem de um lactente para um escolar; a capacidade
de tomada de decisdo, autonomia e participagcdo nas escolhas; a importancia do brincar,
jogos, escola, grupo de pares e cujo proposito, como ja que merece ser salientado é a
promocao de bem-estar e resiliéncia da crianca/familia para lidar com a vivéncia e preparar

uma transicdo bem-sucedida.

Observar a interacéo entre estas meninas, com as suas limitagdes e 0s seus pontos fortes, e a
equipa é um relembrar das palavras de Renauld, em que é necessario um descentrar dos
nossos egos para ir ao encontro do outro (Renauld, 2010), neste caso de duas meninas
centradas na sua realidade, prépria da infancia e limitadas na expressao das suas
subjetividades por um corpo hipotdnico, mas avidas de interacdo, curiosas e disponiveis a
esse encontro. Porque o enfermeiro EESIP comunica com a crianca e familia de forma

apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura (E3.3) observei que a enfermeira
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utilizava essencialmente técnicas de comunicagdo ndo-verbal com enfase para o toque,
afagando-lhes as méos para acalmar e tranquilizar durante a observagdo médica, ou fazendo
um afeto na face como sinal de reforco positivo quando elas se aspiravam ou assoavam,
transmitindo carinho e apoio (Sequeira, 2016). O uso liberado e intencional do toque,
terapéutico e afetivo, respeitando a vontade destas, que por vezes o ndo pretendiam, revela
a importancia do uso e conhecimento das técnicas de comunicacdo no relacionamento com
a crianca (A3.3.1). Nesta consulta foi realizada a avaliagdo geral das meninas, que ja se
sentam sem apoio e avaliacdo de sintomas; foram abordados alguns topicos sobre valores e
preferéncias da familia; foi partilhada informacé&o e tida em consideragdo essa na tomada de
decisdo; bem como na coordenacdo de cuidados em particular quanto a fisioterapia que
estavam a fazer 6 dias por semana entre cuidados no hospital e domicilio. Também foi
avaliadaaquestdo daexaustdodo cuidador, tendoamae referido queestava bem, era intenso
e constante, mas que conseguia revezar-se com o pai na prestacao dos cuidados, alem de que
tinham contratado uma profissional que assegura as tarefas domésticas pelo que a mée nao
se sente sobrecarregada no seu papel de cuidadora. O seu aspeto geral era cuidado, mostrou-
se comunicativa e interagia com as meninas de modo adequado, preocupada, carinhosa
revelando dominio e satisfacdo do seu papel parental e de cuidadora, avaliando o
desenvolvimento da parentalidade (E3.2.1).

Questionei se 0s avds davam apoio no cuidado as meninas. Respondeu-me que era muita
responsabilidade para eles, que eram avos presentes, afetuosos e dedicados, mas ndo lhes
queria incutir essa responsabilidade, essa era uma “obrigacdo” sua e do pai. Se fosse
necessario, nalguns momentos, pedia-lhes para tomarem conta das meninas, revelou que
tinha essa confianca neles, mas s6 o fazia pontualmente. Esta testemunho vem ao encontro
da literatura que mostra que o papel dos avés no cuidado a crianga com doenca crénica tem
como incumbéncia manter a familia unida, servindo de &ncora familiar, oferecendo suporte
emocional e instrumental. Nas crises, 0os avos desenvolvem agfes de suporte a familia
durante todo o periodo da hospitalizacdo, comoauxilio financeiro e dos papéis de retaguarda,
para a manutencao de atividades diarias — que podem ser tanto o cuidado do irmé&o saudavel
como ficar no hospital ou realizar atividades necessarias para que 0s pais permane¢am no
hospital (Deus & Dias, 2016; Mendes-Castillo & Bousso, 2015; Moore & Rosenthal, 2017).
Os tiposde ajuda que oferecemaos netos comnecessidades especiais,alguns estudosrelatam
que os avés oferecem apoios semelhantes agueles ofertados aos netos saudaveis, como dar

carinho e brincar, e apoios especificos a realidade da crianca com necessidades especiais,
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como ajudé-la a gatinhar ou ensinar a andar (Yamashiro & Matsukura, 2014). A familia e os
irmdos também sdo alvo de cuidados por parte das EIHSCP Ped, sendo os cuidados centrados
na familia o modelo conceptual para a prestacao de cuidados e na qual os EESIP elencam a

sua intervencao.

Esta dia de estagio de observacdo na EIHSCP Ped foi extremamente valioso pois consegui
perceber os cuidados prestados pela equipa, a articulacdo que estabelece com os demais
servigcos e como concebe a coordenacdo e planeamento de cuidados, mas coloco a tonica na
interagdo com as criancgas e familia e no encetar de uma relacao de confianga fulcral para
diminuir medos, ansiedades e preocupacdes, na comunicagdo com 0S mesmos, clara,
assertiva, disponivel e com espaco para confidéncias e colocacgédo de duvidas; na avaliacdo
das suas necessidades, e na genuina preocupacao de responder de modo concreto a essas-
mesmas necessidades. A Academia Americana de Pediatria (AAP) define um modelo
integrado de cuidados paliativos como “aquele em que os componentes dos cuidados
paliativos sdo oferecidos no momento do diagndstico e continuados ao longo do curso da
doenca, quer o resultadotermine em cura ou morte”. Os cuidados integrados, tal como define
a OMS, sdo um modelo de prestacdo de servigos, assegurando que o utente recebe cuidados
continuados, curativos e preventivos, de acordo com suas necessidades, ao longo do tempo,
e em diferentes niveis do sistema de saude (OMS, 2008). Esta integracdo favorece a
conetividade, o alinhamento e a colaboragdo dos diversos setores de cuidados de saude,
contribuindo para a qualidade de vida, a satisfacdo do utente e a eficiéncia dos servicos
(Kodner & Spreeuwenberg, 2002).

Curso basico de Cuidados Paliativos Pediatricos (9 a 11 novembro 2020)

O PEDCP 2019-2020 refere que ainda é escasso numero de profissionais com formacédo
tedrica e, sobretudo, pratica especializada nesta area. Sendo a formacéo e investigagao
internacionalmente reconhecidas como elementos determinantes da pratica de CP de
qualidade € reiterada a necessidade de incentivar a formacao a nivel pré e pds-graduado,
consistindo a formacao e capacitacao dos profissionais de satide uma linha estratégica no
mesmo, por uma lado como garantia da qualidade de cuidados prestados mas também na
melhoria da acessibilidade aos CP em todos os niveis de cuidados de saude. (Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, 2019-2020). A formacéo
basica em CP deve ser requisito para todos os profissionais de salde que contactem com

criancgas/jovenscom doengaaguda ou crénica.
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Embora tivesse frequentado em 2013 um curso basico em CPP, senti que face ao
desenvolvimento e importancia politica e organizacional desta tematica nos Gltimos anos,
reconhecida pelo Internacional Children Palliative Care Network (ICPCN), merecia uma
atualizacdo, um alicerce este novo percurso de aprendizagens. A EIHSCP Ped tem
idoneidade formativa e, preocupada com a qualidade nos cuidados de salde, organizou este
curso, visando contribuir para a formacao cientifica, rigorosa e de qualidade, tendo como
destinatarios profissionais de satde que trabalham com RN/criangas/jovens com doencas

crénicas complexas, potencialmente fatais ou limitadoras da esperanca de vida.

A participacdo neste curso permitiu-me complementar uma importante revisao da literatura
jainiciada anteriormente, tendo estimulado a pesquisa nesta area de interesse, cimentando o
meu percurso de aprendizagem com contributos significativos de diversos autores. Este
curso com peritos na area dos cuidados paliativos pediatricos foi uma experiéncia
enriquecedorade troca de experiéncias e partilhas de saberes e com significativa importancia
na minha formacéo profissional e académica, no sentido da melhoria dos cuidados prestados
e na promocado de um ambiente terapéutico e seguro (B3). Os conhecimentos adquiridos e
competéncias desenvolvidas permitem sustentar uma praxis clinica especializada no sentido
de identificar, compreender e responder as necessidades paliativas do utente pediatrico e

acompanhar as familias nesta transicéo e processo de luto subjacente.

O curso abrangia um espectro de temas diverso, da ética em CPP ao controlo sintomatico,
dos aspetos sociais as novas perspetivas e tendéncias em paliativos pediatricos,
nomeadamente numa maior e melhor coordenacao de cuidados. As respostas humanas a
condigéo de doente pediatrico com necessidades paliativas e familia sdo alvo importante de
cuidados e atencdo, pelo que os mdadulos sobre espiritualidade e luto, que muitas vezes se
inaugura no periodo perinatal, com o diagnostico de um filho com uma doenca AV/LV.
Modulo apds mddulo, fui enriquecendo o meu leque de conhecimento sobre CPP e a
complexidade de cuidados que estes doentes/familias necessitam, bem como as melhores
intervencBes mediante a evidéncia atual, a fim de estabelecer uma parceria de cuidados,
otimizando o envolvimento, negociacao e capacitacado (OE, 2017) das criangas/jovens e
familiares. Valorizo especialmente, pois veio contribuir especificamente para superar uma
dificuldade pessoal, o modulo sobre comunicacdo e conferéncia familiar. A comunicagao,
como ja havia tido oportunidade de perceber no estagio anterior, € uma barreira a provisao

de CPP, sendo indispensavel a préatica de cuidados, que em salde infantil e pediatrica se
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reveste de especificidade e sensibilidade, adequada a idade, condi¢ao fisica e circunstancias
individuais.

Comunicar com a crianga/jovem em CPP, mais do que responder & necessidade de
informacé&o, é contactar com o mundo interno da crianca e da sua familia, com os seus
sentimentos e emoc0es, crencas e desejos, conhecimentos e expectativas, e traz a tona a
intimidade e vulnerabilidade da crianca e jovem que necessita ser valorizada e respeitada.
Por isso, muitas vezes os profissionais de salde, procuram escudo na linguagem técnica e
no aspeto “informativo” da comunicag¢ao, produzindo uma lacuna nos cuidados e na relagao.
Esta exposicdo, a cru, as emocdes da crianca/jovem e dos seus familiares € dificil, mas
necessaria para promover uma regulacdo emocional, esclarecimento e adaptacdo destes a
vivéncia. A Psicdloga da instituicdo que colabora tanto na EIHSCP adultos como em
pediatricos, explica o proposito das conferéncias familiares, habituais em CPP, que podem

ser aplicaveis quando se verifica:
v" Agravamento do quadro clinico;
v Proximidade da morte/entrada na agonia;
v Familias muito exigentes e/ou agressivas;
v Familias / doentes com necessidades especiais;
v’ Existéncia de conflitos familiares (diferentes perspetivas sobre as decisdes a tomar);
v’ Existéncia de conflitos entre a familia e os profissionais.

E para melhor percebermos a dindmica de uma conferéncia familiar e a importancia da
comunicacdo, foi feito um exercicio de role-play no qual simulamos a existéncia de um
conflito familiar—umamae que ndoqueriarevelar a filhadadoencaterminal, e de que modo,
através daempatia, dacompaixao, do reconhecimento e compreensdo das emocdes da pessoa
e das suas reais preocupacdes, pela oferta de protecdo e seguranca, foi possivel chegar a um
consenso. Uma simulacdo tdo real que levou alguns de nds, participantes, a viver
profundamente a situacdo, donde ressaltaram as suas proprias emocoes. O que nos conduziu
a discussao sobre aemocionalidade dos préoprios profissionais de satdee ao luto que também
ndsfazemosno cuidadoacrianga/jovem comnecessidades paliativas. Este modulocompeliu
a questionar-me sobre o que é que me impede, as vezes, de estar presente? Que impacto esta
experiéncia tem em mim? Acredito que ndo fosse por medo das emogdes ou do sofrimento.

Ele existe, em escalas diferentese expressdes diferentes, em todosnds, mas por incapacidade
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de responder adequadamente ao apelo, sem comprometer ainda mais a situacdo. Neste
sentido, este modulo fez-me evoluir bastante, pois é fundamental que o EESIP saiba agir
como facilitador de uma comunicacgéo expressiva de emogdes (OE, 2017). Cuidar na
subjetividade do outro pode ser estimulante, e implica escutar, estar e sentir. O EESIP deve
reconhecer e responder as necessidades espirituais e emocionais das criancas/familias
quando estas sdo desafiadas por eventos life changing. Alvarenga et al. verificaram que,
segundo criancas e adolescentes com doenca cronica, a imprevisibilidade sobre como a
doenca afetard o seu futuro, os pensamentos negativos e relagBes interpessoais com
profissionais de saude e com a familia eram capazes de diminuir a esperanca e o otimismo
(Alvarenga, et al., 2021). Estar sensibilizado e compreender a influéncia que as crengas e
pensamentos negativos dos profissionais ttm sobre a esperanga e a manifestacdo da
espiritualidade da crianca/jovem, aumenta a consciéncia e 0 respeito em relacdo

necessidades espirituais destes e das familias (B 3.1.2).
CONCLUSAO

A realizacdo desta visita de observacdo numa Equipa Intrahospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) de um Hospital Central na area de Lisboa, bem
como do curso basico em CPP constituiu uma valiosa oportunidade para compreender o
funcionamento deste recurso existente neste CHU, na procura de contributos para a

concretizacdo do projeto de estagio e para a prestacdo de cuidados especializados.

Tudo aquilo que € vivido no dia-a-dia, por quem presta cuidados, deve contribuir para um
enriquecer das suas qualidades. Contudo, este enriquecimento ndo é automatico, requer uma
reflexdo ponderada e uma documentacédo constante, a que a presente reflexdo veio dar
resposta, pois como refere Hesbeen, para poder enriquecer os conhecimentos da pessoa, a

experiéncia necessita de ser refletida, discutida e conceptualizada (Hesbeen, 1998).
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APENDICE VIl - PROJETO In_FORMACAO EM 2 MIN — CPP

224



8.1 — QUESTIONARIO PARA AVALIACAO DAS NECESSIDADES FORMATIVAS
EM CPP E RESULTADOS
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Inquérito paraidentificar as dificuldades dos enfermeiros no cuidado a
crianga/jovem com necessidades paliativas

013,
Por favor, dispense alguns minutosdo seu tempo para preencher o seguinte questionario.O

questiondrio é anonimo easuaparticipacio voluntaria.

Configurastes  Cotatar Respe

1. No contexto da sua pratica de cuidados, quais as
trés maiores dificuldades sentidas nos cuidados
prestados crianca‘do jovem com necessidades
paliativas e sua familia?*

Selecione uma ou mais respostas
Comunicagio
Gontrolo sintomatico
GestSo de sentimentos
Trabalho squipa

Falta de conhecimentos em GPP

2. Qual a tematica que considera importante
conhecer e receber (in)formacio, que poderia ajuda-
lo como enfermeiroc a prestar melhores cuidados a
estas criancas/estes jovens e suas familias?

altere = ordem de acordo com sua preferéncia (1. - mais importants, ditimo -

menos importante]

- Etica e ONR

o

T 2. CPP

£ 3. Controle sintomatico

¢
-

. Intervengdo no luto
< 5. Comunicagdo
5. Gestdo sentimentos

< 7. Morte

3. Na comunicacic com uma criancaljovem e sua
familia com necessidades paliativas ou em fim de
vida, onde sente maicres dificuldades?*

Selecione uma ou mais respostas
Ma comunicagiio de mas noticias
Ma comunicagdio com a crianga’jovem

Ma comunicagdio com a familia da crianga‘jovemn

4. Ja frequentou alguma formacéo sobre CP?*

em particular, CEP
Sim Mo sei

Nao

5. Como gostaria de receber in(formacac)?”
Formagdo em servigo
Dossier tematico
Guia de orientador de boas praticas

Sem preferéncia
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RESPOSTAS

2Qual atemética que consideraimportante conhecer e receber (injfomacao, que poderia ajudéo »
como enfermeiro a prestar melhores cuidados  estas criangaslestes jovens e suas familias?

¢ Resposa v Impotinc
] Eicag ONR 5%
6 (PP 53
d Controlo sinfomdtico §
(] Comunicagio 49
[ (Gestéo sentimentos 38
' lvengiono o 27
¢ Morte 12
/ Escreve notas de odapé pera esse esulado

No contexto da sua pratica de cuidados, quais as trés maiores dificuldades
sentidas nos cuidados prestados crianga/do jovem com necessidades paliativas e
sua famflia?

100%

60%

60%

Ratio

40%

0% ——

0% .

® Comunicagao ® Controlo sintomtico
@ Gestao de sentimentos ® Trabalho equipa
® Falta de conhecimentos em CPP
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Na comunicagdo com uma criana/jovem e sua familia com necessidades i frequentou alguma formagao sobre CP?
paliativas ou em fim de vida, onde sente maiores dificuldades?

100%

80%

60%

Ratio

A%

0%

@ iz comunicago de més noticias
® Nz comunicagao com a crianga/jovem
 Na comunicago com a famflia da crianga/jovem O5im ONaosd O Nao

Como gostaria de receber in(formag&o)?

® Formagao em servico  ® Dossiertemético @ Guia de orientador deboas praticas ~ ® Sem preferéncia
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8.2 - DOSSIER In_FORMACAO EM 2 MIN
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In_formacao
de 2 minutos:

CPP

OUT/NOV 2020

DOSSIER TEMATICO

Da autoria de: AnaRebotim (aluna do Mestrado em Enfermagem na Especialidade de
Enfermagem em Saude Infantil e Pediatrica)
Orientada por Enf,

CENTRO HOSPITALAR
UNIVERSITARIO
LISBOA NORTE, EPE
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Projeto In_formacédo em 2 min: Cuidados Paliativos Pediatricos

O presente projeto visa dar resposta as necessidades informativas da equipa de enfermagem
do internamento Pediatria piso 6, no que alude atematica dos cuidados paliativos pediatricos
(CPP).

Por se tratar de um servico polivalente, que presta assisténcia a criancas e jovens com
diversas patologias provenientes das 5 subespecialidades médicas que apoia, a prevaléncia

de crianga com doenca crénica ou doencas limitantes/ameacadoras de vida é elevada.

A qualidade dos cuidados, numa abordagem holistica e colaborativa, e a qualidade de vida
destes utentes pediatricos, depende da formacdo dos prestadores de cuidados e da

sensibilidade e conhecimentos das equipas que 0s assistem.

A existéncia de cuidados paliativos séo sinal de desenvolvimento de uma sociedade. Sem
uma visdo integral do que compde a filosofia dos CPP e de como se operacionalizam estes
cuidados isoladamente nas situa¢des terminais ou conjuntamente com os cuidados cu rativos,
e da articulacdo da equipa interdisciplinar, gera-se uma grave lacuna na prestacdo de
cuidados de elevada complexidade e especializados as criangas e jovens e suas familias, que

enfrentam esta dolorosa experiéncia sem o devido suporte e qualidade de vida.

As equipas de enfermagem dispdem atualmente de insuficientes recursos (temporais,
humanos, organizacionais, econdmicos) para formacao em horéario de trabalho, sendo, no
entanto, cada vez mais necessario a atualizacao constante e permanente de conh ecimentos,
numaeraemque ainformacéoé sincronamente geradae partilhadae em que o conhecimento

cientifico prolifera, fornecendo mais e mais evidéncia paraa pratica dos cuidados.

Assim, ha que criar formas inovadoras e criativas de perpassar informacgdes e
conhecimentos, mantendo os padrdes de conhecimentos (cientificos, éticos, estéticos,
pessoal e de contexto sociopolitico) validos, atuais e pertinentes de forma a sustentar a
tomada de deciséo e as intervengdes da equipa de enfermagem nos cuidados as criangas com

necessidades paliativas, possiveis de serem divulgadas durante o periodo de trabalho.

Para que a gestdo do tempo e dos recursos seja possivel, sugere-se a criagdo do presente
projeto — partilha de informacéo relevante paraa tematica em sessées de 2 minutos no inicio

da passagem de Turno, com suporte bibliografico que ficara acessivel num dossier tematico.
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Cadasessao ndo poderaexceder os 2 minutos, devendo serdinamica, motivadora, pertinente
e geradora de interesse o suficiente, para que quem deseje aprofundar conhecimentos sobre

0 tema, consulte a informagao disponibilizada no dossier.
SESSA0 1—28/10— CPP — FILOSOFIA, PRINCIPIOS
SESSAO 2 - 30/10 - COMUNICACAODE MAS NOTICIAS EPROTOCOLO SPIKES

SESSA0 3 —2/11 - CONSCIENCIA DA MORTE NA CRIANCA, COMO FALAR COM AS CRIANCAS
SOBRE A MORTE?

SESSAO 4 — 4/11 — INTERVENCAO NO LUTO.
SESSAO 5— 6/11 — GESTAO DOS SENTIMENTOS, AFINAL O ENFERMEIRO TAMBEM SOFRE.

SESSAO 6—12/11 - TRABALHO EM EQUIPA— REFERENCIAGAO
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SESSA01-28/10- CPP

Com o decorrer do tempo assistimos a um desenvolvimento tecnoldgico e cientifico
respeitante aos cuidados de satde que permitiram o aumento da esperanca média de vida.
Como resposta a evolu¢ao médico-cientifica e tecnoldgica, assim como ao envelhecimento
populacional, Portugal necessita adaptar-se a esta realidade, e debruga-se sobre os Cuidados
Paliativos desde 2004, com a criagdo do Programa Nacional de Cuidados Paliativos, como
forma de proporcionar as pessoas, sem opc¢des de cura para a sua doenca, um adequado

acompanhamento coma maior qualidade de vida possivel (Direcao Geral da Saude, 2005).

Em 2006, com o Decreto-Lei (DL)n°101/2006, de 6 de Junho, posteriormente revogado pelo
Decreto-Lein®136/2015,de 28 de julho, que criaa Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), o Programa Nacional de Cuidados Paliativos € regulamentado, e a
RNCCI define a constituicdo e funcBes das equipas de cuidados paliativos (Diario da
Republica, 2015). Contudo, as orientagdes destinam-se a faixa etaria adulta ndo existindo

especificidade paraa pediatria.

Todavia, desde 1998 que a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) reconhece a importancia
dos CPP, com o objetivo primordial de proporcionar alivio do sofrimento, acompanhamento,
e permitir uma morte digna (World Health Organization, 1998). Dando continuidade a este
trabalho, em 2000, a Academia Americana de Pediatria publica as orientacdes para os CPP,
reforcando a importancia da formacdo dos profissionais de satde (American Academy of
Pediatrics, 2000).

O caminho em torno do desenvolvimento dos CPP continua, e, em 2006, um grupo de
profissionais de diversos paises, reine-se em Trento para discutir o ponto de situacédo dos
CPP a nivel Europeu. Este grupo de trabalho, designado de ‘Encontro Internacional de
Cuidados Paliativos Pediatricos em Trento (International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento. IMPaCCT), langa as linhas orientadoras para o desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos na éarea da pediatria, para toda a Europa (European Association for
Palliative Care, 2007).

Ap0s esta emancipacao internacional em torno dos CPP, e com Portugal a ser olhado como
um pais europeu sem “provisao reconhecida de cuidados paliativos pediatricos” (Lacerda &
Gomes, 2017, p. 215), com uma diminuigdo global do niumero de mortes mas aumento do

tempo de sobrevivéncia, particularmente das criangas com doencas crénicas complexas
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(Lacerda & Gomes, 2017) até ao ano de 2011, e atendendo as especificidades das criancas e
jovens, Portugal reconhece a necessidade de dispor de servigos e equipas organizadas para

dar resposta as necessidades das criangas e jovens com doencas cronicas complexas.

O primeiro passo surge através da Lei de Bases para os Cuidados Paliativos (Lei 52/2012,
de 5 setembro, base XXIII — Organizacdo, artigo 3), onde é especificado que os servicos da
RNCCI devem diferenciar-se proporcionando respostas especificas a cada situacéo,
nomeadamente a area pediatrica (Diario da Republica, 2012). Sendo a pediatria um contexto
com caracteristicas especificas, e dada a falta premente de estudos acerca das necessidades
paliativas pediatricas em Portugal, e de uma organizagdo em resposta a essas mesmas
necessidades, em 2014 o Ministério da Saude, através do Despacho n°8286-A/2014 e 8956-
A/2014, constitui umgrupo de trabalho para o desenvolvimento dos CPP, com o objetivo de
organizar a prestacdo de Cuidados Paliativos aplicaveis & idade pediatrica (Diario da
Republica, 2014).

Inicia-se um trabalho que até a atualidade encontra-se aquém das necessidades, apesar dos
multiplos esforgos de diversos profissionais na formacéo de equipas intra-hospitalares,
comunitérias, voluntariado, unidades moveis, entre outros (Lacerda; etal, 2014). Em junho
de 2016 surge a primeira unidade de CPP, no norte do pais, designada por ‘Kastelo’, com 30
camas de internamento e opcdo para tratamentos em regime de ambulatorio. Neste mesmo
ano em novembro, como forma de operacionalizar a RNCCI é elaborado o ‘Plano
Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017/2018’
(Diéario da Republica, 2016). Este plano pressupde a implementacao de equipas de suporte
comunitario e hospitalar assim como unidades de internamento dedicadas aos Cuidados
Paliativos, e reforga a importanciado investimento na formacé&o a todos os profissionais de
saude, aumentando a resposta e facilitando o acesso de todas as pessoas com doencas
incuraveis e progressivas a cuidados especificos, assentes numa Abordage m Paliativa (eixo
prioritario 11 — acessibilidade aos cuidados paliativos em todos os niveis de cuidados de
saude, alineaa) (Diario da Republica, 2016). Presentemente, encontra-se em vigor o PLANO
ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS
Biénio 2019-2020.

A resposta para os CPP surge em 2018, através da Portaria n.°66/2018, de 6 de marco, que
procede a terceira alteracdo da Portaria n°340/2015, de 8 de outubro, e evidencia a

necessidade de criarem-se EIHSCPP, que garantam “uma resposta de qualidade e integrada
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de cuidados de saude adaptada as necessidades da crianca e da familia”, articulando com as
equipas dos cuidados de satde primérios e integrados (Diério da Republica, 2018, p. 1178).
O artigo 8°da presente portaria salientaaimportanciade as instituicdes hospitalares do SNS,
com Servico ou Departamento de Pediatria, constituirem uma EIHSCPP, tendo em vista as
necessidades locais e respondendo a cada situacao individualmente (Diario da Republica,
2018).

Estas equipas assumem como principais funcdes o acompanhamento da crianca e familia
durante o internamento, a articulacdo com as equipas da RNCCI, garantindo uma
continuidade de cuidados, assim como um investimento na formacgdo de toda a equipa
multiprofissional (Diario da Republica, 2018). Ndo obstante, tem sido exigido a nivel
nacional que todos os hospitais do SNS com as carateristicas anteriormente descritas,

nomeiem os elementos para constituicdo das EIHSCPP.

A definicdo de cuidados paliativos pediatricos sofreu diversas altera¢des, e tem vindo a
focalizar -se nos cuidados prestados as criancas e familias de forma mais holistica e desde o
momento do diagndstico até depois damorte. Atualmente, adefinicdoapresentada pela OMS
define cuidados paliativos pediatricos como os cuidados ativos e totais ao corpo, mente e
espirito da crianca, envolvendo suporte a familia. Os cuidados paliativos pressupdem o
alivio de sintomas fisicos, psicologicos e sociais a crianca, com necessidade de
acompanhamento por uma equipamultidisciplinar desperta paraestas necessidades (World
Health Organization, 1998).

Os CPP sdo para todas as crian¢as que vivem com uma doenca:

« cronica complexa, definida como todaa condi¢cdo médica com uma durabilidade de
pelo menos 12 meses, que envolve varios sistemas organicos com necessidade de

cuidados pediatricos especiais (Feudtner, Christakis, & Connell, 2000);
« limitante de vida, em que a morte prematura é frequente;
« ameacadora de vida, em que existe uma elevada probabilidade de morte prematura,

» pelapresenca de doenca grave, mas pode existir também uma longa sobrevivéncia
(European Association for Palliative Care, 2007; American Academy of Pediatrics,
2000; Lacerda; etal, 2014);
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e para suas familias, sendo cuidados centrados e individualizados para cada unidade do
cuidar - crianca e familia (American Academy of Pediatrics, 2000; European Association
for Palliative Care, 2007).

Apesarde umaevolugaono que respeitaao desenvolvimento dosCPP, ainda existe um longo
caminho apercorrer, constatando-se a oferta de agdes paliativas as criancas e familias e apoio
néo sistematizado namaioriados locais de provisdode cuidados a criangas com necessidades

paliativas.

As equipas que prestam CPP devem estar preparadas para desenvolver um modelo de
prestacdo de cuidados adaptado as suas realidades, tendo por base os quatro pilares

fundamentais dos cuidados paliativos (Twycross, 2003):
a) Controlo sintomatico;
b) Comunicacdo adequada;
c) Apoio a familia;
d) Trabalho em equipa.
e DOCUMENTOSPARA O DOSSIER TEMATICO
- Decreto Lei N°136/2015 — RNCCI
- Portaria N.°66/2018, De 6 De Marco - EIHSCPP
- PALLIATIVE CARE FOR CHILDREN — AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS,2000

- IMPACCT: NORMAS PARA A PRATICA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS NA EUROPA

- EUROPEAN ASSOCIATION FOR PALLIATIVE CARE, 2007

- PLANO ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO DoOs CUIDADOS PALIATIVOS BIENIO
2019-2020
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SESSAO 2 — 30/10 - COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS EO RECURSO AO PROTOCOLO SPIKES

A comunicacdo € outro elemento chave no cuidar personalizado sobre o qual as EIHSCPP
devem investir. Comunicar é um processo de troca de informagéo entre duas ou mais
pessoas, que nem sempre € facil, podendo mesmo tornar-se penoso para os profissionais,

dependendo do tipo de informacdo a transmitir (Querido & Salazar, 2010).

Em pediatria a comunicacdo torna-se um aspeto fundamental pois a crianca e familia
vivenciam processos de adaptagdo a situagbes em constante mudanca, onde existem
progressos e retrocessos, que evolvem a crianca, a familia, o0 meio envolvente e os

profissionais de satde (Querido & Salazar, 2010).

Em CPP torna-se essencial desenvolver competéncias na area do comunicar, por forma a
transmitir a informacdo de forma clara e objetiva, possibilitando as criancas e familia
aceitarem e adaptarem-se de forma mais eficaz ao plano de cuidados, com consequente

aumento da qualidade dos cuidados prestados (Kohlsdorf & Junior, 2013).

Deve ser construida uma relacdo entre profissional-crianga-familia, uma relagcdo proxima
que permita ao profissional adequar a transmissdo da noticia de acordo com as preferéncias,
desejos e etapa de desenvolvimento da crianca, e avaliando o que os pais ja sabem e
entendem sobre a doenca, quais as suas preocupag0es, expetativas e preferéncias (Carrapa,
2010; Lacerda; etal, 2014; European Association for Palliative Care, 2007).

Constantemente sdo transmitidas noticias dificeis de gerir por parte da crianca, familia e do
proprio profissional, as designadas ‘Mas Noticias’. Ma noticia ¢é toda a informagao que pode
mudar negativamente a forma como a crianca e familia veem o desenrolar da sua vida no
futuro (Querido & Salazar, 2010). Para transmitir uma ma noticia em CPP é fundamental

responder a seis itens que podem tornar a comunicacédo eficaz (Traiber & Lago, 201 2):

» Disponibilidade: sobretudo os pais apreciam quando o profissional dispde de tempo

para sentar, falar e esclarecer dividas;

» Honestidade e afeto: os pais querem saber tudo sobre os seus filhos, mas querem que
a informacéo seja transmitida de forma verdadeira, simples, clara, direta, mas ao

mesmo tempo com sensibilidade e compaixao;
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» Nao ocultar informacdo nem dar falsas esperancas: ocultar informacao levaa que os
pais ndo confiem e se sintam enganados, experimentando sentimentos de raiva e

ansiedade, com quebra de confianga no profissional;

» Vocabulario e velocidadede informacéo: a informagao nao pode ser transmitida com
termos técnicos nem muito rapidamente. Isso origina confusdo e mau entendimento

acerca da informacao transmitida;

» Informac0es contraditdrias: as informacdes tém de ser uniformes entre toda a equipa

de saude;

» Linguagem corporal: a comunicagdo ndo-verbal € uma componente a qual 0s pais
dao bastante atengdo. Os pais preferem profissionais que estabelecemcontacto visual
e que ttm um comportamento ndo-verbal compativel com a transmissdo da ma

noticia.

Existem diversos modelos que podem ser seguidos para a comunicagao de mas noticias
em CPP. Um dos modelos, o ‘Protocolo de SPIKES’ (Buckman, et al., 2000), foi
desenvolvido para uniformizar este processo complexo e dificil de gerir, sendo
constituido por seis passos que permitem organizar 0 momento da transmissao da ma

noticia. Consiste em:
Setting up— Preparar o que é possivel antecipar (informacdes, ambiente.)
Perception — Averiguar a percec¢do da pessoa (0 que ja sabe)
Invitation — Perceber o quanto a pessoa quer saber
Knowledge — Partilhar a informacao, simples e direta
Emotions — Reconhecer e validar emocdes e reagbes demonstrando empatia
Strategy and summary — Resumir e discutir as opcdes de tratamento e plano

Com base neste protocolo e nas suas pesquisas, a Kola Team — Equipa de Qualidade de Vida
do St. Jude Children”S Research Hospital elabora um guia pratico para a comunicacéo,
traduzido em Novembro de 2019 para portugués pelo GdTCCP da Sociedade Portuguesa de
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Pediatriae pelo Grupo de Apoio a Pediatria (Associa¢aoPortuguesa de CuidadosPaliativos),

€ que se anexa.
e DOCUMENTOS PARA O DOSSIER TEMATICO

- COMUNICACAO: GUIAPRATICO - GDTCCP DA SPP E GAP DA APCP, 2019

- QUERIDO, A., SALAZAR, H., & NETO, 1. (2006). Comunicacéo. IN A. BARBOSA, & I. NETO
(EDS), MANUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS (PP. 357-378). LISBOA: FACULDADE DE MEDICINA

DE LISBOA.

- LET'S TALK ABOUTIT: SUPPORTING FAMILY COMMUNICATIONDURING END-OF-LIFE CARE

OF PEDIATRIC PATIENTS- MARSAC, M. L., KINDLER, C., WEISS, D., & RAGSDALE, L. (2018).
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SESSAO 3 — 02/11 — CONSCIENCIA DA MORTE NA CRIANCA, COMO FALAR COM AS CRIANCAS

SOBREA MORTE?

Cuidar a crianga requer respeito e garantia dos seus direitos, sem discriminagdo alguma
(UNICEF, 1990). As criancas com necessidades paliativas precisam de informacoes
honestas e precisas a respeito da doenca, dos tratamentos e do prognéstico; sendo necessario
que essas informacOes sejam ditas em linguagem simples e clara, adequada ao

desenvolvimento e capacidade de compreenséo individual.

Caracterizado por um dialogo cada vez mais aberto entre os pais, 0s profissionais e a crianca
e por uma uma atmosfera de comunicacdo aberta, imediata ao inicio do curso da doenca, a
resposta a perguntas dificeis a medida que a condigdo da crianca se deteriora, fica facilitado.
Fornecer literaturaapropriadaa respeito da doenca, bem comosobre aexperiénciadadoenga

e a possivel morte, também é util (Hockenberry & Wilson, 2014).

Exatamente como e quando envolver as criancas nas decisdes a respeito dos cuidados
durante o processo terminal e na morte € uma questdo individual. Em geral, deve-se
perguntar aos pais como eles gostariam que a crianga soubesse do prognéstico dela, e eles
deverdo ser incluidos nos cuidados do filho. Alguns pais podem pedir que o filho ndo saiba
que estd morrendo, mesmo se perguntar. Isso coloca os profissionais da saude em uma

posicdo dificil —a conspiracdo do siléncio.

O siléncio pode representar o agravamento de sintomas como a angustia profunda, a soliddo
e a sensacao de abandono (Mazorra, 2005). Uma crianga gravemente doente depara-se com
0 processo de luto em diversas perdas, desde a perda da saude, da esperanca em uma vida
longa, a perda da esperanca dos sonhos realizados, as perdas decorrentes da hospitalizagdo,
dentre outras. De acordo com Aguiar (2005), sintomas em resposta as perdas sao a tristeza,
0 sofrimento profundo e a depressdo. Kubler-Ross (1998) aponta para dois tipos de
depressdo no estado terminal: diante das perdas vivenciadas ao longo do adoecimento
(perdas fisicas, emocionais e materiais); e a percecdo da iminéncia da morte, que

corresponde a um luto antecipado diante da perda da vida.

Mesmo se néo lhes disserem abertamente que estdo a morrer, as criangas e jovens, séo
perceptivas e percebem que algo a seu respeito esta terrivelmente errado. Muitas vezes,

ajudar os pais a entender que a honestidade e a tomada de decisdo conjunta entre elese o
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filho sdo importantes para a saude emocional da crianga/jovem e em si mesmos enquanto
pais, poderd incentivar a permissdo da discussdo sobre a morte com o filho. Nesse processo,
0s pais talvez precisem de apoio e orientagdo profissional de uma enfermeira, assistente
social ou psicologo infantil que tenha uma boa relacdo com a crianca e a familia
(Hockenberry & Wilson, 2014).

A compreensdo da morte e as rea¢des da crian¢a a mesma dependem, ndo exclusivamente,

da idade e fase de desenvolvimento da crianca:

e Osbhebéssentemamorte de alguém mais pelo efeito que estatem na suarotinadiaria
e no modo como cuidam deles. Sentem também intensamente a perturbagdo dos
adultos proximos e podem ficaransiosos, dificeis de acalmar e com mais nece ssidade
de atencao.

e As criancgas de idade pré-escolar tendem a entender a morte como algo reversivel e
temporario (como no sono ou nos desenhos animados que morrem e voltam a viver).
Progressivamente percebem que morrer € ndo comer, ndo beber, ndo ver, ndo ouvir,

néo falar, ndo sentir e ndo respirar.

e A partir dos 5 anos e ao longo do tempo a crianga comega a compreender alguns

factos basicos sobre a morte:
a. Quetem uma causa.
b. Que levaauma separacdo permanente.

c. Que afeta todos os seres vivos (até 0os mais proximos da crianca, até a propria

crianga).

e Os adolescentes entendem a morte como o0s adultos e estdo, também eles,

extremamente atentos aos sentimentos dos outros.

Num estudo exploratorio Araujo, em 2000 estudou a percecdo da crianca sobrea morte e 0
morrer tendo, verificado que a crianga tem uma representacdo da morte e do morrer e sabe
expressar essa representacao tanto verbal quanto graficamente; que morte e morrer, para
elas, ttm o mesmo significado; que a idade cronoldgica e o desenvolvimento cognitivo ndo

sdo o0s unicos fatores a exercerem influéncias no desenvolvimento da percecao destes
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fendbmenos; que, 0 ambiente em que a crianga vive e suas experiéncias com a morte e suas
ameacas interferem e antecipam o desenvolvimento da perce¢do da morte e do morrer em

relacdo ao preconizado pela literatura consultada. (Aradjo, 2000)

Para que a crianca ndo interprete como uma intrusdo, e porque algumas delas nao tem a
capacidade, quer emocional quer linguistica para expressar 0s seus sentimentos,
preocupacdes e desejos, existem algumas técnicas que podem ser utilizadas para

“desbloquear” esta conversa:

e A técnica da terceira pessoa: falar sobre uma terceira pessoa e esperar a reagdo da
crianga/jovem, por exemplo “ha pessoas que quando estdo no hospital ttm medo de

ndo voltar” ou “hé pessoas que ficam muito triste quando algum familiar morre”

e Narracdo de histdrias: levar a crianga a associar livremente, contornando as
resisténcias inconscientes; pedir a crianga que conte uma histéria relacionada com o

assunto, ou para descrever uma foto de umacriancatriste ou doente;
e Biblioterapia: usar livros para se explorar o problemaque a criancaesta a passar;

e Questdes: “o que ¢ que farias se fosse contigo?” - ajuda a criangaa repensar a morte

e a criar estratégias para enfrentar e ultrapassar possiveis acontecimentos;

e AssociagOes de palavras: pedir & crianga que verbalize palavras que se lembre a
partir de uma palavra “neutra” que se lhe apresenta e, posteriormente ansiogénicas.
As associagoes revelam sempre preocupacdes e contetdos inconscientes por via da

projecéo;

e Desenho: uma das técnicas onde a crianca mais projeta. O desenho livre da a
possibilidades a crianca de expressar aquilo que lhe causa sofrimento e preocupacéo.
Pode-se também utilizar o desenho rigido, em que se pede um tema especifico ou

alguns temas a escolha;

e Jogos e brincar: a linguagem universal das criangas em que a crianca esta livre para

desempenhar papéis. (Pedro, Catarino, Ventura, Ferreira, & Salsinha, 2011)

Leituras recomendadas para Criancas:
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- MARTINS, Isabel Minhos; MATOSO, Madalena — Para onde vamos quando
desaparecemos? 22 Edicdo, Planeta Tangerina, 2011.

- COLACO, Maria Rosa — Espanta-Pardais; 42 Edicéo, Nova Vega, 2011.

- YUMOTO, Kazumi; SAKAI, Komako — O Urso e o0 Gato selvagem, 12 Edicédo, Bruaa
Editora, 2011

e DOCUMENTOS PARA O DOSSIER TEMATICO

- KovAcs, MARIA JULIA - MORTE NO PROCESSO DO DESENVOLVIMENTO HUMANO. A
CRIANCA E O ADOLESCENTE DIANTE DA MORTE, IN KoVAcs, MJ. — MORTE E

DESENVOLVIMENTO HUMANO. SAO PAULO. CASA DO PSICOLOGO, 1992

- KREICBERGS, U. ET AL. — TALKING ABOUT DEATH WITH CHILDREN WHO HAVE SEVERE
MALIGNANT DISEASE, THE NEW ENGLAND JOURNAL OF MEDICINE,2004

- SENGIK, ALINE SBERSE; RAMOS, FLAVIA BROCCHETTO - CONCEPGCAO DE MORTE NA
INFANCIA. 2013, PSICOLOGIA & SOCIEDADE, 25(2), 379-387

- JUDD, DOROTHY - GIVE SORROW WORDS. WORKING WITH A DYING CHILD. 32EDICAO

KARNACBOOKSLTD. 2014

- MARTINS, ISABEL MINHOS; MATOSO, MADALENA — PARA ONDE VAMOS QUANDO

DESAPARECEMOS? 2:EDICAO, PLANETA TANGERINA, 2011.
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SESSAO 4 — 4/11 — INTERVENCAO NO LUTO

A situacdo de doenca de uma crianca afeta todaa estrutura familiar, pelo que o impacto que
a doenca assume na familia pode ser, em determinados casos, devastador (Guarda, Galvéo,
& Gongalves, 2010).

Assim, a unidade do cuidar em CPP, como supracitado, € composta pela crianga e familia
(European Association for Palliative Care, 2007). A familia é aquela que protege, conforta,
e apoiaincondicionalmente acrianca (European Associationfor Palliative Care, 2007) e, por
isso, a familia deve ser incluida no processo de identificacdo de necessidades aos mais

diversos niveis (fisico, psicologico, emocional, espiritual, social e financeiro).

Os pais devem ser reconhecidos como os principais cuidadores da crianca, e devem ser
considerados pela equipa prestadora de cuidados como parceiros no cuidar a crianga com
necessidades paliativas (European Association for Palliative Care, 2007). A inclusdo dos
pais no processo deve acontecer desde 0 momento do diagnoéstico e estender-se no apoio ao
luto. Este apoio deve incluirtodaafamiliasignificativa paraacrianca, disponibilizando-lhes
cuidados espirituais e/ou religiosos, conforme sua vontade (European Association for
Palliative Care, 2007).

O luto é, de acordo com Barbosa (2010), a maior crise pessoal que muitas pessoas terdo de
enfrentar ao longo da sua vida correspondendo a uma reacao caracteristica a uma perda
significativa que poderaser real (como a perda de uma pessoa) ou simbdlica (como a perda
de um ideal, de uma expectativa ou de uma potencialidade), manifestada por respostas
afetivas, cognitivas e comportamentais. Deste modo, as pessoas enlutadas apresentam
diversos sintomas, tanto somaticos quanto psicoldgicos, que caracterizam a resposta

individual a perda de um ente querido.

O mesmo autor considera trés fases fundamentais no processo de luto (choque/negacéo,
desorganizacao/desespero, reorganizacao/recuperacdo) que envolvem aspetos emocionais,
cognitivos, comportamentais, sociais e espirituais, sublinhando que, sendo
multidimensional, ativo e personalizado, o processo de luto ndo se pode reduzir ao caracter
rigido e simplista das fases definidas.
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Twyross (2003) complementa que o luto se trata de um processo necessario através do qual
a pessoa assimila a realidade da perda e descobre uma forma de viver sem a presenca fisica
da pessoa falecida. Para Worden (2013), o processo de luto esta proximo de se concluir

quando a pessoa consegue reinvestir as suas emogdes na vida e no viver.

Numa cultura que valoriza a juventude acima de tudo, a morte de uma crianca é considerada
amaiordastragédiase, paraos pais, & a perdamais excruciante que mudatudo, parasempre.
Além da auséncia fisica, a morte de um filho incorpora multiplos niveis de perda como a
perda de uma das relages mais intensas que existe, a perda de uma parte da sua identidade,
a perda do papel parental, a perda de um futuro de expectativas, sonhos e esperancas
(Sanders, 1998).

Efetivamente, a evidéncia cientifica tem vindo a demonstrar que os pais em luto manifestam
um sofrimento mais exacerbado que outros adultos perante a morte de uma pessoa
significativa como o conjuge ou 0s seus proprios pais (Sanders, 1979), com manifestages
de luto profundo que tendem a persistir por varios anos podendo até intensificar-se com a

passagem do tempo, por vezes com manifestacdes patologicas (Rando, 1985).

As criancas, vivenciam as perdas de forma muito especifica, dependente do seu nivel de
desenvolvimento, das circunstancias da doenca e da morte, e dos fatores de protecdo
disponiveis para a mesma (Librach & O'Brien, 2011). Assim, a equipa que presta cuidados
paliativos tem a responsabilidade de mediar o impacto das perdas na vida da crianca e sua
familia, durante o tempo que for necessario e responder as necessidades da unidade do cuidar
(European Association for Palliative Care, 2007; Librach & O'Brien, 2011).

Porém, se a maioria das pessoas consegue progredir favoravelmente ao longo do seu
processo de luto, com o apoio da familia e dos amigos, uma importante minoria, que ndo
pode ser esquecida, ndo consegue concluir o seu processo de luto e vivencia um processo de
luto complicado ou (psico)patoldgico (Twycross, 2003), caracterizados por reacdes de ma
adaptacdo a perdae porreagdes organizadas soba formade diferentes quadros sindromaticos

com manifestacdes psicopatoldgicas tipicas, respetivamente (Barbosa, 2010).

O mesmo autor afirma que o risco de vir a desenvolver um destes tipos de luto depende do
grau de suscetibilidade que o enlutado demonstra para superar os problemas relacionados

coma perda, pelo que é fundamental considerar os fatores de risco/vulnerabilid ade para uma
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situacdo de luto complicado/prolongado ou (psico)patologico, no sentido de prevenir a sua

ocorréncia, destacando a morte de um filho como um destes fatores de risco.

Vaérios estudos tém também evidenciado uma relacdo positiva entre o luto parental e
morbilidade e mortalidade nesta populacéo, verificando-se um risco acrescido de disturbios
psicologicos como ansiedade, depressdo e ideacdo suicida; de doenca fisica com maior
probabilidade de desenvolver cancro, enfarte do miocardio ou exacerbagéo de esclerose
multipla; ado¢do de comportamentos de risco para a saude como abuso de alcool e drogas,

com aumento da utilizacdo dos servicos de saude (Hendrickson, 2009).

De acordo com Barbosa (2010) as intervencdes no luto pds-morte situam-se em trés niveis:
0 apoio de familiarese amigos, sendo o papel do profissional de satde a disponibilizacdo de
informacao sobre o processo do luto e principais recursos disponiveis; o aconselhamento
junto de voluntarios, grupos de autoajuda, orientadores espirituais e profissionais de salde
atentos aos fatores de risco e a detecdo precoce de problemas associados ao luto,
encaminhando os pais em luto, se necessario, para uma intervencao mais especializada; e a
terapéutica, concretizada pela intervencao especializada, necessaria para uma minoria de

enlutados e realizada por equipas pluridisciplinares de saude mental.

Leituras recomendadas para Adultos

- ALBOM, Micht - As tercas com Morrie; Ed. Sinais de Fogo ou Coleccéo livros xis para

pensar, publico, n°7

- MACMILLAN, Karen et al — Como cuidar dos nossos — um guia pratico sobre cuidados
em fim de vida; Ed. AMARA e ESECGL

- KROEN, W. C. - Como ajudar as criancas a enfrentarem a perda de um ente querido. Ed.
Planeta, 2011.

Leituras recomendadas Para Criancas

- MUNDY, Michaelene - Estar triste ndo é mau — um guia para criancas que sofrem com
perda de alguém; Ed. Paulinas.

- VELTHUNS, Max - O sapo e o canto do melro; Ed. Caminho.
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- VOLTZ, Christian - A caricia da borboleta; Ed. Kalandraka.
e DOCUMENTOSPARA O DOSSIER TEMATICO

- AGUIAR, MARILIA F. — A MORTE DE SI MESMA: A CRIANCA GRAVEMENTE ENFERMA, IN
MAZORRA, L.; TINOCO, V.- LUTO NA INFANCIA. INTERVENGCOES PSICOLOGICAS EM
DIFERENTES CONTEXTOS. SAO PAULO. EDITORA LIVRO PLENO, 2005

- SOBRAL, FILIPA; GOLDSCHMIDT, TERESA; BARBOSA, MIGUEL — MANUAL DE APOIO AO
LUTO, PARA PAIS QUE PERDERAM UM FILHO. LISBOA, DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA, CHLN,
EPE.
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SESSA05—6/11 - GESTAO DOS SENTIMENTOS, AFINAL O ENFERMEIRO TAMBEM SOFRE.
ADOTANDO ESTRATEGIAS DEAUTOCUIDADO

Nos servicos de saude os profissionais e nomeadamente os enfermeiros lidam habitualmente
com a doenca e a morte em criancas e o luto dos respetivos familiares, sem que se sintam
adequadamente preparados para enfrentar esses acontecimentos. Estas contingéncias
acarretam um custo psicoldgico acrescido com desgaste psicologico e sofrimento inerentes
a vivéncia deste tipo de situac@es. Os profissionais sdo confrontados no dia-a-dia com a dor
e o sofrimento das criangas e com o impacto nas suas familias, assim como também coma

repercussao emocional que estes acontecimentos tém inevitavelmente neles proprios.

A morte é 0 acontecimento mais desgastante no quotidiano da vida hospitalar. O enfermeiro
constata que o saber-saber e 0 saber-fazer sdo insuficientes nessas situacdes especificas, 0
que implica sentimentos de frustracédo e de derrota. Perante esta realidade resta o saber-ser
que é essencialmente construido com a experiéncia do dia-a-dia, fruto da maturidade
adquirida no decurso da vida profissional, sendo que nem sempre é facil conseguir o
equilibrio entre as exigéncias técnicas e a sensibilidade humana. Surgem, entao, questdes
relacionadas com o receio, a vergonha e a dificuldade em partilhar os sentimentos pela

dificuldade em aceitar e integrar a critica (Peixoto, 2014).

O enfermeiro é muitas vezes confrontado com a experiéncia de sentir e lidar com a
emotividade nas situacGes da sua pratica. Enfrenta limites fisicos (trabalhar de noite hum
servico de urgéncia, prestar muitos cuidados de higiene durante a manhd) e psicoldgicos
(gerir o sofrimento de uma pessoa deprimida, acompanhar uma crianga em fim de vida ou

prestar cuidados a um corpo apésa morte) (Diogo, 2006).

Varios estudos demonstraram que enfermeiros, por lidarem com a dor, o sofrimento, a
angustia, a perda, o stress e a morte, sofrem efeitos devastadores relacionados com a
capacidade relacional, racional e emocional. Ao pretender compreender o outro, 0
enfermeiro pode ser invadido pelos sentimentos e problemas da pessoa ou da familia que
cuida, pela sua dor e sofrimento. A este propdsito ha referéncia a casos de enfermeiras que

desenvolvem uma “depressao por empatia” (Goleman, 1999).
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Cuidar de criancas com doencas que limitam a vida pode ser, muitas vezes, stressante.
Existem muitos motivos para o stress do cuidador:

e seus proprios medosda morte e de morrer;
e seus proprios sentimentos de inadequacéo;

e suapropriaidentificagdo com o sofrimento da pessoa.

Ao cuidar de criangas em fim de vida ou com doencas que limitam a vida, é importante ter
expectativas realistas sobre o grau de apoio que o proprio profissional pode oferecer.
Também é importante identificar as fontes de suporte mais adequadas, pessoais e / ou

profissionais.

Peixoto 2014, identificou as principais emoc¢des dos enfermeiros perante a crianga em fim
de vida. Com scores mais elevados sdo as emocdes desconfortantes nomeadamente
impoténcia, tristeza, revolta, injustica, raiva e perda. Também foram referidas emocdes
confortantes com scores mais elevados nomeadamente alivio, compaixao e esperanga. As
emoc0Oes que tiveram scores mais baixos foram confusdo, negacédo e depressao. Para esta
autora é benéfico a criacdo de espacos de escuta em grupos e a formacao dos profissionais
de salde com o objetivo de partilhar o sofrimento, comvistaa promover aanalise do trabalho
realizado, o questionamento, a confrontagéo, a partilha e a divergéncia de opinides que
permitirdo a equipa problematizar as suas acdes e consciencializar sobre o0s seus

conhecimentos nesta areatdo delicada como é a morte (Peixoto, 2014).

A existéncia de outros profissionais de saide com quem seja possivel falar sobre como
cuidar de criancas em fim de vida e suas familias e partilhar o que os afeta pessoalmente, é

muito benéfico para o autocuidado dos profissionais.

Definem-se como estratégias de autocuidados, onde a equipaé o principal fator de apoio dos

profissionais em CP:

e Umallideranca eficaz, firme, mas que tenha em atencdo os sentimentos dos restantes

membros da equipa;

e Comunicacdo eficaz que permita a ventilagio dos sentimentos sem

constrangimentos;
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Feedback positivo, que consiste em reforcar o desempenho;

Enriquecimento de tarefas que condicionam o aumento de confianca, de controlo e

da autoestima;
Reunides regulares;
Reconhecer que o stress/burnout existe;

Necessidade de se manter atento e responder eficazmente ao aumento do stress dos

companheiros da equipa;

Promover a introspecdo e a autoavaliacdo dos niveis de stress;
Efetuar uma selecgéo criteriosa do pessoal,

Clarificar objetivos e prioridades;

Organizar a equipa, clarificando papeis, evitando combinar na mesma pessoa grande

responsabilidade e baixaautoridade;

Tirar prazer da sensacdo de competéncia clinica e controlo da situacdo com o

aumento da experiéncia;

Desenvolver umafilosofia +pessoal sobre a doencae a saude;
Refletir sobre a morte e a vida;

Mudar de trabalho, se necessario;

Ter tempo para si, isto é, ter um espaco dentro e fora do trabalho para si (p.ex.

relaxamento, exercicio regular, tempo para contactar com a natureza);
Alimentacdo equilibrada com reducéo de estimulantes;

Capacidade de distanciamento e diversao;

Conhecer os proprios limites;

Manter uma atitude positiva e humor;
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Construir um suporte social (estando e gostando de estar com os outros). (Bernardo,
Rosado, & Salazar, 2016)

e DOCUMENTOS PARA O DOSSIER TEMATICO

- BERNARDO, A., ROSADO, J., & SALAZAR, H. (2016). BURNOUT E AUTOCUIDADOS.
EM A. BARBOSA, P. PINA, F. TAVARES, & I. NETO, MANUAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS. LISBOA: FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE LISBOA, PP.
899-905.

- HAIN, RICHARD D.W., JASSAL, SATBIR S. (2016) COPING SKILLS IN PAEDIATRIC

PALLIATIVE CARE. OXFORD SPECIALISTHANDBOOKS IN PAEDIATRICS, PP. 231-234
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SESSAO 6— 12/11 - TRABALHO EM EQUIPA - REFERENCIACAO

O trabalho em equipa torna-se fundamental para um cuidar personalizado as criangas com
necessidades paliativas e suas familias, poisas criangas e familias tém diversas necessidades
que um so6 profissional ndo consegue satisfazer na totalidade (Bernardo, Rosado, & Salazar,

2010; European Association for Palliative Care, 2007).

E defendido por diversos autores que as equipas em cuidados paliativos devem ser
compostas no minimo por um médico, um enfermeiro, um assistente social e um psicélogo,
sendo que todos os outros profissionais devem ser chamados a colaborar conforme as
necessidades de cada crianca e familia (Bernardo, Rosado, & Salazar, 2010; European
Association for Palliative Care, 2007).

As recomendactes base paraa prestagdo de Cuidados Paliativos Pediatricos sdo as seguintes
(AAP 2000,

EAPC 2009, IMPaCCT 2007, IPPC):

+ todas as familias, independentemente do diagnostico, da idade dacrianca e do local

de residéncia, devem ter acesso a programas de Cuidados Paliativos;
« oscuidadores informais necessitam de apoio especializado e de formacéao;

« oscuidados devem estar sempre disponiveis (24/7/365: 24 horas por dia, 7 dias por
semana, 365 dias por ano);

» aavaliacdodasnecessidades deve serefetuadapelafamilia, portodos os prestadores

de cuidados (formais) e pelos servigos sociais;
» o principal prestador de cuidados deve nomear um coordenador (gestor de caso);

« deveexistirumdocumento escrito que resumaa situacao global da crianca e familia,
as suas preferéncias e o plano de cuidados; este documento deve ser partilhado entre

todos os prestadores e com a familia e deve ser revisto periodicamente;

entre os prestadores principais de cuidados:

a. 0s registos devem ser partilhados, com o compromisso de fazer cumprir o sigilo

profissional;
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b. devem ser partilhados os instrumentos, normas e algoritmos clinicos;
c. devem existir reunides periodicas;

d. devem serativados e agilizados os recursos da comunidade, principalmente na area

de residéncia das familias.

As equipas sdo vistas pela familia como um suporte no decorrer da doenca (Lacerda; et al,
2014), pelo afetar emocional, financeiro e fisico que a doenca provoca naestrutura familiar.
Os pais afirmam ter necessidade de informacdes claras e honestas sobre a situacdo do filho,
de apoio financeiro, e capacitacdo paracuidar dos filhosem casa (Monterosso, Kristjanson,
Aoun, & Phillips, 2007).

Ap6és inicio do PEDCP 2017-2018, os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) foram
integrados na RNCP, pelo que se impGe incluir a sua organizacao e implementagdo no
presente PEDCP, dando cumprimento a Portaria n.° 66/2018 de 6 de margo, segundo a qual

é necessario:

“Promover a cria¢do de equipas intra-hospitalares pediatricas de suporte em cuidados
paliativos e reforcar o suporte em cuidados paliativos de criangas e jovens, nos trés niveis
de cuidados de saude, primarios, hospitalares e continuados integrados, através da
articulacao destas equipas com as restantes equipas locais da RNCP, que prestam cuidados
paliativos ao longo de todo o ciclo de vida e com a resposta pediatrica da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), de forma a garantir uma resposta de qualidade

e integrada de cuidados de saude adaptada as necessidade da crian¢a e da familia (...)”

As equipas devem organizar-se de forma a elegerem um elemento designado
coordenador/gestor de cuidados para cada unidade do cuidar. Este elemento funciona como
elemento de referéncia para a crianca e familia e é responsavel pela avaliacdo das
necessidades, para que, em conjunto com a restante equipa, possam desenvolver um plano
de cuidados personalizado aquela situacdo (Crawford & Price, 2003; European Association
for Palliative Care, 2007; Bernardo, Rosado, & Salazar, 2010; Himelstein, Hilden, Boldt, &
Weissman, 2004).

E fundamental que todos os elementos que constituem a equipa trabalnem para um fim
unico: garantir cuidados de exceléncia as criancas e familias, com vista a minorar o

sofrimento causado pela condicéo clinicae aumentar a qualidade de vida.
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Cuidados Continuados e Integrados
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Coordenagéio Cuidados

(Palaré, 2020)

As EIHSCPP promovem os cuidados continuados e integrados (expressdo que também pode
ser utilizada pela conotagdo que o termo paliativo tem na sociedade ocidental) e devem ser
elementos facilitadores no reconhecimento e satisfacdo de necessidades, elaborando um
plano de cuidados individualizado, que Ihes permita planear os cuidados e articular com os
diferentes profissionais,equipas e instituicdes numotimizar dos cuidados prestados a crianca
com doenca cronicacomplexa, limitante ou ameagadorade vida, e sua familia. De notar que
esta “referenciac@o” ndo significa que a crianga deve ser transferida para o centro de
referéncia, mas sim que este sera responsavel pelo apoio aos restantes Departamentos

(consultoria, formacao), para além de servir diretamente a sua propria populacéo local.
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— “

[ Conselho Executivo ]

I Conselho Clinico e da Saude I Conselho da Comunidade I

Nucleo de cuidados pediatricos I

USF(s) UCSP(s)
[E— H —

Como referenciar para a EIHSCP Ped?

Visdo da integracéo e continuidade de cuidados a criangas com necessidades paliativas, entre os
varios possiveis prestadores. Cada hospital deve constituir no seu Departamento de Pediatria (DP)
uma equipa intra-hospitalar pediatrica (EIHSCPP), que colabora com as varias unidades do
Departamento e coordena a prestacdo de cuidados da equipa domiciliaria pediatrica (EDP); em
caso de necessidade conta com o apoio da equipa de cuidados paliativos de adultos (EIHSCP).

A articulagcdo com os ACES da sua area deve ser feita através da UCF e de um Nucleo Pediétrico
do ACES, de forma a garantir o envolvimento de todas as unidades e programas comunitarios
necessarios. Uma rede regional funcional (na realidade ja prevista segundo a Rede Social e 0
Conselho da Comunidade dos ACES) deve ainda incluir os estabelecimentos de ensino e as
instituicdes particulares de solidariedade social, mobilizando assim todos os envolvidos e
disponiveis para a prestacéo de cuidados a crianca - familia.

Quando a identificacdo (ou 0 seguimento principal) da crianga com necessidades paliativas for
efetuada num hospital terciario de referéncia, o hospital da sua zona de residéncia fara também
parte deste continuo de cuidados, tal como as eventuais futuras Unidades Pediatricas de Cuidados
Integrados (UPCI) independentes de hospitais. Legenda: DS - delegado de saude; ECCI — equipa
de cuidados continuados integrados; ECSCP — equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos; ELI — equipa local de intervencdo; NACJR — ndcleo de apoio a crianga e jovem em
risco; SNIPI — sistema nacional de intervencgdo precoce na infancia; UCC — unidade de cuidados
na comunidade; UCSP — unidade de cuidados de saude personalizados; URAP — unidade de
recursos assistenciais partilhados; USF — unidade de satude familiar; USP — unidade de saude
publica. (Relatério do Grupo de Trabalho do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do
Ministro da Saude, 2014)
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Servico de Medicina
Paliativa HSM - CHULN

Crianga com Doenca crénica complexa e
necessidades paliativas e familia

Equipa/Gestor de caso

Elementoiligagéo— ELI

(médico/Mhfermeiro)

Equipa de Intra— Hospitalar
de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos
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T TV

~

Unidade Moével de Apoio
Domiciliario EIHSCP
pediatrica (apoio
domiciliario)
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Cuidados de Saude
Primarios Centros
Hospitalares
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Rede Nacional de
Cuidados Continuados e
Integrados (Equipa de
Cuidados Continuados
Integrados e Unidades

- )

e DOCUMENTOS PARA O DOSSIER TEMATICO

- Decreto Lei N° 136/2015 — RNCCI

- Portaria N.°66/2018, De 6 De Marco - EIHSCPP

\ de Cuidados Paliativos) /

- PLANO ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO Dos CUIDADOS PALIATIVOS BIENIO

2019-2020
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CAPA DO DOSSIER TEMATICO

Projeto In_formagdao em 2 min: CPP

Destinatarios: Equipa de Enfermagem do Internamento Pediatria
Dias:-
Local: Passagemde turno

Ana Rebotim, aluna de Mestrado em Enfermagem na Especialidade de Enfermagem em
Saude Infantil e Pedidtrica

Orientada por Enf.2 Especialista -
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Objetivo geral da atividade

® Contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados ao utente peditrico/familia
com necessidades paliativas no internamento

Objetivos especificos da atividade

® Sensibilizar a equipa para os CPP através do projeto In_formac3o “2 minutos de
CPP”

® Responderas necessidadesinformativas da Equipa de enfermagem

A simbologia do tempo Chronos e Kairos

Chronos é o senhor do tempo, enquanto Kairos representa o tempo que nao pode ser
controlado. Para os gregos antigos, o primeiro significava o tempo cronoldgico medido em
segundos, minutos, horas, dias e anos, enquanto o segundo se referia a qualidade do

tempo vivido, algo que ndo pode ser medido através de nimeros.

Porque Chronos possui uma grandeza mensuravel, a sua forga é implacavel e ndao pode ser
detida, sendo que tudo o que é conquistado nesse tempo é efémero e findavel. O tempo
de Chronos é o limitador para a quantidade de atividades realizadas durante o dia, e a

humanidade torna-se sua escrava.

Ja Kairos era descrito como um belo jovem, tdo agil que era impossivel persegui-lo.
Representa aquele breve momento em que as coisas sdo possiveis; Kairos é o tempo que

ndo pertence a Chronos, e ndo pode ser medido ou previsto, Kairos é a oportunidade.

No dia a dia sdo as coisas que acontecem de imprevisto, as surpresas didrias. O tempo de
Kairos convida-nos a aproveitar a vida com mais leveza, de forma mais despojada,
gualificando o momento certo, oportuno. Este é o tempo vivenciado com qualidade, com
valorizagao e qualificagdao daquele momento especifico e Unico, mudando o sentido interior

das nossas atividades diarias.

Fazer com que estes dois tempos caminhem juntos é um desafio com especial importancia

na vida das criangas e jovenscom necessidades paliativas.

www.ibccoaching.com.br
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APENDICE I1X - PROMOCAO DO DESENVOLVIMENTO NA USF- GUIAS PARA
PAIS
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9.1-DO0OS 12 AOS 24 MESES
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[Escreva aqui]

Conta-me uma historia !
Nesta fase a crianca desenvoelve prazer em manusear
livros e em descobrir gue mistérios podem confer

*

05 livros dao a erianca a oporinnidade de manipnlar & virar
paginas e de observar a sequencia de numa historia simples;

Cuvem palavras novas e praticam as gue ji conhecem;
aprendem a escutarea pessoas, animais, formas
2 objetos pelas imagsns;
Escolha historias simples, possia infantil ou livros com abas,
50Ms ou paginasem 30

Lrvmssobreamma:s,qumhs, velculos & formas costumam
ser bem aceites

Faca uma caixa de livros, personalize-a & mantenha-a ao
alcance da crianca para que =la possa desfrutar dessa ativi-
dade. Ensine a gnardar tndo no final;

Waio é aconselhavel saltar uma pagina a frente on encurtara
historia faveorita — as criangas fazem guestio de ouvir cada
palam_._pm,asrepetl;nﬁsao mem'hntﬁpm a me-
morizagao:

As historias gravadas em andio permitem desenvolver a
andicdo, esimular a concentracio = fornecer num intervalo
as brincadsiras mais ativas, Grave-se a si mesma a ler algn-
mas das historias faveritas do sen filho;

Historias inventadas e contadas s6 para os peguencs sio
uma &tima mansira de oshabitnar a ficar sentados 2 a escn-
tar (durante algnm tempo). (mando baseadas no dia-a-dia
da ecrianca, ajudaas a entender os acontecimentos da sna
vida.

Inclua a erianca na historia, nsando o seu bringuedo favori-

to como personagem ou com fantoches de dedos para eles

usarem e parbeciparem na criacio da historia,

A partilha de om ]i\rru da

A = e do
aconchegada a 4 & de

fazerem nma atividads gratfi-

cante para ambos.

+ Estimule-a a apontar para as

magens,dmmﬂn—amh:ahm—

toria consigo;

« Dieixe a ultima palavra da histo-

ria ou rima em branco & espers que
acriancaa preencha;

J « Deive a cdanca falar sobre as

imagens ou historia; através das
iuhﬂ:rupq;ﬁudammhasemmtﬂﬁsaﬂamj:meapm—
sar no gue esta a ver, ouvir & senhir .

Tempo de ecri : televisores, computado-
res, tablets e smartphones

Em 2010 e, novamente. em 2018, a Assodacio Americana
de E‘adiatria divulgon recomendacdes para o correto uso de
ecras:

1 — O tempo de ecra ndo deve ser um tempo sozinho. Deve
haver um acompanhamento na vizualizacio dos conteddos,
gjudando a cianga a interpretar o  que Ve
2 — Abaixo dos 18 meses o tempo de eaas deve ser zero!
Entre oz 18 & 0z 24 meses pode zer introduzdo contetdo
educativo e por pouco tempo.

A seguranca

Com criancas. todos os olhos sdo poucos.

Observe a sua casa e prepare o ambiente para que a
crianga o possa explorar e brincar em seguranca. E
possivel tornd-la um espago mais amigivel para as
criangas, através da adaptagio de alguns aspetos da
reorganizacio e arrumagio do espago e da escolha de
produtos e objetos.

Atencio para o risco de quedas — andam melhor e
mais rapido; queimaduras — evite que a crianga
brinque na cozinha ou permaneca sem vigilincia jun-
to de lume; aspiracao de corpo estranho — a
crianga tende a levar tudo o que encontra a boca, cui-
dado com os objetos mais pequenos; intoxicagdes
- mantenha os produtos toxicos fechados e adquira
tintas e cola nfio toxicas, apropriadas para criangas.

CATURICA

NS TTTLITS DM 1N IAS DA ST,

o Fapuorka i dade

Endereco:

Ay, Prof. dr. Angusto Abren Lopes 46-47 n USE
2075-300 Odivelas dl i
Telefone: 210520480 Mosteiro
Email: nsf.mosteiro @arshvt.min-saude pt

Brincar

¢é crescer

Promover o desenvolvimento
da crianca dos
12 A0S 24 1mmeses
Um guia para as familias
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Brinquedos e brincadeiras
Nesta idade os melhores bringuedos a dar ao seu
filho sdo agueles em gue tem de fazer ou
experimentar coisas. Devem ser seguros € adeguados
ao seu desenvalviments e capacidades fisicas

Empurrar, encaixar, empilhar ¢ movimentar =30 az pa-
lavraz magicas no que respeita a brincadeiras nesta

itam: copos de plastico e ou-
que flutuem no banho;
ftirar e rolar...

Gostam de construir
masz dmples; gostam de ™

de pougas pecas com for-

zapatos p T camas de bonecos; caixasde alimen-
toz vaziaz e redpientes de plastico que a crianca pode
empilhar & depoiz derrubar ou colocar por ordem de
tamanhos ou formas;

Peloz 18 meszes a ariancaimita as atividades domésticas,
inida o jogo simbdlico. Telefones, ferramentas de car-
pintaria. baldes e pas. cozinhas. cagnhas =30 bringue-
dos apredados que simulam o dia-a-dia;

Az tarefas domésticas =30 fontes de brincadeira pelas
agdes envolvidas: empurrar e puxar a esfregona, varrer
e limpar po. esvaziare encher o cesto da roupa—deixe a
criancaexperimentar e elogie oz seus esforcos.

Entre oz 18 & 02 24 meses surge a aprendizagem do no-
me das cores—identifique as cores dos objetos com que
o zeu filho brinca e faca jogos de cores—"vamos buscar
=0 as bolas verdes”.

Pequenos artistas

A maioria das criancas gostam de mostrar o gue pensam e
o gue sentem e as atividades plasticas giudam a crianga a
exprimir a sua_forma de ver 0 mundo afravés daguilo gue
produs

« Pintare chapinhar fazem as delicias dos mais pequenos,

guando preparadas adequadamente, estimulam a criativi-
ale e permitem novas sensaghes;

« Entre 0z 12 e 02 18 meses a crianca ainda apresenta algu-
mas dificnldades em segurar pinceis, pelo que o ideal &
pintar com os dedos, m3o0s & pés—use aventais de plastico
ou roupasvelhas paraesta brincadeira;

« A mizstura de farinha de milho e 3zua torna-ze atil para a
crianga maiz nova pdr as maos na mistura e amaszsar;

« A partir dos 18 meses aplasticdnadaoportunidade acrian-
ca de apertar amassar, rolar. rasgar... e crar formas e
figuraz “a suamansira”;

- _&lem dos1lapiz de cor, 1ipiz de cera, pinceis também € pos-
farer pinturas com esponjas com recorte, cartolina,
lencos de papel enrolados e panos de d1ﬁ3renbestexh:lras;

« Facarecortes de varios tamanheos, cores e formas e deixe a
m,anl;afaze:r colagens, com cola stick. Deixe que use varios
matériaz como 13, papel, tecido, cartio...

« Parao zeu filhondo & a qualidade do trabalho o importan-

te, mas sim o interesse que demonstra pelo que ele estaa
fazer .
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Promover a antonomia

+ Apz 12 meses a ianga & muito dependente do adulto e
choranaszeparagio. Timido ou anzioso com estranhoz. Ja
gatinha ou colocaze de pé e neceszita ainda de muito
apoio.

A medida que eresce & adquire a marcha auténoma a cri-
anga procura a independéndae £m nogho de terrtéro e
de pozse. E a allura em que foge a0z paiz e comeca a fazer
birras .

Pelos 18 meses va demonstrando independénd a crescen-
te, mas quer muita atencdo. Alguns comportamentos de
deszafio surgem.

Anziedade de separagio, que tem um pico por voltados 18
messse depois abrandade novo.

Reagjacalmamente e com firmeza as birras;

« Deixe acrianca tomar algnmas dedsdes simples, na esco-
lha do brinquedo on de pecade roupa:

E nommal brincarem “lado-a-lado” masndo com as cutras
criancas.

Explorando o mundo

Ac planear um passcio tenha presente gque a atividade
ndo deve ser muifo prelongada pois as criancas fam-
bém se cansam ao assimilar muifas coisas novas

Sem nunca a perder de vista:

« Permita 3 crian¢a procurar tesouros como folhas, flo-
res, pans e conchas;

Eztimule o zeu filho a observar oz animaiz a voar, tre-
par ou raztejar e conversem zobre o que observam;

Nosz pargues infantis. procurem usufruir dos baloigos.
escomrezas e equipamento de trepar quelaexstem

Prepare-ze para brincar: zaltar, correr e pular vo s=r
cadavez mais frequentes. E aindabem!




[Escreva aqui]

9.2-DO0OS 2 AOS 5 ANOS



[Escreva aqui]

Aos 5 anos

+ E de esperar que a arianca nesta fase corra, atire bala ao
ar e apanhe. suba e des¢aescadaz com maior agilidade e
automomia. Se possivel, pozdbilite brincar ao ar livre.
caminhem, wvao a parguez broncar em baloigos.
£2C0ITeZas ou apenas jogar a baola.

Ser ativo & s=er zandawel. Possibilite que o z==um filho

brnque em conjunto com outras crangas jogoz em

equipa como a apanhada, escondidas. jogo da corda.
entre outros, poiz ja compreendem bem as regraz dos

Jogos;

« Em casa, jogos de cartaz ou de tabuleiro ajudam as
criangas a deszenvalver as =suas competéndasz sociais:
nesta idade ji escolhem o= amigos, goztam de lhes

e por vezx: tentam imitd-los & embora possa
haver dizsputas também aprendem a cooperar;

Agora jidesenha com mais detalhesz afisurabhumana,. faz
uma caza e formas variadas, desenha o trifngulo. Ajude-
a a recortar e colar trigngulos, quadrados e cirenlos de
varioz tamanhos e formar fisuras. Facam quadros para
oferecer a famiia.

Grande mmento de vocabulario, com definicio de
opoztoz, materiaiz. nogiez temporaiz e de weloddade.
Crie jogoz em que a cranga cdaszifique e armume, por
exemplo, 0= s=sus bcrinqu.edos par gmpos-—a.uimais.,
viaturas, pEess0as; com uma caixa joguem ao “onde esta?
E peca para por em cima, dentro, fora..; fag jogos de
padroes com formas e cores, para que aprenda
Zequendas e a prever o gque vem a seguir.
E possivel criar atividades engracadas com nimeros e
palavras novas. Na horadarefeicio, deixe-a péra meza e
contar quantos garfos, copos ou gunardanapos =do
necessdrios, ou em quantas fatias podemos cortar um
bolo. MNa ma obssrrem oz nimeros, das portas,
matriculaz, caixaz de supermercado e joguem ao “&
maior ou menor?. Oz jogos tradicionais como loto ou
domind ajudam nesta aprendizagem.
Facam uma “caca iz letras” que veem mna rua e digam
palzvras comecadasz por eszzaz lefras e peca para que
explique o zignificado de palavraz measmo que sejam
inventadas; mantenha o gosto pelos livrozs e inventem
histérias—requisitos ao desenvolvimento da alfabe-
]
Partidpem em jogos para a promogio da personalidade
da crianga (zaber lidar com a timidez, submiszdo.
vaidade, lideranca, etc.), use a danca, o canto ou
teatro. -

Aspetos Importantes

= Asecriangas tem cada nma o sem praprio ritmo e timing pam
se desenvolversm, sendo variavel de crianga para crianga a idads
em que aprendem ou adguirem determinadas competfneias,
Mestz folheto constam apenas crientacfes. Procurem estar atan-
tos e falem com o médico ou enfermeiro de familia sobre as vos-

sas davidas e preccupagdes.

= As atividades ludicas estdo na base do desenvolvimento das eri-
ancas, mas isso nem sempre & facil para os pais. Lembrem-se de
pedir ajuda aos vossos amigos & ares—para os avos é muito
importants parh.mpa.r nos cuidados aos seus netos (mantsndo as
devidas precanctes decorrentes da pandemial.

= Creches e jardins de infincia podem ser uma boa solugdo, a partir
des 3 anos. Devem ser acolhedoras & oferecer seguranca, onde a
crianga tenha oportunidade de brincar com outras da sua idade e
onde sgjam oferecidos estimulos e experiencias diversificadas
para a aprendizagem.

= Ficar diante de um ecrd ndo ajuda as crangas a aprender, a inte-

ra,g;l: ammuma:easmullmrccmosoutms Entre os 24
meses e 05 Cinco anos, o tempo de ecra deve estar imita-
doanmahorad.la.na

= Vigiem sempre as vossascriancas guandoestio a brincar, sejaem
casa, nopargue infantil, na praia...Os acidentes sio a prinei-
pal cansa de morte na infincia. Nada melhor goe a so-
pervisio de nm adulo!

= Compreensio, paciéncia e eguoilibrio! MNestas idades & ne-
cessitio impor regras e limites 2 nic ceder i chantagem das
criangas. Mas a disciplina deve ser flexivel o suficients para
permitit 3 crianga aprender os limites & a respeita-los sem se tor-
nar temerosa, timida oun inibida. Para as erangas também vio
existir sentimentos de medo, fiustracio = impoténeia, que nio
devem ser ignorados nem ridicularizad os & que necessitam da sna
ajuda para os resolver.

Endereco:
Av. Prof.dr. Angusto Abren Lopes 46-47 G0 USF
2675-300 Odivelas m X

Telefone: 210520480
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Aos 2 anos

+ Nesta idade ji corre bem, chuta a bola, zalta a pés
juntos, sobe e desce d»&egrau.l2 Proporcione brinca-
deiras como: pular num =0 pé, correr, saltar numa
corda, de modo a estimular a c.oordenaq;.ao motora.
Coloque argolaz no chio e zaltem ao “pé-coxinho”
ou espelhe almofadas e brinque ao “chao é lava”;

+ Como ja coordena as duas mdos, deitar Azua de um
para outro recipiente ou fazer passar/apanhar a
bola com a mao € diverzio garantida. Crie um
bowling com garrafas de plastico, que pode encher
com areia até meio e feche bem as tampas. Depoiz &
20 apontar e fazer rolar a bola;

+ Brincar ao quotidiano & fandamental. e nesta idade a cri-
anca sente enorme bem estar ao brincar com oz seus bo-
necos, dando resposta as suas necessidades imaginarias—
vestem e despem bonecos, d3o banho, alimentam-nos,
tem converzasz e ddo colo e miminhos. Peca para ajudar
em pequenas tarefas difriaz, amumando algnmas coizas
por exemplo.

+ Pede brinquedos; ainda faz jogo paraelo mas ja gostade
interagir. Vai solicitar que bringue com ela, entao dé-lhe
oportunidade para emitir o proprio pensamento e desejo,
mantendo oz limites, facam puzdes. histdrias. lego, can-
tem as cangies favoritas...

+ Também ja gostade brincar com outros mas é muito pozs-
zessivo. Gostam de ver que & o maiz alto e fazdnam-ze
com elas proprias. Cologque uma réguna numa parede e
aponte a altura das suas ariangas ou pese-as numa balan-
¢3; ensine a desenhar o contorno das mao e dos pés; jogue
ao “como€ queen sou? ajudando acrianga a pronundar
as palavras novas e adescrever como e vE;

+ Tem jogo imitativo - em que imita acdes dos outros - &
jogo simbdlico - em que usa objetos fingindo ser algo dife-
rente on recria personagens. Pinturas faciais, tendas feitas
de cobertores e cazasde caixas de papelan dizgfarces com
roupas velhas ou camavalescas s30 ideais para inventa-
rem jogos de “fazde conta” onde interpretam papeis—pdi,
mae, professor, médico e aiam “pequenos mundos”;

+ Faca brincadeiras ativas: movimentos que a crianca tem
de imitar, leve-a 3= cavalitas on ssmre-lhe pelas pernas
como um carrinho de mao, coloque numa musica e esti-

_mule a dangar conzigo, garantindo

» SSIpIE 3 SSEUrAnca.

+ Ofereca lapiz mais grossoz e tin-
taz para a aiang mexer e dese-
nhar e délhe a conhecer varias
textras e materiais.

““ Deixar a crianca ter tempo para inventar e liderar suas proprias brincadeiras & fundamental para o seu desenvolvimento.

Aos 3 anos

+ Promova atividades lidicas fisicas: saltar, correr, pu-
lar, andar de triciclo, pois o equilibrio e a coordena-
3o estio mais desenvolvidos. Em casa estimule a
jogar ao “limbo” fazendo a mmgacgassar por baixo
da vassoura; esticar uma corda no chio para a crian-

¢a caminhar por cima; podem jogar ac “mama dali-
cenca® passos em pé coxinho, saltos a rd, passos de
gigante, de bailarina...

. jogo imaginativo e
ja p a a brincadeira
com 0s_outros mas pode
ser ainda muito egocén-
trico e incapaz de adiar a
recompensa ou de espe-
rar a sua vez; Ajude a
crianga a parti

» Criar historias é fantasiar livremente. Monte um pe-
queno teatro de fantoches com os seus bonecos habi-
tuais ou com uma meia, teafros de sombras, criem
rimas ou preparem um espetaculo;

+ Ao ganhar nocdo de ironia, crianga  faz
«palhacadas» e & muito social, embora possa variar
com o temperamento de cada crianca. Adoram chapi-
nhar e molhar outras pessoas e divertem-se com os
disparates. Jogos de adivinhas simples sdo muito
apreciados;

» Nesta idade a crianca pode ter um amigo imagin ario,
nio frazer a crianca para a realidade quando esti no
seu mundo imaginario;

» Fazer musica e cantar— estimule a escutar diferentes
tipos musicais, num volume adequado e perceba qual
o mais apracladc— Podem criar instrumentos: mara-
cas com fe;i]oes secos dentro de garrafas de plastico;
xilofone—alguns recipientes de vidro com d tes
niveis de agua e toquem com uma colher metalica;
viola—faga um buraco numa caixa de cartio e estique
elasticos de tamanhos variados; uma lata transforma-
se numa bateria;

» Estimule os jogos em que a crianga seleciona as cores
e adquira nogdo de forma e de tamanho.

+ Se apropriado deixe-a ajudar a cozinhar — cologue-
Ihe um avental, prenda os cabelos e deixe gue o pe-
g% 0 Chef amasse pdo, junte alimentos frios, lave

tas e horticolas, monte um pizza explicando-The os
alimentos saud aveis.
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+ Deixe-a pa.rtlc:lpa.r em afazeres,

« Estimule a oralidade da crian

Aos 4 anos

- A crianga adquire maior destreza fisica , equilibro e

forga. Salta num pé, corre, pedala...pelo que as ativida-
des ao ar livre s3o muito aprec:ladas

- Estimule os jogos de constugdes e puzzles mais comr

plexos, a mangad]a possui concentracdo para 10-13
min. Podem reciclar materiais para realizar constru-
ghes simples faceds de criar com fita cola ou cola bran-
ca e cafxas de cartio e plastico, caixas de ovos, boides
de iogurte, tubos de cartdo, tampas de plastlco etc.
Ajude-a nos recortes mais difi ceis mas deixe-a montar
e tratar da construgdo de acordo com a sua imagina-

cao;

- Interessado em novas experiéncias e ourioso 0. Jogosde

memoria, de formas, letras, cores e 51tuaugoes ajudam a
mangaaes*hmularamnunaeao:mp T 3 se-
quencia das agbes;

+ Nesta fase a crianga ja copia a auz e o quadrado e de-

senha a figura humana (girino). Fornega tintas num
Hrato raso para acrianga pintar livremente as pessoas

a fanmlia ou fa carimbos e padrdes com massa
alimentar, tubos de cartdo, formas de culiniria, cor-
del, batatas cortas ameio, folhas _que tenham apanh&
do na rua. E use muitas cores pois a crianca ja nomeia
varias.

- Faz dobragens de papel e ji corta com tesoura com

maior destreza, pois tem melhor motricidade fina.
Deixe-a experimentar rasgar varios Hpos deaFapel.
papel aepe, ]enu;os de papel, papel artesan
revistas com imagens de rvores ou animais, ajude a
crianga na reo:nrtar com uma tesoura propria e monte
um oo em colagem. Também poderdo usar fefjdes
secos, graos ou massas, folhas, papel de rebucado,
a.lgodau:u penaspara aso:ulagens

- Promova o jogo simbdlico e de fanfasia. Estimule a

percecio das emogdes. Podem fazer o jogp das caretas
onde cada umn faz a cara que associa s emogdes - es-
panto, tristeza, alegria, aversio, raiva..

« Estimule o seu filho a brincar com outras crian

pois esta mais independente e comeca a saber resolver
conflitos;

meano que sejamn simbolicos.

proporcionando | jogos e
“recados” - pe¢a a crianga gue
transmita 1ma mensagem aoutra
pessoa. |




[Escreva aqui]

9.3- VACINACAO SEM DOR



Mas provocava dor ¢ angedade. ..
Os pais tem um papel
muito importante a0 preparar
os filhos parx a2 vacmacao.

A vossa colaboracio £ essencial

para aumentar o bem estar

dos wossas filhotes

Estratégias para o alivio da dor

leomon o
w L el
oy e e
. I«I a Totrme: ~ w3 aage

b . — e e el 8
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ANEXO 1 - CERTIFICADOS
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CATOLICA 1ll Seminario Internacional do Mestrado em Enfermagem
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

ENFERMAGEM ESPECIALIZADA:

PROTAGONISTA NO PRESENTE INOVADORA NO FUTURO

CERTIFICADO

Certifica-se que o(a) Enfermeiro(a) ANA REBOTIM, integrou a Comissao Organizadora e apresentou o tema: “Participagdo dos Avds nos
Cuidados de Saude” na Mesa 1: Enfermagem Especializada em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica - Ill Seminario Internacional do

Mestrado em Enfermagem (edigdo online), no dia 27 de novembro de 2020, organizado pela Escola de Enfermagem (Lisboa), do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa.

Lisboa, 27 de novembro de 2020.

A Diretora
Escola deEnfermagem {Lisboa), 1CS da UCP
| o €2 ‘
| _'(w\_c G (el d
"5 ;

ersidade Catolre riuguesa
Amélig Simdes Figueiredo, PhD; MEd, RN
" Professora Auxiliar

CATOLICA | Reunido Cientifica Hope2Care
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

ESCOLADE ENFERMAGEM

“A Esperanca no Cuidados de Saude”

DECLARACAO

Para os devidos efeitos se declara que a Ana Marisa Costa Miquelino da Silva Rebotim, participou na Reunido Cientifica Hope2Care

— “A Esperanga no Cuidado de Saude”, organizado pela Escola de Enfermagem (Lisboa), Instituto de Ciéncias da Satide da Universidade
Catdlica Portuguesa, nos dias 21 e 22 de janeiro de 2020.

Lisboa, 27 de janeiro de 2020.

————O-Diretor-
boa), ICS da UCP

Escola'; de Enfermaggn{ Ig_s

| ‘"'-4""'\EJR!R"C&",HK;, Poriugiiesa \
|  Sérgio!Déoate; PHD; RN
—Professor Associado
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Cettificado de Fotmagio Profissional

Certifica-se que Ana Marisa Costa Miquelino da Silva Rebotim natural de Lisboa nascida em 09/03/1977,
com o N.° de Identificagio Civil 10995117 vilido até 29/12/2020, concluiu com aproveitamento o curso
de Formacio Profissional de Curso Bisico de Cuidados Paliativos Pedidtricos, em 11/11/2020, com a
duracio de 24:00 horas.

Unidades de Formagio/Médulos/Outras Designagdes . Homs | Classificagio
:  (bhimen) 0.20
Apresentacio do Curso i 0:30 i -
Principios gerais dos Cuidados Paliativos. Especificidades dos Cuidados | 1:30 i
Daliativos Peditricos |
Organizagio de Setvigos - : 0:30 |
Comunicacio e Relagio. Conferéncia Familiar 2:00 }
Fitica em Cuidados Paliativos Pedidteicos - | 130 |
Cuidados Peri e Neonatais. Discussio de Casos Clinicos | 2:00 | -
Gestor de Cuidados / Plano de Cuidados / Trabalho em Equipa | 100
Administracio de terapéutica 030 |
Controlo de Sintomas: Cuidados com a pele e boca | 100
Controlo de Sintomas: Dor 7 } 200 |
Controlo de Sintomas: Respiratdrios e Gastrointestinais | 1:00
Controlo de Sintomas: Neurologicos ¢ Psiquidtricos | 1:00 A
Perda e Luto em Cuidados Paliativos Pedidtricos | 1:00 !
Altesnativas farmacoldgicas em Cuidados Paliativos Peditricos. Discussio | 1:30 |
de Casos Clinicos ’ — 5 :
Urgencias em Cuidados Paliativos Pedidtricos. Sedagio Paliativa. Cuidados } 1:30
no fim de vida ]
A Fisioterapia em Cuidados Paliativos Pedidtricos N B 0:45
A Intervengio Social ‘ 045 | .
A Espiritualidade | 045 .
Pritica Pedagdgica em Contexto Hospitalar | 100 ‘ =
Do hospital para casa e apoio no domicilio ¢ na comunidade | 1:15
Avaliagio i 100 17
Nota Final ) 17
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