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A Esperanca ¢ como o Sol: torna as pessoas mais alegres;
Todas as Criangas do mundo se poderiam chamar Esperanca;
A Esperanca nao sabe onde fica o passado, s6 o futuro;

Ter Esperanca ¢ como ter uma manta numa noite fria;
Cuidado! Se baixares os bracos perdes a Esperanca;

Uma gota de Esperanga vale mais que um bat de ouro;
Agarra-te a2 Esperanca, mas ndo te encostes a ela;

A Esperanca foge da palavra desistir;

Sem Esperanca somos um carro parado com o deposito vazio;

Quando a Esperanca se vai embora apaga a luz.

(esperanca — 10 coisas que precisas de saber para continuares a acreditar,

Isabel Zambujal, 2014)
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RESUMO

A Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica enfrenta atualmente o desafio de acompanhar
Criangas e Familias no seu Processo de Saude, numa sociedade medicalizada e tecnicamente
evoluida. Neste contexto, surge o direito a Esperanca dos Pais relativa a satde dos seus
filhos. Esperanga essa que se assume como fator de resiliéncia, motivagdo € compromisso,

inerente a diversidade cultural que caracteriza a nossa populagao.

Os primeiros estudos publicados acerca da Esperanca nos Cuidados de Saude datam da
década de 1960 e o papel do enfermeiro neste contexto € descrito pela primeira vez em 1985.
Desde entdo, tem vindo a crescer o interesse e a evidéncia nesta area de intervencdo em

Enfermagem.

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica integra no seu perfil de
competéncias a Promoc¢ao da Esperanca, nomeadamente a Esperanga Parental, considerando

a relacdo terapéutica como o elemento essencial a implementagdo das respetivas

intervencoes.

O presente relatorio surge no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem, na area de
especializacdo de Saude Infantil e Pediadtrica do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catolica Portuguesa. Tem como objetivo descrever o percurso desenvolvido
nos contextos de estadgio, numa perspetiva critica, de reflexdo, integrando o crescimento

profissional que devera refletir o perfil de competéncias esperado.

A Promocdo da Esperanca foi considerada enquanto interven¢cdo de enfermagem
operacionalizada através da relagdo terapéutica Enfermeiro/Crianga/Familia. Fundamentou-
se na Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson, em complementaridade com os
pressupostos e intervengcdes do Modelo de Intervencdo em Ajuda Mutua Promotor de

Esperanca, de Zaida Charepe.

Com o objetivo de mapear a evidéncia cientifica acerca desta tematica, foi elaborada uma

revisdo scoping: Esperanca Parental e Multiculturalidade.



Na Unidade de Saude Familiar foi possivel acompanhar e aprofundar os Programas de Saude
Infantil e Juvenil preconizados pela DGS. Das atividades desenvolvidas, destaco a
Sensibilizagao da Equipa de Satde para a promogdo da Esperanga em Cuidados Paliativos
Pediatricos; e a Intervencao em Esperanga Parental no suporte a parentalidade, com recurso

ao genograma de Esperanca.

Na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais foi possivel acompanhar ¢ compreender a
complexidade dos cuidados prestados e o seu impacto na estrutura familiar destes bebés. O
processo de aprendizagem proporcionou: a criacao de um folheto de Promocgao de Esperanca
para Pais de bebés prematuros; a divulgacao dos Direitos dos Pais a Esperanca e a Formacao
dos Enfermeiros na drea do Suporte a Esperanca Parental através da Promogdo da
Vinculagdo e Aceitagdao da Esperanga como elemento chave na protecao da Satde dos Pais

e dos seus bebés.

Na Urgéncia Pediatrica foi possivel integrar a adversidade do contexto. A fragilidade das
familias perante a ameaca a saude dos seus filhos permitiu desenvolver competéncias no
suporte a Criancga e Familia, validando as suas emogdes e trabalhando em conjunto as suas
incertezas. A atividade de sensibilizagdo para as intervengdes de enfermagem em criangas
com multiplos reinternamentos resultou numa Norma de Procedimento com enfoque no

Suporte Parental através da mobiliza¢do dos Recursos de Esperanga.

Palavras Chave: Esperanca, Esperanca Parental, Cuidados de Enfermagem, Pediatria



ABSTRACT

Child and Pediatric Health Nursing currently faces the challenge of accompanying Children
and Families in their Health Process, in a medicalized and technically evolved society. In
this context, the right to the Parents' Hope regarding the health of their children arises. This
hope is assumed as a factor of resilience, motivation and commitment, inherent to the

cultural diversity that characterizes our population.

The first published studies on Hope in Health Care date from the 1960s and the role of nurses
in this context is described for the first time in 1985. Since then, interest and evidence in this

area of intervention in Nursing has been growing.

The Specialist Nurse in Child and Pediatric Health integrates in his skills profile the
Promotion of Hope, namely Parental Hope, considering the therapeutic relationship as the

essential element for the implementation of the respective interventions.

This report is part of the Master's Course in Nursing, in the specialization area of Child and
Pediatric Health at Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catolica Portuguesa. It
aims to describe the course developed in the internship contexts, in a critical perspective, of
reflection, integrating the professional growth that should reflect the expected competence

profile.

The Promotion of Hope was considered as a nursing intervention made operational through
the therapeutic relationship between Nurse/Child/Family. It was based on Jean Watson's
Theory of Human Care, in complementarity with the assumptions and interventions of Zaida

Charepe's “Modelo de Intervencdo em Ajuda Mutua Promotor de Esperanca”.

In order to map the scientific evidence on this theme, a scoping review was prepared:

Parental Hope and Multiculturalism.

At the Family Health Unit, it was possible to monitor and deepen the Child and Youth Health
Programs recommended by DGS. Among the activities developed, I highlight the
Sensitization of the Health Team for the promotion of Hope in Pediatric Palliative Care; and

the Intervention in Parental Hope in support of parenting, using the Hope genogram.



At the Neonatal Intensive Care Unit, it was possible to monitor and understand the
complexity of the care provided and its impact on the family structure of these babies. The
learning process provided: the creation of a Promotion of Hope leaflet for Parents of
premature babies; the dissemination of the Rights of Parents to Hope and the Training of
Nurses in the area of Support for Parental Hope through the Promotion of Bonding and
Acceptance of Hope as a key element in the protection of the Health of Parents and their

babies.

In Pediatric Emergency Room it was possible to integrate the adversity of the context. The
families' fragility in the face of the threat to their children's health allowed them to develop
skills in supporting the Child and Family, validating their emotions and working together
with their uncertainties. The awareness-raising activity for nursing interventions in children
with multiple readmissions resulted in a Standard Procedure with a focus on Parental Support

through the mobilization of Hope Resources.

Keywords: Hope, Parental Hope, Nursing Care, Pediatrics
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INTRODUCAO

As intervengdes de enfermagem em torno da promogao da esperanga tém vindo a ser
documentadas nas mais diversas areas do Cuidar, nomeadamente no Adolescente;
nos pacientes com cancro; na sade mental; nos cuidados paliativos, em gerontologia,
cuidados intensivos de entre outros (Herth & Cutcliffe, 2002). O conhecimento
cientifico tem facilitado a caracterizagdo do conceito de Esperanca nos elementos

que a definem, nas esferas e categorias que a identificam.

N .

A investigacdo, no que se refere a implementacdo e avaliagdo de intervengdes
promotoras da esperanga nos cuidados de enfermagem pediatrica, encontra-se em
crescimento, sendo um fendmeno relativamente recente na literatura em
enfermagem. Sdo intervencdes atualmente discutidas em varios contextos dos
cuidados de enfermagem pediatrica, em populacdes e caracteristicas diferenciadas e

reconhece-se a sua mais valia nos resultados obtidos (Carvalho et al, 2019).

O Enfermeiro Especialista deve Cuidar da crianga/jovem e familia nas situagdes
consideradas de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade, demonstrando
na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca (Ordem dos

Enfermeiros, 2018).

A Deontologia de Enfermagem, no seu 89° Artigo — DA HUMANIZACAO DOS
CUIDADOS, assume que “Cada pessoa é um projeto de saude” e que a cada
enfermeiro cabe a premissa ética: “Cuido como a pessoa gosta de ser cuidada ou
quer ser cuidada”. (Ordem dos Enfermeiros, 2015, p.98). Neste sentido, os
“enfermeiros encontram-se, inevitavelmente, numa posi¢do que pode influenciar
positiva ou negativamente a esperanga pelo que, esta deve ser uma componente

imprescindivel do seu agir profissional” (Cavaco et al, 2010, p.93).

Os enfermeiros podem apoiar e encorajar as atitudes pessoais de determinacao,

coragem e serenidade como facilitadoras na promogao da esperanga e podem
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proporcionar conforto fisico e emocional para que haja energia disponivel para o

Outro investir no seu processo de esperanca (Herth, 1990).

Considerando o seu potencial terapéutico, o Enfermeiro deve planear os Cuidados de
Enfermagem a Crianca e Familia tendo em conta a dimensdo afetiva, emocional e
espiritual em que este bindmio se insere, alargando o seu foco de atencao até onde a

esperanga faca sentido.

O presente relatorio encontra-se dividido em dois capitulos principais: PROMOVER
A ESPERANCA EM PEDIATRIA, onde ¢ desenvolvido o enquadramento tedrico
que fundamenta o percurso desenvolvido ao longo dos ensinos clinicos.
Nomeadamente o0 momento do Cuidar da Teoria do Cuidado Humano de Jean
Watson (Watson, 2002a), bem com alguns dos seus pressupostos; o Conceito de
Esperanca com enfoque na Esperanga Parental; o Modelo de Intervencao em Ajuda
Miutua de Zaida Charepe e, por fim, uma revisdo scoping acerca da Esperanca
Parental e Multiculturalidade. O segundo capitulo: PERCURSO DE
DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS procura descrever cada um dos
contextos clinicos, especificando os objetivos delineados apds a avaliagdo das
necessidades sentidas, considerando o tema central da Promog¢ao da Esperan¢a como
eixo principal nas intervengdes planeadas. Por cada contexto foi realizada uma breve
analise e reflexdo acerca das principais competéncias desenvolvidas e aprofundadas
com base nos Perfis de Competéncias comuns e especificas do EE e do EEESIP. Os
ensinos clinicos decorreram, no contexto de cuidados de saude primarios, numa
Unidade de Saude Familiar; no contexto de neonatologia, numa Unidade de Cuidados
Intensivos Pediatricos e Neonatais € no contexto de Urgéncia Pediatrica, num servico
de Urgéncia Pediatrica. Neste ultimo, pude solicitar um dia de observagao num
Centro de Desenvolvimento Infantil que decorreu no CDC da respetiva Unidade
Hospitalar. O contexto de internamento foi alvo de apreciacdo e creditacdo pelo
reconhecimento de competéncias desenvolvidas nos 11 anos de experiéncia
profissional nesta 4rea em particular. Destas destaco o desenvolvimento de
competéncias nos Cuidados a crianca/jovem e familia nas situacdes de especial
complexidade; em situagdes de doenca rara com cuidados de enfermagem
apropriados e sobretudo informados e de suporte; na promocao da adaptacdo da
crianga/jovem e familia a doenca cronica, doenca  oncoldgica,

deficiéncia/incapacidade, implementando e gerindo em parceria, um plano de saude,
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promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao social

da crianca/jovem.

Por fim, a conclusao do relatorio, onde se procura espelhar o enfase da teméatica nos
Cuidados de Enfermagem e o seu impacto no meu Crescimento Profissional e
desenvolvimento de competéncias especificas na Promocdo da Esperanca em

Pediatria, enquanto mestre e enfermeira especialista em ESIP.

Posteriormente, sdo apresentadas as referéncias bibliograficas que sustentaram o
percurso formativo e a elaboragdo deste relatorio; os apéndices constituidos por
documentos elaborados ao longo dos contextos e pertinentes para o cumprimento dos

objetivos propostos e 0s anexos respetivos.

Este documento encontra-se redigido segundo o novo acordo ortografico e
respeitando as normas de referenciacdo da APA (American Psychological

Association) (Universidade de Aveiro, 2020).
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1. PROMOVER A ESPERANCA EM PEDIATRIA

1.1.TEORIA DO CUIDADO HUMANO DE JEAN WATSON

Margaret Jean Harman Watson ¢é professora de enfermagem e catedratica da
“Endowed Chair in Caring Science” na School of Nursing da Universidade do
Colorado. Terminou o seu mestrado em enfermagem de satide mental e psiquiatrica
em 1966 e, em 1973, obteve o doutoramento em psicologia e aconselhamento
educativo. Exerceu vérios cargos de funcdes administrativas e de direcdo e foi

também professora. Em 1981 e 1982 fez os seus estudos sabaticos.

Criou o Center for Human Caring com o objetivo de assumir um compromisso global
para desenvolver e utilizar os conhecimentos acerca do cuidar e curar humanos.

(Tomey & Alligood, 2004)

Compreender o percurso de Jean Watson, permite-nos enquadrar a sua perspetiva
acerca da Enfermagem enquanto Disciplina do Cuidar Humano. Segundo Watson
(2002b), o enfermeiro pode escolher em procurar mais acerca dos fatores pessoais e
privados, da natureza intima do Cuidar e das experiéncias interiores do Ser Humano,
em vez de se concentrar apenas no conhecimento publico das técnicas de cura e nas
suas manifestagdoes. A forma como os profissionais de satde integram o Cuidar, € o
resultado de diferentes atos intencionais, todavia a forma como os escolhem,
encaminha-os para diferentes diregdes, e tem consequéncias muito diferentes quer na

pratica, quer na sua metodologia.

Para Jean Watson (Watson, 2002a), os principais pressupostos da ciéncia do Cuidar

em Enfermagem sdo os que de seguida se apresentam:

1. “O cuidar so pode ser demonstrado e praticado com eficiéncia se for feito
interpessoalmente.

2. O cuidar consiste em fatores do cuidar que resultam na satisfa¢do de

determinadas necessidades humanas.
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3. O cuidar eficiente promove a saude e o crescimento individual ou familiar.

4. As respostas do cuidar aceitam uma pessoa ndo apenas como ela é
atualmente, mas como pode vir a ser.

5. Um ambiente de cuidar proporciona o desenvolvimento do potencial,
enquanto permite que a pessoa escolha a melhor a¢do para si num dado
momento.

6. O cuidar ¢ mais promotor de saude do que a cura. A pratica do cuidar integra
conhecimentos biofisicos com conhecimentos do comportamento humano
para gerar ou promover saude e para prestar assisténcia aos que se
encontram doentes. A ciéncia do cuidar é, portanto, complementar a ciéncia
do curar.

7. A prdtica do cuidar é vital para a enfermagem.”

A combinagdo de intervengdes relacionadas com o processo de cuidar pode também

ser referida como fatores do cuidar que incluem:

“Sistemas de valores humanisticos-altruistas
Fé-Esperanca
Sensibilidade para consigo e com os outros

Relagao de cuidar, ajuda-confianca

1

2

3

4

5. Expressando sentimentos positivos e negativos

6. Processo de cuidar criativo na resolu¢do de problemas

7. Ensinar-aprender transpessoal

8. Ambiente sustentador, protetor, e/ou corretivo mentalmente,
fisicamente, socialmente e espiritualmente.

9. Assisténcia as necessidades humanas

10. Forgas existenciais-fenomenologicas-espirituais” (Watson,

2002a, p.130)

Todos estes fatores do cuidar tornam-se atuais no dia a dia do processo de Cuidar, no
qual o Enfermeiro estd com a outra pessoa. Neste processo, o Enfermeiro possui
intengdes especificas, uma vontade, valores ¢ um compromisso com um ideal de

transacdo do cuidar intersubjetivo que € dirigido para a preservagao do ser pessoa e
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da humanidade, quer do enfermeiro quer do utente... Enfermeiros diferentes e

momentos diferentes, permitem elevados niveis de cuidados (Watson, 2002a).

“Quando duas pessoas se juntam num dado momento, é criada uma
oportunidade, uma ocasido real para o cuidar. Este momento é um ponto
fulcral no espago e no tempo em que a experiéncia e percegdo tem lugar, mas
o momento real tem um campo proprio que é maior do que a ocasido e do

que o momento em si.” (Watson, 2002b, pp. 115-116).

Para a autora este processo € maior em si mesmo. Ou seja, nele existem aspetos que
integram a histéria de vida de cada interveniente em simultineo e de forma
interdependente dando origem a esta no¢do do momento presente fisico, sentido e
vivido por ambos. Neste momento acontece algo mais profundo, mais complexo e
mais “elevado”, transcendente que faz parte da compreensdo do conceito

transpessoal: para além do eu e do momento, todavia contendo ambos.

1.1.1. O momento de cuidar transpessoal

O momento do Cuidar encontra especial importancia na Teoria de Jean Watson, uma
vez que ¢ através dele que ambos, profissional e paciente encontram espago para o
Processo de Cuidar efetivo.

Segundo Watson, um dos instrumentos mais adequados para estabelecer e manter a
importante relagdo de ajuda-confianca entre profissional e paciente ¢ a empatia

(Savieto & Ledo, 2016).

“O momento de cuidar transpessoal torna-se parte da historia de vida de
ambas as pessoas e oferece-lhes novas oportunidades. Um entendimento
assim é baseado na crenga de que aprendemos uns com os outros, acerca de
como sermos humanos, identificando-nos com outros ou encontrando o seu
dilema em nos proprios, e estabelecendo ligagdo com a experiéncia humana

universal” (Watson, 2002b, p.116).
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Este momento efetivo do Cuidar resulta da sobreposi¢ao das realidades individuais
de cada interveniente, considerando-as como a constru¢do fenomenoldgica do
presente com base no passado e perspetivando um futuro. Quando ambos os
intervenientes se encontram, encontram-se também as suas identidades, os seus “Eu”
e, numa interacao de relacdo terapéutica, as suas perspetivas para um futuro comum,
tangivel pelo investimento e comprometimento de ambos. Assim, nesta realidade

fenomenologica presente, o enfermeiro, a crianca e o pai/mae vivenciam aquele que

¢ considerado por Watson o momento efetivo do Cuidar.

Figura 1: Dinamica do processo de cuidar humano

MOMENTO
EFETIVO
DO CUIDAR

®
MOMENTO PRESENTE + oI TRBRESENTE

\..__!._/ MOM ENTO-P RESENTE
Passado Causal Paszsado Causal
ENFERMEIRO CRIANGA/FAMILIA CUIDAR
TRANSPESSOAL

[figura criada pelo autor deste relatorio com base no conceito do momento de cuidar transpessoal de Jean
Watson (Watson, 2002a, p.105)]

As intervencdes promotoras de Esperanca sdo na sua esséncia produto da relacdo
empatica, da conexdo humana entre o Enfermeiro e, neste caso, o binémio
Crianga/Familia. Crente que este momento de cuidar poderd ser a chave para a
promocao da Esperanca no outro, e em especifico, no cendrio da Enfermagem
Pediatrica, procurei saber a opinido da Teorica acerca desta possibilidade, ao qual a
mesma me respondeu em concordancia. Watson enfatizou a importancia da escuta
ativa como facilitadora da expressdo de crengas e esperangas; relembrando o
momento do Cuidar transpessoal como aquele que permite ao Outro aceder as suas
crencas pessoais, confiando na relacdo estabelecida e obtendo os resultados mais

favoréveis a sua situacdo (Anexo I).
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1.2. CONCEITO DE ESPERANCA

A complexidade do conceito de Esperanca torna dificil encontrar uma tUnica e
consensual definicdo. A Esperanca pode ser entendida como um importante fator,
quer em situacao de satde, quer em situagdo de doenga. No campo das Ciéncias da
Saude, o papel da Esperanga tem vindo a ser estudado em diversas situagdes clinicas

(Redlich-Amirav et al, 2018).

Na intervencao terapéutica em Saude, a Esperanga tem sido associada a sucesso em
varios niveis. As situa¢des de doenca aumentam a necessidade de Esperanga, ela
ajuda-nos a viver com a dificuldade presente e o futuro incerto (Redlich-Amirav et
al., 2018). Na Enfermagem a Esperanca encontra-se muitas vezes incorporada no
conceito do Cuidar. Se considerarmos a Esperanga como uma resposta humana
basica, podemos analisa-la de varias perspetivas: Esperanca enquanto componente
do desenvolvimento humano, segundo a teoria de Erickson; como um processo de
coping e adaptagdo; como uma teoria em si mesma e ainda associada aos Cuidados

de Enfermagem (Stephenson, 1991).

Em geral existem duas escolas de pensamento sobre a Esperanca: uma
unidimensional e outra multidimensional. O conceito unidimensional reflete uma
unica dimensdo (ex: processo cognitivo) enquanto a conceptualizagdo
multidimensional reflete a combinag@o de varias dimensdes. Algumas destas areas
multidimensionais incluem componentes emocionais, relacionais, espirituais,

comportamentais, contextuais e temporais (Redlich-Amirav et al., 2018).

Assumindo a disciplina de enfermagem como aquela que envolve o ser humano na
sua totalidade e, considerando o fendémeno Esperan¢a como intrinseco ao individuo
influenciado por este e pelo contexto do mesmo, faz sentido que possamos definir o

conceito através do modelo de Esperanga sugerido por Dufault & Martocchio (1985).

27



Figura 2: Esferas e dimensdes da esperanga
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(traduzido e adaptado de Dufault & Martocchio, p.382)

Para estes autores, a Esperanca divide-se em duas esferas e seis dimensdes. A
esfera da Esperanca generalista e a esfera da Esperanca particularizada. Ambas
estdo relacionadas entre si, mas sao de natureza distinta. A primeira ¢ uma
esperanga em que o proprio nao tem nenhuma esperanca em particular, define-se
como um sentimento de esperanca abrangente que lhe permite prosseguir com o seu
sentido de vida. E um elemento protetor quando a pessoa é privada de alguma
esperanga em particular. A esperanga generalista ¢ como um guarda-chuva
intocavel que protege as pessoas esperangosas, langando um brilho positivo na vida.
Sob este “guarda-chuva” encontramos a esperanga particularizada. Esta, por sua vez
esta relacionada com determinados resultados esperados, objetos de esperanga
concretos e objetivos. Esta esperanca clarifica, prioriza e afirma o que uma pessoa
esperangosa percebe como mais importante na sua vida. Em determinadas
circunstancias podem existir mais manifestacdes de uma ou de outra das esferas
acima mencionadas, sendo que ambas coexistem em simultdneo. As esferas da
Esperanca contém ainda dimensdes comuns sobrepostas, mas analiticamente
distintas e integram aquilo a que podemos denominar de experiéncia de esperanca.

Surgem assim: (Dufault & Martocchio, 1985)

- a dimensao afetiva abrange uma série de emogdes e sentimentos relacionados com

a Esperanca, entre os quais uma atragao para o objetivo a atingir, sensa¢cdo de bem-

estar, confianca, mas também inclui incerteza acerca do resultado esperado;

28



- a dimensdo cognitiva engloba os processos intelectuais através dos quais a pessoa

identifica e avalia os objetos de esperanca (objetivo desejado e/ou resultado

pretendido);

- adimensao comportamental diz respeito a orientacao para a agao com vista a atingir

os resultados desejados, implica o envolvimento dos diferentes dominios fisico,

psicologico, espiritual e social;

- a dimensdo afiliativa inclui componentes de interacdo social, reciprocidade e

interdependéncia, vinculagdo e intimidade, orientagdo para os outros e

autotranscendéncia com as pessoas, Deus e com outros seres vivos;

- a dimensao temporal incide na importancia da experiéncia pessoal de Esperanca ao

longo do eixo temporal, passado presente com reflexo na expressdo da esperanca no

futuro;

- a dimensdo contextual refere-se as situacdes de vida que rodeiam, influenciam e

constituem parte da Esperanca da pessoa. Refere-se ao seu contexto enquanto

circunstancia propicia ao desenvolvimento da esperanca.

Quando pretendemos adotar uma definicdo que se possa enquadrar na pratica de
Enfermagem, podemos descrever Esperanca como a “Emocgdo: sentimento de ter
possibilidades, confian¢a nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida, expressdo de
razoes para viver e de desejo de viver, paz interior, otimismo, associada ao tracar

de objetivos e mobilizagdo de energia” (Ordem dos Enfermeiros, 2016, p.57)

Na prestacdo de cuidados, segundo os Diagndsticos de Enfermagem da NANDA-I
(Herdman & Kamitsuru, 2018) o Enfermeiro deve atender ao Diagndstico:
Disposi¢@o para a Esperanca melhorada, correspondendo a Esperanca ao padrao de
expectativas e desejos para mobilizar energias em beneficio proprio que pode ser
melhorado. Sendo caracteristicas definidoras a expressao de desejo de aumentar a
coeréncia entre expectativas e metas; de aumentar a crenca nas possibilidades; de
aumentar a esperanca; de aumentar a percecao do sentido de vida. A expressdao do
desejo de melhorar a capacidade de estabelecer metas alcancaveis, desejo de
melhorar a conexdo com os outros; desejo de melhorar a espiritualidade e desejo de
melhorar a resolucdo de problemas para alcancar metas (Herdman & Kamitsuru,

2018). Sendo as intervengdes sugeridas para a otimizagdo do Status de Diagnostico,
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segundo a classificagdo de intervengdes de enfermagem NIC, todas as de promog¢ao
de esperanga, como a terapia de recordagdes; melhora da socializagdo; grupos de

apoio; fortalecimento da autoestima, presenca, de entre outras (Bulechek et al, 2016).

1.2.1. Esperanca Parental

A Esperanca Parental assume caracteristicas do conceito de Esperanga enquanto
proprio da pessoa e associa as caracteristicas da propria parentalidade. Segundo a
Ordem dos Enfermeiros (2016), na CIPE®, a parentalidade enquadra-se no Foco
Tomar conta com a seguinte descri¢do: assumir as responsabilidades de ser mae/pai;
comportamentos destinados a facilitar a incorporagdo de um recém-nascido na
unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e desenvolvimento
das criangas; interiorizagdo das expectativas dos individuos, familias, amigos e
sociedade quanto aos comportamentos de papel parental adequados ou inadequados.
A associacdo das expectativas pessoais com as responsabilidades parentais,

transformam a natureza da Esperanca.

Wong (2007), apresenta um conceito especifico para a Esperanca Parental. Define-a
como sendo o Futuro Vicario, ou seja, a esperanca ou desesperanga que a pessoa tem
pelo futuro de outra pessoa. Nos servicos de satde, os profissionais frequentemente
lidam com as esperangas e expectativas que os pais t€ém relativamente ao futuro dos
seus filhos. Segundo a mesma autora, existem cinco dominios importantes a serem
considerados quando se examinam as expectativas parentais para o futuro (Figura 3):
(1) avaliacdo de futuras possibilidades positivas (ex: eu geralmente acredito que a
minha crianga ird obter o que quer para a sua vida); (2) valor percebido (ex: eu
geralmente acredito que a vida da minha crianga ird ter valor, ser produtiva); (3)
maestria e controlo (ex: eu acredito que a minha crianga ira saber lidar com a
maioria das dificuldades que tera de enfrentar); (4) sentido de orientacio e
entusiasmo (ex: eu geralmente anseio por novas atividades do meu filho, novas
etapas do desenvolvimento) e (5) percecao de apoio interpessoal futuro (ex: eu
sinto que os que me rodeiam veem o meu filho como o tipo de pessoa que ird ter

valor e iréd ser produtivo na vida).
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Figura 3: Dominios das expectativas parentais
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(adaptado de Wong & Heriot, 2007)

Sao varios os estudos que analisam a Esperanga Parental em contextos diferentes:
nas situagdes de mau prognostico, na tomada de decisdo em situacdes de condi¢dao
cronica severa debilitante, em situacdes de risco de vida (UCIP), em oncologia, de
entre outras. Quando enfrentam uma situagao de doenga do seu filho, a Esperanca
Parental ¢ focada primeiramente na Cura, independentemente do contexto e, mesmo
em situacdes de doenca crénica, onde se subentende a ndo cura possivel (Hill &
Feudtner, 2018; Hill et al., 2014; O’Brien, 2014; Sisk et al, 2018; Wong & Heriot,
2007).

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2011), a intervengdo de enfermagem em
pais de criancas com doenca cronica € norteada por dez principios orientadores sobre
os quais deve assentar a operacionalizagdo das boas praticas de promogdo da

esperanga. Sao eles:

1. A esperanga ¢ uma vivéncia universal, subjetiva, integradora das crencas
culturais e religiosas;

2. A esperanga pressupde o respeito pelos objetivos, metas e planos a curto,
médio e longo prazo, tragados pelos pais no cuidar dos filhos;

3. Os enfermeiros tém o dever ético e legal de disponibilizar formagao aos
pais acerca de como lidar com a doenga dos filhos, em prol do

desenvolvimento da respetiva autonomia e qualidade de vida;
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4. Devem ser implementados instrumentos de informagdo/formagao
dirigidos aos pais, de modo a conferirem suporte formativo sobre como
cuidar dos filhos;

5. O desenvolvimento de estratégias promotoras de esperanga requer o
estabelecimento de uma escuta ativa, de modo a que os pais expressem
sentimentos e duvidas;

6. Os pais sdo parceiros dos profissionais de satde no cuidar do filho(a),
tendo direito a um plano integrado das intervengdes e a participagao em
todo o processo de cuidados (diagnostico de necessidades, planeamento,
implementagdo e avaliacdo);

7. Os enfermeiros devem articular-se com outros profissionais de modo a
proporcionarem aos pais a acessibilidade a informagdo relativa aos
servigos e recursos disponiveis na comunidade;

8. Todos os pais tém direito a cuidados espirituais, que envolvam o apoio
emocional e a reabilitacdo social, de modo a evitar o isolamento ¢ a
angustia espiritual;

9. Todos os pais tém direito a procurar uma segunda opinido € a serem
considerados peritos relativamente aos filhos;

10. Os enfermeiros devem incentivar os pais a usufruirem de momentos de

repouso e lazer.

1.2.1.1. Modelo de Interven¢iao em Ajuda Mitua [MIAMPE]

O Modelo de Intervencdo em Ajuda Mutua Promotor de Esperanca em pais de
criancas com doenga cronica [MIAMPE], desenvolvido pela Prof* Dr* Zaida
Charepe, surge como “uma construgdo teorica que visa fornecer explicita¢oes para
a intervengdo, compreendendo a multidimensionalidade que advém do conceito de
“esperanca”. Consideramos que esta intervengcdo pode ser orientada por
profissionais de saude, que pretendam incrementar estratégias promotoras da

esperan¢a de modo individual ou grupal” (Charepe, 2014, pp. 13-14).
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Neste modelo s3o definidos conceitos que, respeitando 0s pressupostos
estabelecidos, geram intervengdes em Esperanca traduzidas em propostas de

intervencao mediante o objetivo a alcangar.

No MIAMPE os conceitos de Ajuda Mutua, Partilha ¢ Esperanca interligam-se
para permitir a construcao e planeamento da intervencdo em Esperanga (Charepe,

2014):

- A Ajuda Mutua, definida como a relacao estabelecida em reciprocidade,
entre os pais de criangas com doenca cronica, que no apoio mutuo encontram

um sentido de utilidade, é operacionalizada pela partilha de estratégias e

solucdes entre pais, facilitada pelos técnicos, permitindo deste modo uma

relagdo horizontal. Através desta relagdo ocorre um processo de facilitagao
(operacionalizado pelo técnico) através da orientacdo e condugdo da partilha
com a finalidade de promover a esperanga. A partilha de estratégias e/ou
solugdes vai permitir a colaboragdo (apoio pessoal) entre os membros do
grupo. Esta colaboragdo dard origem a uma identificagdo entre pais, um
vinculo que assegura uma identidade e um sentido de pertenga ao grupo.

- A Partilha, definida como a expressdo de sentimentos e vivéncias,
potenciadoras de recursos com vista a promog¢ao de esperanca nos pais de

criangas com doenga cronica, pressupde que haja flexibilidade, criatividade

coletiva, respeito e confidencialidade. Na flexibilidade encontramos uma

atitude voluntaria e espontadnea que adequa as intervengdes promotoras de
esperanga as necessidades dos pais e do grupo, permitindo a pessoa a
liberdade de participar na vida do grupo. A criatividade coletiva pressupde
uma intera¢do mutua no grupo, orientada para a mudanga, para o
desenvolvimento de novas estratégias, enquanto recurso para resolu¢do de um
problema. O respeito exige dos participantes um nao julgamento dos
membros nas interagdes estabelecidas e a implementacdo de agdes que
viabilizem o trabalho subjetivo individual e o projeto do grupo de ajuda
mutua. A confidencialidade ¢ assumida como “o que é escutado no grupo,
permanece no grupo’’.

- A Esperanca, definida como um fendmeno amplo e multidimensional,
entendido como uma forca de vida dindmica, importante na promogao,

manutencdo e sustentagao da vida, emerge das experiéncias partilhadas.
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Encontra-se associada ao bem-estar psicologico dos pais e ao
desenvolvimento das suas expectativas, ficando protegidos do sofrimento e

da ansiedade. Permite a orientacdo para a vida/futuro, a unido, a confianca e

a possibilidade de ocorrer uma transformacgdo pessoal positiva. Através desta

orientagdo para o futuro os pais definem e reformulam metas e/ou objetivos
tendo uma orientagdo temporal futura com a capacidade de visionar
possibilidades, descoberta de caminhos e/ou solugdes alternativas. Na unido,
desenvolvem relagdes de coesdo com o grupo, ampliadas pela partilha de
experiéncias bem como a auto-percep¢do de utilidade e reconhecimento
enquanto modelos de esperanga. A confianga encontra-se associada a
fiabilidade e credibilidade atribuidas a um pai, mae, técnico ou grupo
percecionada nos relacionamentos estabelecidos em mutualidade que
conferem uma sensagao de seguranca. Neste contexto da procura de objetivos
tangiveis numa relagdo de unido e confianga pode ocorrer uma reformulagao
dos recursos internos dos pais, uma transformagdo pessoal positiva, que
possibilita a mudanga de perspetiva conduzindo a perce¢do de que a sua

crianga ¢ a sua fonte de esperanca.
Estao definidos trés pressupostos neste modelo de intervencao:

- Pressuposto I — Dada a natureza e identidade da intervengao, todos os pais
de criangas com doenga cronica devem ter um acesso livre e esclarecido aos
grupos de ajuda mutua.

- Pressuposto II — Os grupos de ajuda mutua disponibilizam intervengdes
promotoras de esperanga aos pais de criangas com doenga cronica, através do
suporte emocional, informativo/formativo e instrumental.

- Pressuposto III — O apoio em reciprocidade entre os pais de criangas com
doenca cronica ¢ sustentado pelo caracter voluntario da sua participagao,

tendo em conta a estrutura e a duragcdo do tempo da intervengao.

No respeito pelos pressupostos apresentados e considerando os conceitos descritos a
Autora apresenta os principios de intervencio em Esperanca: a interven¢do na

promocao da esperanca; a intervencdo baseada na esperanga enquanto fator de

resiliéncia e a interven¢ao baseada nos fatores de ameaca a esperanca.
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o Intervencio na promociao da esperanca:

a intervencdo em ajuda mutua pressupde o estabelecimento de uma
interacdo entre pais, € entre técnicos e pais, para que ocorra a mudanga
ou valorizagao do sentido das experiéncias de esperanga dos pais.

a interven¢do em ajuda mutua ¢ sustentada pelos relacionamentos de
confianga entre os pais, percecionados pela identificacio mutua
baseada nas experiéncias de esperanca, vivencias comuns e solucdes
alternativas.

uma interven¢do em ajuda mutua promotora de esperanca pressupde
a orientagdo dos pais para a descri¢cdo do aprendido no lidar com a
doenga crénica da crianga; para a identificagdo de caminhos ou
solu¢des alternativas, relacionados com a resolu¢do dos problemas de
caracter individual; para a identificacio de metas/objetivos,
relacionada com o lidar com a doenga cronica da crianga.

a partilha numa intervencdo em ajuda mutua, pressupde o facilitar
expressdoes de diminuicdo e/ou desaparecimento de sentimento de
soliddo nos pais, associado ao cuidar da crianga com doenca cronica.
a partilha numa intervengdo em ajuda mutua pressupde o visionar de
possibilidades entre os pais e entre os técnicos € pais, relacionado com
o acreditar que surgirdo mudangas e/ou concretizacdes desejados no
futuro.

os técnicos em interven¢do no GAM orientam a operacionalizacdo das
atividades promotoras de esperanc¢a no grupo, € ndo de forma isolada

com 0s pais.

o Intervencido baseada na esperanca enquanto fator de resiliéncia

a intervencao em ajuda mutua pressupde um apoio em mutualidade
entre os pais, através da partilha da superacdo de vivéncias
problematicas e aceitacdo da condi¢ao de saude dos seus filhos, que
implica a compreensdo da mudanca e/ou crescimento pessoal.

uma intervencdo em ajuda mutua promotora de esperanca pressupode
a orientacdo do grupo para a celebracao das competéncias dos pais no

cuidar dos seus filhos.

35



- Uma interven¢do em ajuda mutua promotora de esperanga, pressupde
a orientacdo dos pais para o reconhecimento das competéncias e
habilidades da crianca, com vista a transformag¢do das suas
experiéncias de esperanga em recursos para outros pais.

- a partilha numa interven¢do em ajuda mutua pressupde facilitar que
os pais descrevam as suas experiéncias de entre ajuda, caracterizadas

COMO um recurso para si proprios e para os outros pais.

o Intervencao baseada nos fatores de ameaca a esperanca

- ainterven¢do em ajuda mutua requer um apoio em mutualidade entre
0s pais, para a transformagao de crencgas associadas a culpa e punicao
em solugdes construtivas e criativas para a agdo no GAM e
crescimento pessoal.

- uma intervencdo em ajuda mutua promotora de esperanga pressupde
entre os pais a demonstragdo de respeito pelas davidas no
autopotencial partilhadas, enquadrando-as na sua propria experiéncia
e nas possiveis solugdes para as ultrapassar.

- a partilha numa intervencao em ajuda mutua pressupde ndo criticar,
julgar e/ou questionar, quando os outros pais expressam vivencias de
ameaca a sua esperanga.

- os técnicos em interven¢ao no GAM orientam a operacionalizagdo das
atividades baseadas nos fatores de ameaca a esperanca no grupo, € nao

de forma isolada com os pais.

Desta forma, a autora enquadra a Esperanca Parental como Foco de Intervencao de
Enfermagem apresentando um modelo direcionado para grupos de ajuda mutua, que
também possibilita a implementac¢do de intervengdes de forma independente, desde
que contextualizadas no ambito da promocdo da esperanca e respeitando os

principios do MIAMPE.

Uma das suas potencialidades reside na aplicabilidade de diferentes intervengdes em

Esperanca com potencial de avaliacao das mesmas.

Especificamente na area da Intervencdo em Esperanca que decorreu ao longo dos

diferentes contextos, foram mobilizadas intervengdes individuais extraidas do
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MIAMPE, enquadradas nas propostas de (re)constru¢do da esperanca.
Nomeadamente, recurso ao genograma de esperanga, ao troféu de conquistas e

habilidades da crianga, as narrativas de (re)construgdo da esperanca, de entre outras.

1.2.2. Esperanca Parental e Multiculturalidade — uma revisao scoping

Pela primeira vez desde 2011, o nimero de imigrantes em Portugal foi superior ao
numero de pessoas que sairam do pais. Oriundos de paises culturalmente tao
diferentes como o Brasil, Cabo Verde, Roménia, Ucrania, China, Reino Unido,
Espanha, de entre outros, os imigrantes distribuem-se geograficamente de modo
assimétrico, sendo o Algarve, seguido da Area Metropolitana de Lisboa e o Alentejo,
as regides com maior densidade de imigrantes a residir (Instituto Nacional de

Estatistica, 2019).

Os servigos de saude que respondem as necessidades destas populagdes migratorias,
particularmente os servigos sitos nas regides supramencionadas, enfrentam
atualmente o desafio de manter a qualidade dos cuidados prestados, ainda que a

populacdo alvo desses mesmos cuidados seja culturalmente diferente.

Segundo o Conselho Internacional de Enfermeiros (2011) h4d uma evidéncia alargada,
em todo o mundo, de que a etnia e a cultura podem ter uma influéncia significativa
quer na acessibilidade aos servigos de satude, quer na qualidade dos cuidados que sao
prestados por esses servigos. Também ¢ importante notar que as caracteristicas
culturais podem influenciar o comportamento de procura de ajuda e, como tal, terem
uma influéncia importante no facto de uma pessoa aceder aos cuidados de saude

atempadamente. A capacidade de prestar servigos efetivos a pessoas de diferentes

culturas ¢ muitas vezes designada de “competéncia cultural”.

O enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica, presta cuidados especificos
em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do
jovem. Comunica com a crian¢a ¢ familia de forma apropriada ao estadio de
desenvolvimento e a cultura. Neste sentido deve demonstrar conhecimentos

aprofundados sobre técnicas de comunicagdo no relacionamento com a
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crianga/jovem e familia, relacionando-se no respeito pelas suas crengas e pela sua

cultura (Ordem dos Enfermeiros, 2018).

Concomitantemente, a intervengdo de enfermagem nesta area de especialidade
compreende um periodo do ciclo de vida onde ocorrem significativas mudancas e
adaptagdes com consequentes exigéncias para as familias, nomeadamente para os

pais ou cuidadores diretos das criangas/jovens.

O enfermeiro especialista deve cuidar da crianca/jovem e familia nas situagdes
consideradas de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade, demonstrando
na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanga (Ordem dos

Enfermeiros, 2018).

Cruzando ambas as competéncias descritas anteriormente, emerge a necessidade de
compreender de que forma a identidade cultural das familias, com quem o enfermeiro

estabelece parceria no cuidar, influencia a sua Esperanga.

Na implementacdo de estratégias promotoras da Esperanca, que identidade cultural

parental ira definir ou orientar a construg@o do plano individual de cuidados?

Para responder a esta questdo foi efetuada uma revisdo scoping baseada na
metodologia proposta pelo The Joanna Briggs Institute (2015) para a realizacao de
revisdes scoping, com o objetivo de mapear artigos que possam estabelecer uma
relacdo entre a Esperanca Parental e a Cultura em Pais de Criangas/Jovens entre os 0
e os 18 anos (idade pediatrica) e procurando responder a seguinte questdo de

investigacao:
Qual a influéncia da Cultura na Esperanca Parental em Pediatria?

Populagao: foram considerados todos os estudos que focam pais de criangas e jovens
até aos 18 anos. Entende-se por pais aqueles que o sdo por consanguinidade ou lagos
afetivos desde que desempenhem uma relagdo de parentalidade com a crianga,
cumprindo o seu papel de pai e/ou mae respetivamente. Entende-se por Crianga e
Jovem o filho(a) e menor a cargo dos pais que se encontre na relagdo parental

anteriormente mencionada.

Conceito: foram considerados todos os estudos que analisem e/ou descrevam o
conceito de Esperanca Parental
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Contexto: foram considerados todos os estudos que identifiquem a cultura como
contexto de investigacao

Tipos de Estudos: foram considerados estudos qualitativos e/ou quantitativos

Antes de iniciar a revisdo, foi realizada pesquisa na base de dados Cochrane
Database of Systematic Reviews (by EBSCO) ndo se encontrando evidéncia de

revisao cientifica semelhante realizada acerca do tema.

Em seguida, realizou-se uma pesquisa alargada sobre o tema em trés bases de dados:
CINAHL Complete, MEDLINE Complete e PubMed por forma a identificar as

palavras de texto contidas em titulos e resumo dos artigos.

Posteriormente, foram selecionados os termos e palavras-chave de pesquisa e foram
validados no MeSH (Medical Subject Headings) e DeCS (Descritores em Ciéncias
da Saude) e pesquisados pela seguinte ordem: parental hope [Text Word] AND
culture [MeSH e DeCS Terms]. Apos este passo foi realizada nova pesquisa

utilizando os descritores selecionados em todas as bases de dados referidas.

Por ultimo, foi realizada uma pesquisa secunddria através das referéncias
bibliograficas dos artigos incluidos, com a finalidade de alcangar o maximo de

resultados possiveis.

A pesquisa foi elaborada a 15/05/2019, fazendo parte dos critérios de inclusdo artigos
publicados entre 2000-2019, em lingua portuguesa, inglesa e espanhola e da seguinte

forma:

- Base de Dados CINAHL Complete (interface EBSCOhost): parental hope AND

culture

- Base de Dados MEDLINE Complete (interface EBSCOhost): parental hope
AND culture

- Base de Dados PubMed: parental hope AND culture
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Foram obtidos 89 artigos, ndo existindo duplicagdo dos mesmos. Foram analisados
os titulos e os resumos tendo sido excluidos 64 artigos, remanescendo 25 artigos para
analise mais detalhada. Apos leitura completa de cada artigo, foram eliminados 2
artigos por nao corresponderem aos critérios de inclusdao delineados inicialmente e
foi acrescentado 1 artigo identificado em referéncias bibliograficas dos artigos

selecionados. Sao entdo incluidos 24 artigos para a realizacdo da Scoping Review

(Figura 4):

Figura 4: Fluxograma PRISMA
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Apresenta-se em seguida uma sintese dos resultados obtidos referentes aos 24 artigos

incluidos nesta revisao:
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e os estudos apresentados sdo essencialmente de natureza qualitativa, apenas dois
resultados de natureza mista. Temporalmente cerca de 66% dos estudos foram
realizados ap6s o ano de 2010, o que sugere a emergéncia do tema na ultima década;

e apopulagdo alvo foi predominantemente constituida por pais (maes e pais), apenas
6 estudos abordaram somente a figura materna e apenas 1 abordou a figura paterna;

e ainvestigagdo encontra-se dispersa em termos geograficos e culturais, num total de

17 nacionalidades e/ou subculturas:

Tabela 1: Distribuig¢@o dos artigos pela nacionalidade/etnia da populagéo em estudo

(o n° de artigos mencionados ¢ superior ao n° de artigos incluidos, uma vez que existem estudos que comparam

populagdes)
Nacionalidade/Etnia da N° de artigos
amostra identificados
Afro-americanos |
Africa Subsariana 2
Australia 2
Brasil 1
Canada 2
China 1
Coreia 1
Estados Unidos da América 4
Franga 1
Hispano-Americanos 1
Imigrantes em Italia 1
India 1
Israel 1
Japao 1
México 1
Sudeste Asiatico 1
Tailandia 4

e dos artigos analisados, 2 relacionam a esperanga parental e a cultura na tomada de
decisdo dos pais relativamente a decisoes relacionadas com a satde dos filhos. Os
restantes relacionam a esperanga parental e os fatores culturais em contextos

especificos de doenca:
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Tabela 2: Distribuicio dos artigos pela patologia subjacente ao contexto

Contexto especifico de doenca N° de artigos
identificados
Doenca hematologica 2
Autismo 2
Morte 2
Esquizofrenia |
Mutilag@o genital feminina 1
Défice intelectual |
Sindrome de Down |
Artrite idiopatica juvenil 1
Hikikomori 1
Prematuridade 2
Doenga oncologica 4
Atraso de desenvolvimento psico-motor 2
Paralisia cerebral 1
Hiperatividade e défice de atengdo 1

Da analise dos resultados, e apesar de ser uma revisdo com um nimero reduzido de
artigos incluidos, podemos inferir que a cultura é um elemento subjacente a

Esperanca Parental, sendo esta moldada ao contexto cultural na perspetiva parental.

Verificam-se dados transversais a todos os contextos culturais, talvez os que definem
o papel parental em si, independentemente da origem do pai e/ou da mae. Sao eles: a
Esperanca Parental é, numa primeira fase, focada na cura; existem semelhancas
entre as vivéncias relatadas pelos pais nos diferentes contextos culturais perante
uma situacio idéntica; e também existem semelhancas nas estratégias de coping
adotadas (Aranda & De Graves, 2008; Landier et al., 2011; Liem et al, 2011; Manor-
Binyamini & Nator, 2016; Massimo et al, 2012; Orfali & Gordon, 2004; Pelaez-
Ballestas et al., 2006; Reiff et al., 2017; Rosenthal & Nolan, 2013; Rubinstein, 2016;
Tronchin & Tsunechiro, 2006; Wong & Chan, 2006).

A Esperanca Parental contém memorias culturais (Aiko Bruce et al., 2018).
Como tal, o enfermeiro deve considerar essa identidade cultural quando delinear
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estratégias de promocao da Esperanca Parental (Aiko Bruce et al., 2018; An, 2017;
Chang et al, 2018; Huang et al, 2012; Huang et al, 2011; Massimo et al., 2012).

Em concordancia, devera também considerar essa mesma identidade cultural na
capacitacdo e promog¢ao da autonomia dos pais (Huang et al., 2011; Koukoui et al,

2017; Massimo et al., 2012).

A cultura pode revelar-se um elemento protetor ou um elemento de exclusao,
dependendo do nivel de aceitagdo social da patologia em causa. Caso a patologia seja
aceite culturalmente, podem verificar-se modulacdes da Esperanga Parental
associadas a fé, destino e religido. (Wong & Chan, 2006). Porém, podem ocorrer
comportamentos de discriminagado e exclusao social com consequente isolamento das
familias, verificando-se barreiras a Esperanga Parental (An, 2017; Huang et al., 2011;

Rubinstein, 2016; Wong & Heriot, 2007).

No contexto da saude, torna-se dificil dissociar a influéncia cultural da influéncia
religiosa, uma vez que a cultura define as caracteristicas dos cuidados em fim de vida
e rituais de morte, estando a Esperanca Parental associada também a
espiritualidade e a fé (Robinson et al, 2006; Ying-Fen Tseng & Min-Tao Hsu,
2018).

As crengas e fatores culturais estdo na base da Esperanca Parental e da auséncia da
mesma. Esta circunstdncia vai influenciar os comportamentos de adesdo aos
tratamentos e de procura de assisténcia em saude (Alvarado & Modesto-Lowe, 2017,

Gibson et al., 2012; King et al., 2006; Landier et al., 2011; Reiff et al., 2017).

A Esperanc¢a Parental pode ser moldada pelo percurso da doenga, oscilando
entre a perspetiva de cura e a morte. Neste continuo, os pais oscilam entre a
Esperanca e a Desesperanca (Aranda & De Graves, 2008; Orfali & Gordon, 2004;
Wong & Heriot, 2007). Em qualquer dos casos, a sua inclusao na tomada de decisao
em parceria com a equipa de saude, aumenta os niveis de esperanca no futuro

(Rosenthal & Nolan, 2013).

Estes resultados corroboram o conhecimento j4 existente acerca do tema e acrescem

outro que deve ser contextualizado e aprofundado.
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Em alguns artigos incluidos verificou-se que a correlacdo dos conceitos nao foi o
tema central, no entanto, estes artigos puderam enriquecer os resultados obtidos,

alargando o espectro de conhecimento obtido.

Na presente revisao, podemos identificar como limitagdes o paralelismo entre
Esperancga Parental e expectativa parental que pode confundir os resultados dado que
o primeiro conceito € mais complexo que o segundo. Surge também a confusio entre
cultura, religido e crenca, que nem sempre surgiram dissociadas. Os resultados
encontrados foram reduzidos e podem nao ser totalmente representativos do universo

parental global.

Recomendaria, caso a Esperanga Parental deva ser contextualizada em alguma
cultura especifica, afunilar a pesquisa nesse sentido. Caso esta necessidade nao se
verifique, recomendaria descentra-la da situagdo de doenga. Sugiro ainda que se
possa investigar na area paternal e maternal individualmente visto que as vivéncias

de género na parentalidade sdo diferentes e ambas legitimas.

Pode concluir-se que a relacdo entre a Cultura e a Esperanca Parental tem ganho
énfase na Ultima década. Vérios estudos emergiram com enfoque no comportamento
parental em diversos contextos culturais e perante situagdes especificas de doenca.
Salienta-se a necessidade de mais investigagdo na area da Esperanca Parental e
fatores culturais em relagdo a comportamentos de satde, ndo apenas no contexto de
doenca. Apesar da tomada de decisdo parental ter sido estudada sem correlagdo com
patologia especifica, continuou enquadrada no contexto dos cuidados de saude
tercidrios. Seria interessante concluir o impacto que a cultura podera ter na Esperanca
Parental em contexto do desenvolvimento infantil e comportamentos promotores da

saude.

E essencial o papel do enfermeiro no acompanhamento dos pais nos servicos de
saude, sobretudo aqueles que possam pertencer a minorias étnicas ou subculturas.
Estes, tornam-se mais vulneraveis a esteredtipos e discriminagdo. Muitas vezes sao
as proprias familias que promovem a coerc¢ao, tendo o enfermeiro um papel protetor

e promotor do papel parental.
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Considerando que a Esperanca Parental ndo ¢ estatica, esta requer uma atengao
dindmica e personalizada, s6 possivel com um diagnostico de enfermagem adaptado

as necessidades culturais de cada familia.

Foi possivel responder a questao de investigacao, pelo que se pode concluir que a
metodologia escolhida se adequou aos objetivos propostos. No entanto, deverao ser
consideradas as limitacdes ja referidas para que em futuras investigagdes se consigam

alcangar mais estudos com maior precisao nos conceitos.
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2. PERCURSO DE DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS

Ao longo deste capitulo, pretende-se dar a conhecer o percurso desenvolvido durante
o estagio e o respetivo desenvolvimento de competéncias na medida das experiéncias

vividas e dos objetivos alcancados.

O desenvolvimento de competéncias teve por base aquelas que estdo definidas pelo
Regulamento das Competéncias Comuns ao Enfermeiro Especialista (Ordem dos
Enfermeiros, 2019) e pelo Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica (Ordem dos Enfermeiros,
2018), assim como pelas Competéncias para obtengdo do grau de Mestre, definidas

no Guia Orientador do Curso de Mestrado em Enfermagem da UCP de 2019.

Os contextos serdo apresentados na cronologia em que ocorreram na pratica: o
contexto de CSP; depois UCINP e por ultimo UP. Para cada um esta reservado um
subcapitulo com uma breve apresentacdo do contexto, os objetivos especificos
propostos de acordo com os respetivos diagnosticos de situacdo, e as atividades

implementadas para os alcancar.

Embora os contextos sejam diferentes entre si, o diagndstico de situagdo ocorreu de
forma semelhante. Na primeira semana de ensino clinico privilegiei a observagao e
observacdo participada acerca dos cuidados de enfermagem prestados; procurei
conhecer os servi¢os, as equipas ¢ a metodologia de cuidados instituida consultando
documentos oficiais das respetivas unidades (diretrizes, protocolos, normas, guias
orientadores...); procurei fazer junto dos meus enfermeiros orientadores e,
eventualmente das chefias, um “ponto da situacdo” face ao meu potencial na resposta
as necessidades sentidas, quer dentro da minha 4rea tematica e mesmo fora desta,
sempre em concordancia com as competéncias do EEESIP, e de que forma poderia
acrescentar valor aos diferentes projetos implementados. Também procurei debater
junto da minha enfermeira Orientadora da UCP os resultados dos diagnosticos

efetuados e a congruéncia dos planos realizados.
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Os objetivos gerais de estagio foram delineados considerando por um lado as
competéncias do EEESIP e, por outro, a area de interesse Promocao da Esperanca.
Desta forma, independentemente do contexto e das suas particularidades, procurei
desenvolver competéncias esperadas para o EEESIP, através da observacao,
participagcdo e reflexdo critica dos Cuidados prestados com enfoque na relagdo
terapéutica com a crian¢a e pais, suportando o papel parental e promovendo
estratégias de promog¢do da esperanga enquanto facilitadoras da parentalidade nos

diferentes contextos.

2.1. CONTEXTO DE CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

O estagio de Cuidados de Satde Primarios decorreu numa Unidade de Saude
Familiar. Esta USF pertence a Administracdo Regional de Satde de Lisboa e Vale
do Tejo e esta integrada no ACES de Almada-Seixal. Tem como hospital de
referéncia o Hospital Garcia de Orta em Almada. Atualmente, uma das freguesias da
sua area de influéncia esté identificada como aquela com maior nimero de populag¢ao
imigrante do concelho de Almada. A prestagdo de cuidados ¢ personalizada
apostando na melhoria continua da qualidade dos mesmos, cumprindo os programas
de saude preconizados pela DGS e implementando projetos inovadores de acordo
com as necessidades sentidas. Sdo exemplo: a consulta de enfermagem de
hipocoagulagdo; Transicao Segura de Cuidados (area do adulto); acompanhamento e
sinaliza¢ao de utentes considerados Hi Users; Prevencao da Queda no Idoso; consulta
de saude mental em parceria com a UCC Almada ou Seixal; consulta autonoma de

Enfermagem de Satide Infantil, de entre outros.

Esta Unidade tem como missdo a prestagdo de cuidados de saude globais e de
exceléncia, ao longo de todo o ciclo de vida, por profissionais responsaveis,
competentes e interessados, investindo no futuro da satide da populacdo, contando
com a participacdo ativa e responsavel do utente, o envolvimento dos recursos
existentes na comunidade e o desenvolvimento profissional e pessoal dos seus
profissionais. A equipa ¢ constituida por 26 profissionais: 10 médicos; 10
enfermeiros dos quais, 6 sdo enfermeiros generalistas e 1 Enfermeiro Especialista em

Saude Infantil e Pediatria, 2 Enfermeiros Especialistas em Saude Materna e
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Obstetricia e 1 Enfermeiro Especialista em Satide Comunitéria; e 6 secretarios
clinicos. A organizagao dos cuidados de enfermagem ¢ orientada segundo o conceito
de enfermeiro de familia, sendo que cada enfermeiro tem ao seu cuidado cerca de
1900 utentes. De acordo com o Ministério da Saude (2014, p. 4070), “o enfermeiro
de familia é o profissional de enfermagem que, integrado na equipa multiprofissional
de saude, assume a responsabilidade pela presta¢do de cuidados de enfermagem
globais a familias, em todas as fases da vida e em todos os contextos da

comunidade”.

Assim, cada enfermeiro ¢ responsavel pela gestdo e prestagdo de cuidados de
enfermagem a realizar aos seus utentes e familias, promovendo a consulta de
enfermagem, visitagdo domicilidria programada e intervengdes de enfermagem
inerentes aos diferentes programas. Todos os enfermeiros realizam os varios
programas de satde da unidade (saude infantil e juvenil; saide materna e
planeamento familiar; vacinagdo; diabetes; visita domicilidria; satide do adulto/sala
de tratamentos/consulta aberta) e cada programa de saude tem um responsavel de
enfermagem (interlocutor). Os programas de Saude Materna, Satde Infantil e
Juvenil, Planeamento Familiar/Rastreio Oncologico e Diabetes, sdo realizados em
colaboragdo com o médico da equipa (com horario coincidente) e complementando

a consulta médica.

2.1.1 Visitacao domiciliaria

A visitagdo domiciliaria ocorre todos os dias tuteis da semana. Distribui-se durante a
semana as segundas, quartas e sextas-feiras no periodo da manha e tergas e quintas-
feiras no periodo da tarde. A viatura ¢ partilhada com outra USF da mesma ARS
sendo que a programacao das visitas tem que considerar as necessidades dos utentes
de ambas as unidades de saude. E maioritariamente assegurada pela equipa de
enfermagem, no entanto, em casos que se justifique, qualquer outro profissional da

USF pode deslocar-se ao domicilio do utente.

A vantagem da visitagdo domiciliaria reside na prestacdo de cuidados no contexto do
utente e familia. Permite conhecer e otimizar as capacidades do individuo

mobilizando os seus recursos e criando intervencdes adaptadas as necessidades
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sentidas no terreno. A observagdo direta no domicilio, ¢, para o Enfermeiro de
Pediatria, um ganho em satde, uma vez que pode transpor, em parceria, as
dificuldades sentidas pela familia no desempenho do papel parental ou em outra
condi¢do que se encontre comprometida, otimizando os recursos identificados no
local. Estratégias de promocao da saude, prevengdo de acidentes, habitos de vida
saudaveis, promog¢do do desenvolvimento infantil, ou mesmo detecdo precoce de
sinais de alarme que caregam de uma intervengao e/ou sinaliza¢ao atempada, ganham

énfase se ocorrerem no domicilio da familia.

Considerando a Area de Especialidade em Saude Infantil e Pediatria ¢ a 4rea de
interesse especifica na Promocgao da Esperanga, o desenvolvimento de competéncias
ocorreu sobretudo no acompanhamento e participagdo nas consultas de Enfermagem
de Vigilancia de Saude Infantil e Juvenil ao abrigo do Programa Nacional de Satde

Infantil e Juvenil da DGS. A implementagdo deste programa permite:

e a calendarizagdo das consultas para idades-chave, correspondentes a
acontecimentos importantes na vida do bebé, da crianga ou do adolescente,
tais como as etapas do desenvolvimento fisico, psicomotor, cognitivo €
emocional, a socializagdo, a alimentagao e a escolaridade;

e aharmonizacdo destas consultas com o esquema cronologico preconizado no
Plano Nacional de Vacinagdo (PNV), de modo a reduzir o ntimero de
deslocacgdes aos servicos de saude;

e a valorizacdo dos cuidados antecipatdrios como fator de promocgao da satde
e de prevencdo da doenca, nomeadamente facultando aos pais e outros
cuidadores, os conhecimentos necessarios ao melhor desempenho, no que
respeita a promog¢ao e protecdo dos direitos da crianca e ao exercicio da
parentalidade, em particular no dominio dos novos desafios da satide. Destes
desafios devem considerar-se os movimentos anti vacinais emergentes,
exigindo um reincentivo ao cumprimento do PNV, preservando o adequado
estado vacinal das criangas, jovens e populacao em geral,

e o0 Iinvestimento na prevencdo das perturbacdes emocionais e do
comportamento com detecdo precoce, acompanhamento e encaminhamento
de situagdes que possam afetar negativamente a saide da crianca e que sejam
passiveis de corre¢do e o apoio a responsabilizacdo progressiva e a

autodeterminagdo em questdes de saude das criangas e dos jovens.
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e 0 trabalho em equipa como forma de responder a complexidade dos atuais
problemas e das necessidades em saude que requerem, de modo crescente,
atuagdes multiprofissionais e interdisciplinares que exigem uma articulagdo
efetiva entre estruturas, programas e projetos, dentro e fora do setor da satde,
que contribuam para o bem-estar, crescimento e desenvolvimento das

criangas e jovens (Direcdo-Geral da Saude, 2013).

No sentido de corresponder as orientagdes preconizadas foram delineados os

seguintes objetivos especificos ¢ planeadas as respetivas atividades a desenvolver:

- Objetivo: Prestar Cuidados de enfermagem especializados a crianga/jovem e
sua familia, no contexto dos Cuidados de Satde Primarios, com énfase nas
intervengdes de enfermagem Promotoras de Esperanga através da
Participacdo nas Consultas de Enfermagem de vigilancia de Saude Infantil e
Juvenil e da Participag@o nas visitas domicilidrias programadas a crianga ¢

familia.

Para a compreensao da familia, como unidade, ¢ essencial que a conceptualizemos
através de um paradigma que nos permita entender a sua complexidade, globalidade,
diversidade, unicidade, entre muitas outras caracteristicas inerentes a sua
multidimensionalidade e que ultrapasse as definigdes associadas a consanguinidade

e afinidade (Figueiredo & Martins, 2009).

O EEESIP presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida
e de desenvolvimento da crianca e jovem (Ordem dos Enfermeiros, 2018). Esta
atuacao nao ¢ exclusiva dos Cuidados de Satide Primarios. No entanto, neste contexto
0 espago e o tempo sao privilegiados para o diagnostico das necessidades de cada
crianga e sua familia permitindo um planeamento de intervengdes preditoras de

outcomes positivos.

O seguinte algoritmo de avaliagdo para o desenvolvimento da crianga (0 aos 5 anos),

sintetiza o percurso pelo qual o EEESIP deve orientar a sua intervengao:
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Figura 5: Algoritmo para avaliagdo do desenvolvimento da crianca
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(Ordem dos Enfermeiros, 2010, p.73)

Procurando dar resposta as exigéncias propostas, participei e, progressivamente
assumi a avaliacdo da Crianga/Jovem na consulta de vigilancia de Saude Infantil e
Juvenil. Conforme preconizado, estas consultas foram sincronas com a vacinac¢ao

mediante o PNV.

Em cada consulta, pude mobilizar recursos materiais disponiveis na unidade,
nomeadamente bolas, rocas, cubos, bonecos e brinquedos com cores e formas, livros,
papel e caneta de entre outros, com os quais implementei a avaliacio do
desenvolvimento segundo a Escala de Avaliagdo do Desenvolvimento de Mary
Sheridan Modificada (parametrizada no programa SClinico). Tive oportunidade de
acompanhar criangas desde o recém-nascido até ao pré-adolescente. Esta amplitude
etaria exigiu que aprofundasse os meus conhecimentos € competéncias nesta area de
intervencdo. Numa consulta em particular mobilizei a escala Modified Checklist for
Autism in Toddler (M-CHAT), com aplicabilidade dos 16 aos 30 meses. Quando a
avaliacdo do desenvolvimento nos suscita duvidas relativamente as competéncias
sociais da criancga, esta escala permite avaliar o comportamento habitual da crianga,
podendo esta ser referenciada a uma consulta de pediatria e, eventualmente, consulta

num centro especializado como o Centro de Desenvolvimento da Crianca. No caso
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que acompanhei, esta referéncia ndo ocorreu, pois apds a aplicagdo da escala
compreendemos que a crianga talvez ndo estivesse confortdvel no ambiente da
consulta e por isso ndo estaria tdo disponivel para interagir, no entanto no seu
ambiente natural a mae referia apresentar comportamentos adequados na interagao

com 0 meio e com oS pais.

Também avaliei e efetuei ensinos no que respeita a cuidados preventivos e curativos
individuais efetuados no ambito do Plano Nacional para a Satde Oral. Esta
intervengdo tem inicio ainda antes do aparecimento da primeira denti¢ao, permitindo

a familia a aquisi¢do precoce de habitos de higiene oral saudaveis.

Os cuidados de enfermagem foram prestados numa filosofia de cuidados nao
traumaticos em parceria com a crianga e familia. A natureza deste cuidar implica a
implementag¢do de estratégias de controlo da dor e do medo, promotoras do conforto,
tais como a presenga constante da mae/pai; a preparagdo adequada para
procedimentos dolorosos (ex: vacinagdo) com mobilizacdo de estratégias ndo
farmacologicas de controlo da dor, como a sucg¢do nutritiva e/ou ndo nutritiva, o colo,
a apresentacdo do material e do espaco, a oportunidade de optar dentro dos limites
do procedimento, o reforgo positivo, a distragdo, de entre outras. Todas estas
estratégias sdo adaptadas a maturidade emocional da crianca e incluindo o

envolvimento ativo da mae/pai.

Muitas vezes, os pais admitem no profissional de satide aquele que detém o saber e
o poder, adotando uma postura passiva e submissa nas consultas de acompanhamento
dos seus filhos. O cuidar em parceria implica otimizar e suportar o papel parental
empoderando as familias para o seu potencial de crescimento. Por isso, espera-se que
a cada consulta os pais se possam sentir conhecedores da sua crianga e responsaveis

pelo seu processo de crescimento e desenvolvimento.

Em nenhuma consulta houve necessidade de referenciar a crianca ou familia ao
SNIPI (Sistema Nacional de Interven¢do Precoce da Infancia). O SNIPI funciona
através da atuacdo coordenada dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade
Social, da Educagdo e da Saude, conjuntamente com o envolvimento das familias e
da comunidade. Tem a missdo de garantir a Intervencdo Precoce na Infancia,

entendendo-se como um conjunto de medidas de apoio integrado centrado na crianca
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e na familia, incluindo a¢des de natureza preventiva e reabilitativa, no ambito da

educagdo, da saude ¢ da agao social.

A operacionalizacdo do SNIPI pressupde assegurar um sistema de interagao entre as
familias e, em primeira linha, as institui¢cdes de saude, para que todos os casos sejam
devidamente identificados e sinalizados tdo rapidamente quanto possivel. Assim,
devem ser acionados os mecanismos necessarios a definicao de um plano individual
(Plano Individual de Intervengao Precoce) atento as necessidades das familias, a ser
elaborado por Equipas Locais de Interven¢do, multidisciplinares, que representem
todos os servigos que sdo chamados a intervir. O Plano Individual de Intervencao
Precoce deve constituir-se como um instrumento organizador para as familias e para
os profissionais envolvidos, estabelecer um diagnostico adequado, tendo em conta
ndo apenas os problemas, mas também o potencial de desenvolvimento da crianga, a
par das altera¢des a introduzir no meio ambiente para que tal potencial se possa
afirmar (Direcdo-Geral da Saude, 2009). Existe uma ficha de referenciag¢dao

parametrizada que o Enfermeiro deve preencher para sinalizar a crianca e familia.

Em nenhuma consulta houve necessidade de referenciar a crianga ou familia a CPCJ.
No entanto, importa saber que existem estudos de investigacdo que permitem afirmar
que os maus-tratos constituem um grave problema de satde, afetando uma grande
fatia da populagdo nas primeiras décadas de vida. Atualmente, estdo ja ao dispor
diversas ferramentas de trabalho que nos orientam e regem para uma melhor
prestacdo perante estes casos, sendo exemplo o Guia Pratico de Abordagem,
Diagnostico e Intervencdo: Maus Tratos em Criangas e Jovens (Direcdo-Geral da

Saude, 2011).

Os maus-tratos a crianga e jovem sao um problema muito frequente nos nossos dias
e envolvem para além da agressdo fisica, também a negligéncia, a agressao
psicologica ou abuso sexual. Apenas nos Estados Unidos da América, sdo
denunciados cerca de dois milhdes de casos por ano. Também em Inglaterra morrem
aproximadamente quatro crian¢as por semana como consequéncia de maus-tratos.
Estima-se que surjam cerca de 30000 novos casos anuais (Silva, Afonso, & Silva,

2014).

Silva et al. (2014, pp.72-73), descrevem ainda que, em Portugal, o relatorio da

atividade desenvolvida no contexto da agdo de satude para criancas e jovens da DGS
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caracteriza essas situacdes verificando que a maioria dos casos de negligéncia
(42,1%) dizem respeito a falta de supervisdo e acompanhamento familiar, seguindo-
se a negligencia a nivel da saade (19,2%), a nivel educativo (17%), a nivel
psicoafectivo (12,4%) e por ultimo, a negligencia face a comportamentos da

crianga/jovem (9,2%).

“(...) Quando considerada a exposi¢do a comportamentos que possam
comprometer o bem-estar e o desenvolvimento da crianga, verificamos que
97,9% correspondem a situagoes de violéncia doméstica, 1,1% a consumo de

estupefacientes e 1% ao consumo de dlcool.”

No nosso pais, a tematica da promogao dos direitos/protecdo das criangas e jovens
em risco coloca novos desafios, sendo cada vez mais fundamental a intervengdo dos
servigos de satide no que respeita a maus-tratos. E de facto um sério problema de
saude, ndo sé pelas causas em si, mas principalmente pelas consequéncias que
acarreta, uma vez que os principais afetados serdo os cidadaos do futuro (Silva et al.,

2014)

Assim sendo, e ainda em matéria de negligéncia/maus tratos na infancia, o EEESIP
deve manter-se atento a mutilagdo genital feminina. Desde 2009 que Portugal
assumiu um compromisso relacionado com MGF por via de uma iniciativa
intersectorial: o I Programa de Acao para a Eliminagdo da MGF integrado no Plano
Nacional Para Igualdade 2007-2010. Este vinca a importancia dos direitos humanos
das mulheres e criangas, principalmente “(...) o direito a integridade fisica, a saude,
a ndo sujei¢do a nenhuma forma de tortura e/ou tratamento cruel e também o direito

a nao discriminag¢do.” (Direcao-Geral da Saude, 2012, p.6)

Em 2011, foi apresentado o II Programa de Agao para a Eliminacdo da MGF (2011-
2013) revelando ser uma estratégia essencial a “(...) promogdo de agoes de
informagdo/sensibilizagdo, educag¢do e prevengdo dos riscos relacionados com a
Mutilagdo Genital Feminina, principalmente na drea da saude sexual e
reprodutiva.” (Direcdo-Geral da Satde, 2012, p.6). Deste modo, a Orientagdo
n°005/2012 de 06/02/2012 da DGS referente 8 MGF, faz assim parte de um conjunto

de atividades a desenvolver por esta institui¢do no ambito deste Programa.

Como interven¢ao na comunidade, a DGS refere ser necessario envolver as familias

e a comunidade, onde se sabe haver casos de MGF, de modo a prevenir a sua
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recorréncia. Os profissionais de satde devem trabalhar com a populagdo no ambito
das Unidades de Cuidados na Comunidade. Através deste processo, a comunidade
serd encorajada a assumir a responsabilidade pelos seus problemas e a tomar as
decisdes usando os seus proprios recursos € mecanismos. Existem vérias estratégias
que permitem o envolvimento das pessoas. Podem consultar-se no Manual de
Formacdo em Mutilagdo Genital Feminina, da Associagdo para o Planeamento da
Familia, adaptado do Female Genital Mutilation: Integrating the prevention and
management of the health complications into the curricula of nursing and midwifery.

A teacher’s guide, disponivel para consulta online.

Durante as consultas de vigilancia de Satide Infantil, os FOCOS de Enfermagem mais
comuns foram os seguintes: Adesdo a Vacinagdo; Amamentar; Colica;
Desenvolvimento Infantil; Papel Parental; Pele; Vinculagdo; Precaugdo de

Seguranca; Mamar; Excesso de Peso; Obesidade ¢ Enurese.

Por sua vez, nas consultas de vigilancia de Satde Juvenil, os FOCOS de Enfermagem
mais comuns foram: Adesdo a Vacinagdo; Maturacdo feminina; Maturagao
masculina; Menarca; Menstruacao; Uso de alcool; Uso de contracetivos; Uso de

Drogas; Uso do tabaco; Excesso de Peso; Obesidade.

Relativamente ao FOCO Papel Parental e a avaliagdao do seu compromisso, ou nao,
durante as consultas que efetuei, percebi o real impacto que o nascimento de um filho
causa na estrutura familiar, sobretudo na mae e no pai. Este impacto ¢ ainda maior
quando estamos perante o nascimento do primeiro filho. O EEESIP deve integrar a
natureza complexa da parentalidade como um desafio adicional e, simultaneamente,
procurar autonomizar os pais neste papel. O aprofundar deste FOCO de atencao
conduziu ao planeamento da minha interven¢do individual de suporte a

parentalidade, descrita no proximo objetivo especifico.

Apesar das consultas de vigilancia de Satde Infantil e Juvenil ocorrerem no espaco
fisico da USF, existem cuidados de enfermagem assistencial que ocorrem no

domicilio das criangas e familias.
De acordo com a Dire¢do-Geral da Saude (2013, p.7),

“(...) as caréncias e assimetrias de distribui¢do de profissionais nos CSP

manifestam-se na diversidade de recursos humanos afetos ao desempenho
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das atividades propostas no PNSLJ. Neste contexto, é de particular
importancia desenvolver os meios que possibilitem a visitagdo domicilidria,

elemento fundamental na vigilancia e promog¢do da saude (...)"

Na USF acompanhei a visitagdo domicilidria a uma crianga portadora de doenca
cronica complexa com varias comorbilidades associadas. O objetivo das visitas foi
acompanhar e suportar o papel maternal, avaliar a condi¢do da crianga no domicilio
e agilizar aspetos praticos relacionados com a medicagdo € com os consumiveis
associados aos dispositivos médicos em uso. Para mim foi uma experiéncia
enriquecedora uma vez que ja conhecia a crianga ¢ a mae, ¢ pude estar no seu
ambiente familiar. Efetuei escuta ativa e compreendi a importancia que o papel
maternal assume para esta mae. A sua vida ¢ o seu filho e, neste sentido, encontra
conforto junto de outras maes de criangas com DCC, procura mobilizar os recursos
da comunidade ao dispor e reconhece na Enfermeira [.A. uma aliada no suporte a sua
condi¢do de mae a tempo inteiro. A proximidade da diade enfermeira de familia/mae
e filho tem permitido que esta familia se sinta suportada na area de residéncia. Este
facto ¢ muito importante, dado que muitas criangas com DCC sdo seguidas em
centros especializados longe da sua morada habitual. Neste caso, o menino I. ¢
seguido num hospital central em Lisboa. No entanto, tem uma enfermeira de
proximidade na comunidade e este aspeto, além de facilitador, ¢ essencial na
prestagdo de cuidados partilhados em articulagdo com os demais profissionais

visando o melhor interesse da crianca.

Dada a relagdo prévia que eu ja tinha com esta familia, foi mais facilitador a
implementagao de estratégias promotoras da esperanga, nomeadamente a celebracao
das competéncias do 1. e o refor¢co ao sucesso no papel maternal. O reviver dos
primeiros momentos e a andlise do tempo presente com perspetiva crescente e
projecdo no futuro. Reforcei o incentivo ao autocuidado materno como estratégia

preventiva a sobrecarga do cuidador.

- Objetivo: Encorajar e suportar o desempenho do Papel Parental com recurso
a estratégias promotoras de Esperanca, através da Realizagdo sessoes

individuais de Promoc¢ao da Esperanca Parental com recurso ao ecomapa e
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genograma de esperanca, a medalha do atributo positivo e ao didrio “As

vitorias do meu filho”.

A parentalidade ¢ reconhecida como uma variavel crucial para alcancar outcomes
positivos para as criancas. Nao sO representa ganhos para as criangas, como a
qualidade da parentalidade ¢ também importante para os proprios pais. Efetivamente,
a autoestima das mulheres pode estar intrinsecamente ligada ao quao bem as mesmas
se sentem ao cumprir o papel de mae. No entanto, a real experiéncia da maternidade
pode ser muito diferente do ideal percebido, e isso pode fazer com que as mulheres
sintam que ndo estdo a atender aos padrdes exigidos para uma boa parentalidade.
Esta falta de ajuste entre o ideal e a realidade ¢ responsavel por causar sentimentos
de culpa, vergonha, stress, fadiga e, eventualmente, doencas mentais e fisicas. A
literatura cientifica esta saturada de evidéncia acerca do papel fundamental que o
enfermeiro assume no suporte aos pais e a sua parentalidade. Neste sentido, existe
uma necessidade de conhecimento acerca do desenvolvimento infantil e praticas

efetivas de parentalidade (Jackson et al, 2014).

Assim, tal como regulamentado pela Ordem dos Enfermeiros (2018), o EEESIP
estabelece com a crianga e a familia uma parceria de cuidar promotora da otimizacao

da satde, no sentido da adequacdo da gestdao do regime e da parentalidade.

Lopes & Dixe (2012, p.3) consideram importante o papel fundamental dos
profissionais de satide na capacitagdo dos pais no que respeita as atividades
relacionadas com o cuidado aos seus filhos. Assumem o enfermeiro como um recurso
de coping ante as dificuldades dos pais, sugerindo que a construcao das estratégias
de suporte deve partir das potencialidades, interesses, dificuldades e diferencas dos
pais, e permitir a valorizagdo da sua sabedoria pratica e participa¢do na tomada de

decisdo, pressupostos para o sucesso pratico das intervencdes de enfermagem.

“As potencialidades dos pais podem ser expressas pela autoconfianga e pelo
conhecimento para gerir o processo de parentalidade, e a sua avaliagdo

]

permite e orienta a intervengdo antecipada pelo enfermeiro.’

A exigéncia por uma enfermagem familiar preventiva ¢ altamente atual, devido a
crescente necessidade de suporte em satide e bem-estar entre as familias com filhos
pequenos. O objetivo da prevengdo ¢ apoiar os pais melhorando os seus recursos

internos e externos para criar e cuidar dos seus filhos; garantir o seu crescimento e
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desenvolvimento seguros e lidar com a parentalidade. Além disso, esta intervengao
permite melhorar o seu relacionamento como casal, fornecendo-lhes o suporte de que
precisam para melhorar e reconhecer a sua saide mental. A necessidade de apoio
varia entre familias e entre maes e pais da mesma familia. Nos paises ocidentais em
particular, as necessidades das familias e dos pais mudaram sendo que, atualmente,
as suas necessidades de suporte psicossocial estdo muito relacionadas com a
parentalidade adiada, as redes sociais familiares enfraquecidas, problemas de
relacionamento entre o casal, carreiras profissionais e questdes relacionadas com o
quotidiano da vida familiar. O suporte de enfermagem precoce ¢ uma resposta
adequada as expectativas das familias e cabe ao enfermeiro reconhecer e otimizar os
proprios recursos das familias, sendo este um elemento fundamental para que estas

possam lidar com a vida quotidiana (Tanninen et al, 2016).

Profissionais de satide sensiveis a resiliéncia identificam com maior facilidade
aspetos de resiliéncia familiar que muitas vezes passam despercebidos por aqueles
menos despertos e pela propria familia. (Simon et al, 2005). A resiliéncia encontra
espaco nas intervencoes promotoras de saude, uma vez que se foca na potencialidade
da pessoa para produzir mais satide em vez de se focar na negatividade da doenca. O
enfermeiro pode promover a resiliéncia através de um amplo conjunto de estratégias
que podem ser do ambito relacional, reconhecendo e incentivando as competéncias

e capacidades das familias. (Amaral-Bastos, 2013)

Cuidar em pediatria pressupde a relacdo em Parceria com os Pais, valorizando as suas
potencialidades. Na avaliacdo e intervencdo familiar, existem instrumentos que

podem ser facilitadores no planeamento das intervencdes de enfermagem.

“o genograma e o ecomapa tém sido valorizados como importantes
instrumentos na compreensdo dos processos familiares e no reconhecimento
do nivel de relagdo estabelecida com os recursos disponiveis na

comunidade..” (Charepe et al, 2011, p.350)

Assumindo o nascimento de um filho como um momento de crise/reorganizacao
familiar, optei pelo uso do ecomapa e do genograma enquanto instrumento de
avaliagdo, aproximagdo a familia e catalisador do reconhecimento das forcas
familiares ja existentes, permitindo a promogdo da esperanga parental. E hoje

consensual a mobilizacdo do ecomapa e do genograma pelo EEESIP.
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As informagdes recolhidas na construcdo do genograma sio utilizadas pelas
enfermeiras para realizar o planeamento das interveng¢des de enfermagem, avaliando
a familia e intervindo de modo a atender as necessidades individuais da mesma. O
genograma ¢ utilizado para conhecer a rede de apoio familiar e com quem o cuidado
daquela crianca podera ser compartilhado. O genograma ¢ também utilizado para a
elabora¢do do plano de alta pois a partir do instrumento, ¢ possivel identificar as

pessoas que poderdo auxiliar no cuidado da criang¢a no domicilio.

Os enfermeiros consideram como vantagens do uso do genograma na pratica clinica
a possibilidade de este permitir um conhecimento da estrutura familiar, das suas
relagdes internas e externas, ser um instrumento dinamico, permitir conhecer a rede
de apoio ¢ suporte familiar além da historia da familia em si, identificando

necessidades familiares passiveis de intervengao. (Vale et al, 2019).

No seu artigo “(Re)descoberta de esperanca na familia da crianca com doenga cronica
através do genograma e ecomapa”, Zaida Charepe e os seus colaboradores, propdem

uma metodologia que permitiu:

(...) gerar espacos privilegiados de partilha com as mdes participantes no
estudo, que visaram a amplia¢do e a celebragcdo das competéncias das
familias, enquanto recursos disponiveis para o desenvolvimento da sua
esperanca. A valorizagdo das forcas em vez das fraquezas, deficits e/ou
dificuldades coadunaram-se com o descrito nos modelos de resisténcia

familiar (Charepe et al., 2011, p.355).

Neste sentido, e considerando a Esperanca um fator de aumento da resiliéncia
familiar, promotor e protetor da parentalidade saudével, construi uma intervencao
dirigida a mées e pais que durante a Consulta de Enfermagem de Saude Infantil
e Juvenil manifestassem duvidas na percecdo do seu autopotencial relativo ao
desempenho do papel parental e cujos filhos tivessem idade inferior a trés anos

(Apéndice I).

Na intervencao que construi, procurei criar os mesmos espacos privilegiados, no final
de cada Consulta de Enfermagem de Satde Infantil e Juvenil, seguindo o método

proposto pelos autores do artigo supracitado.
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Quatro maes beneficiaram desta intervencao. Com todas foi possivel explorar os
recursos externos e os recursos familiares na Otica da promog¢do de esperanca no
ambito do suporte ao papel maternal. Nenhuma das maes que participou tinha um

filho com doenga cronica complexa.

Teria sido interessante reencontrar estas maes na Consulta de Enfermagem de Satde
Infantil e Juvenil seguinte para avaliar se de facto mobilizaram os recursos de
esperanga identificados aquando da constru¢ao do genograma de esperanga e de que
forma sentiram essa mobilizacdo 1til para o refor¢o do seu papel maternal. O tempo

de estagio assim nao o permitiu.

Um desafio com que me deparei relaciona-se com os registos de enfermagem
associados a este suporte do papel parental através da promocdo da Esperanga. O
FOCO Esperanga apenas se encontra parametrizado nos Cuidados de Saude
Primérios no padrdo documental Cuidados Paliativos, integrando a CIPE® -

Cuidados paliativos para uma morte digna (Ordem dos Enfermeiros, 2010a).

O Padrao da Satde Infantil tem apenas o FOCO Papel Parental no que respeita aos
pais. O FOCO Papel Parental Comprometido incide sobretudo sobre as competéncias
no desempenho do papel e ndo nas dividas no seu autopotencial. Quando exploramos
o FOCO Esperanca no Padrdo dos Cuidados Paliativos, esta também ndo ¢ passivel
de ser avaliada. As intervengdes promotoras de esperanca encontram-se associadas
ao FOCO Bem-estar emocional, sendo que se este estiver demonstrado podemos

considerar as intervengdes com um outcome positivo.

O registo da intervencio genograma de esperanca foi realizado em consulta de
enfermagem, FOCO Papel Parental: avaliar o conhecimento da mae ou pai para tomar
conta nas necessidades desenvolvimentais, dando origem a potencial para melhorar
o conhecimento da mde e ou pal para tomar conta nas necessidades

desenvolvimentais, com as seguintes intervengdes e posteriormente nota associada:

e Ensinar a mae e ou pai sobre papel parental (nota associada: promocgao da
esperanca com recurso a genograma de esperanca)
e Promover papel parental (entrega de medalha do atributo da crianca e folha

de vitdrias do meu filho)
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Dada esta lacuna no padrdo documental CIPE® parametrizado para o aplicativo
SClinico, contactei via mail a Sr* Enf* Maria Luz Rosa, membro interlocutor da
SPMS para o ACES Almada-Seixal sugerindo que a escala “Herth Hope Index”
pudesse ser adicionada ao Diagnostico de Enfermagem ESPERANCA na intervencao
AVALIAR A ESPERANCA, permitindo um status passivel de ser otimizado e
avaliado. Até a data da entrega deste relatorio ndo obtive resposta, o que se tornou
compreensivel dada a situacdo pandémica que se instalou. Programo recuperar esta

comunicacao quando for oportuno (Anexo II).

- Objetivo: Sensibilizar a Equipa de Satude para a importancia da Promocgao da
Esperanca em Cuidados Paliativos Pediatricos, através da Realizagcdo de
sessoes de formacdo a equipa de satide (médicos e enfermeiros) com entrega
do instrumento “régua da esperanca” e promogao da sua utilizacdo e entrega
do marcador de livro “A esperanga ¢ um empréstimo que se pede a

felicidade”.

Durante as visitas domiciliarias que acompanhei, pude rever e cuidar do menino I.
com doenga cronica complexa. Uma vez que integro a EIHSCPP do Hospital Garcia
de Orta, pude mobilizar conhecimentos e competéncias nesta aérea especifica do
cuidar. Neste sentido, a equipa de saude sugeriu que eu pudesse realizar uma
formacao subordinada ao tema Cuidados Paliativos Pediatricos. Se existe area do
cuidar onde ¢ consensual o efeito protetor que a Esperanca assume, essa area sao os
Cuidados Paliativos, quer no adulto, quer na crianga, ainda que com naturezas muito

distintas na sua esséncia.

Feudtner et al. (2010) conduziram um estudo de coorte prospetivo, no The Children’s
Hospital of Philadelphia, em criangas e familias a receberem cuidados paliativos para
testar a hipotese de que a esperanca dos pais, juntamente com as suas percegdes sobre
a trajetéria da saude da crianga e os seus afetos positivos e negativos, estaria
associada a sua decisdo de aceitar um pedido de suspensdo de medidas curativas
durante os 6 meses apos a entrada na coorte. Os resultados deste estudo enfatizam a
importancia do afeto e padrdes de pensamento esperangoso nos processos de tomada

de decisdo quando confrontados com doengas graves. Sugerem também fortemente
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anecessidade de os profissionais de saude estarem conscientes e responderem a essas

influéncias.

Os profissionais podem usar técnicas para lidar com o “padrdo emocional" (como
perguntar sobre sentimentos e reconhecer e legitimar emocdes) e auxiliar na tomada
de decisdo, explorando as suas esperancas de uma forma imparcial, examinando os
pensamentos que eles t€ém sobre essas esperangas, e potencialmente informando mais
ou apoiando esses pensamentos. Sao necessarias novas investigagdes que possam
testar a eficacia destas e de outras possiveis intervengdes e para melhor se
compreender o papel influente que as emogdes desempenham na tomada de decisdo

nos Cuidados Paliativos.

A European Association for Palliative Care refere que pelo menos uma crianga em
cada 10.000 morre a cada ano vitima de uma doenga que limita e/ou ameaca a vida.
Muitas morrem no primeiro ano de vida. As condigdes de saude sao multiplas e
frequentemente raras. Cerca de 30% sofrem de uma doenga oncologica; os restantes
70% incluem uma combinag¢do de patologias, predominantemente degenerativas,
metabolicas e genéticas. Para responder as necessidades especificas destas criancas
e familias, a OMS recomenda medidas efetivas com investimento nos Cuidados
Paliativos Pediatricos. Estes definem-se como como o Cuidado que previne e alivia
o sofrimento da Crianca e sua Familia face aos problemas associados com a doenca
cronica complexa e/ou ameacadora da vida. Estes problemas incluem o sofrimento
fisico, psicologico, social e espiritual das criancas e o sofrimento psicologico,

social e espiritual da Familia (World Health Organization, 2018).

Apesar de raras, as Doengas Cronicas Complexas em Pediatria podem abranger um
leque de patologias extenso com diferentes progndsticos e consequentemente
diferentes trajetérias expectaveis. Na tentativa de as organizar em torno de uma
trajetoria semelhante, permitindo dirigir de forma mais especifica as intervencdes de
saude, as DCC encontram-se divididas em quatro grandes grupos (Widdas et al,

2013):

* - Doengas que colocam a vida em risco, para as quais existem tratamentos
curativos, mas que podem ndo resultar. O acesso a cuidados paliativos pode
ser necessario quando o tratamento falha ou quando ocorre uma crise,

independentemente da sua duracdo. A seguir ao tratamento curativo bem-
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sucedido ou a uma remissao de longa duracao deixam de existir necessidades
paliativas. Exemplos: cancro, faléncia cardiaca, doengas agudas ou acidentes

em cuidados intensivos, prematuridade extrema.

* II — Doengas em que a morte prematura ¢ inevitdvel. Podem existir longos
periodos de tratamento intensivo cujo objetivo ¢ prolongar a vida e permitir
a participacao em atividades normais. Exemplos: fibrose quistica, faléncia

respiratoria ou renal, doengas neuromusculares, intestino curto.

» III - Doengas progressivas sem opg¢des terapéuticas curativas. O tratamento ¢
exclusivamente paliativo e pode estender-se por varios anos. Exemplos:

doengas metabdlicas, cromossomopatias, osteogénese imperfeita.

IV — Doengas irreversiveis ndo progressivas, que causam incapacidades
graves, levando a maior morbilidade e probabilidade de morte prematura.
Exemplos: lesdes graves do sistema nervoso central ou da espinal medula,
necessidades complexas de saude potencialmente fatais, prematuridade com

patologia residual, malformagdes cerebrais.

A importancia de se compreender a eventual trajetéria da doenga permite ao
profissional de satide antecipar eventos ameagadores a esperanga € intervir com vista
ao suporte parental. De facto, na atualidade, existe um enfoque nas praticas de
reflexdo em equipa, particularmente quando os profissionais se veem confrontados
com a esperanc¢a nao demonstrada. Planeiam-se intervencdes cuja finalidade podera

ndo ser a cura, mas sim a qualidade de vida numa abordagem global e holistica.

Seguindo estas premissas poderemos afirmar que a citada intervengdo é
influenciada pelo relacionamento interpessoal, qualidade da presenca,
expressdo de expectativas positivas e confian¢a na capacidade que os pais

tém para ultrapassar as dificuldades. (Ordem dos Enfermeiros, 2011a, p.12)

Neste sentido, optei pela realizacdo de uma sessdo de formagdo: Promoc¢ao da
Esperanca em Cuidados Paliativos Pediatricos, organizada em dois modulos:
moédulo I (Cuidados Paliativos Pediatricos) e modulo II (Conceito de Esperanga;
Promocao da Esperanga enquanto intervengdo de enfermagem em CPP). Neste
segundo modulo, entreguei a cada participante uma “Régua da Esperanca” enquanto

instrumento promotor de esperanca no Outro e uma Marcador de Livro com a citagao:
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“A esperancga é um empréstimo que se pede a felicidade” (Joseph Joubert) enquanto

objeto de esperanca do Proprio.

Adotei a “Régua da Esperanga” (Fonseca & Charepe, 2012, p.356), adaptada de

Shazer and Dolan, cuja Pergunta escala ¢:

Sendo 1 o sentimento de total auséncia de esperanca e 10 o maximo de esperanca

que ja sentiu, como se sente hoje?
O que pode fazer para aumentar a sua esperanca em 1 ponto?

Segundo de Shazer & Dolan (2007), as “perguntas escala” podem minimizar a
interpretacdo de linguagem confusa que geralmente ocorre durante as conversagoes.
Sao rapidas, facilmente adaptaveis e centradas no cliente. Focadas na solugdo, sdo
construidas de tal forma que o 10 destaca uma direc¢ao positiva para onde os clientes
desejam avancar ou seja, confianca na capacidade, satisfacdo com os
relacionamentos, capacidade de manter a seguranga ou utilidade dos medicamentos.
Perguntar o que impede o nimero de ser menor, muitas vezes revela outros pontos
fortes ndo descobertos e sucessos anteriores. E uma das muitas questdes
potencializadoras usadas para “trabalhar a escala” e muitas vezes leva a mais

possibilidades de elogiar e trazer a luz mais sucessos anteriores.

A opcao de entregar um objeto de esperanga individual a cada profissional de saude
encontra fundamento na medida em que o Proprio profissional deve Cuidar de Si
enquanto Cuidador do Outro. Segundo uma revisao integrativa da literatura realizada
por Cruz et al. (2016), na percecdo da enfermagem acerca de orientar sobre o
autocuidado do paciente, poucas vezes ¢ refletido a promogao do cuidado consigo.
Mediante os artigos analisados, pode-se concluir que este cuidado deve ser
bidirecional entre enfermeiro-paciente, atingindo assim as dimensdes: biologica,
psicoldgica, social e espiritual de ambos. Compreendendo o ser humano como o
unico e que traz consigo uma histéria de vida, visdo de mundo, bagagem de cultura,
valores e crencgas diferenciados, e partindo do principio de que as pessoas tém a
necessidade do cuidado interativo consigo mesmo e com o outro, ndo se pode ignorar
a influencia que o contexto familiar e social exerce sobre o autocuidado e a saude. O

cuidado transcende, do meio fisico para o espiritual, e se o enfermeiro der a devida
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importancia a esta dimensao, possibilita-lhe desenvolver estratégias para promover

esse cuidado ao paciente e a si proprio.

Neste sentido existe um compromisso em incentivar a promog¢ao da Esperanca no

outro, nao esquecendo a promocgao da sua Esperanga Individual.

Na primeira sessao estiveram presentes 15 profissionais; na segunda sessao estiveram
presentes 15 profissionais, entre médicos e enfermeiros. A divulgagdo ocorreu
através da afixacdo de cartazes na sala do pessoal e pelo incentivo a participacao

durante os momentos de convivio.

Ambas as sessdes foram avaliadas através da aplicagdo de um questiondrio aos

participantes.

Relativamente a avaliagdo global das sessdes, no que concerne aos objetivos
propostos, 100% dos participantes consideram que os mesmo foram atingidos

(Apéndice II).

Uma das questdes colocadas foi: Que constrangimentos/obstaculos acha que podem
vir a dificultar a transferéncia de aprendizagens para o contexto real de trabalho?

Foram identificados como constrangimentos/obstaculos, no médulo I: a falta de
experiéncia e conhecimentos; as dificuldades na comunicagdo, a pouca experiéncia
na area; a falta de apoios para as familias com DCC; os recursos econdémicos; a DCC
em Pediatria ser rara o que ndo permite o treino de competéncias com a frequéncia
desejada; a falta de tempo para abordar a familia e o encaminhamento para a
plataforma RNCCI uma vez que as UCC de adultos ndo estdo preparadas para

cuidados paliativos pedidtricos e a maioria das vezes ndo oferecem resposta.

Foram identificados como constrangimentos/obstaculos, no médulo II: a falta de
experiéncia; ndo estar parametrizado em SClinico o Diagndstico “Esperanca’; tempo
reduzido destinado para algumas consultas; dificuldades na homogeneidade de
utentes; implementacdo das intervengdes pos diagnostico de enfermagem, pelo

escasso recurso temporal; gestdo de emogdes nestas situagoes.

Neste sentido sera interessante refletir e intervir futuramente sobre as respostas
obtidas, identificando os agentes que possam ser facilitadores na resolugao das

dificuldades apresentadas.
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- Objetivo: Promover a articula¢do entre a USF e a EIHSCPP do Hospital da
area de influéncia através da realizagdo da apresentagdo da EIHSCPP com
entrega do respetivo folheto e cartdo de contactos e facilitar a identificagao

dos elementos interlocutores em ambas as unidades de saude.

As institui¢oes de saude visam hoje a eficiéncia dos servi¢os e a satisfa¢do
dos utentes, exigem estratégias onde a filosofia tao atual de articulagdo entre
os Cuidados de Saude Primdrios e os Hospitais (que designaremos por
CSP+H) podem ser indicadores de sucesso da coordenagdo de cuidados e da

redugdo de custos. (Torres & Monte, 2011, pp. 1607-1608)

Para os autores, enquanto o objetivo primordial dos hospitais deve orientar-se
sobretudo para o cidaddo, promovendo a articulacdo mais eficaz com os CSP, o
objetivo primordial destes ¢ o de procurar o melhor nivel de satide da populagao na
area geografica a seu cargo. Nesta perspetiva, a articulacao dos cuidados de satude ¢
considerada fundamental na racionalizagao e potencializagdo dos recursos existentes.
A continuidade de cuidados entre instituicoes, nomeadamente entre CSP e os
Hospitais tem como grande objetivo: os ganhos em saude para todos os cidaddos que
obtém uma correta e eficaz continuidade dos cuidados que necessitam.

Neste sentido, em marco de 2018 ¢€ publicada a Portaria 66/2018, que determina que

As institui¢oes hospitalares integradas no Servigo Nacional de Saude, com
Servico ou Departamento de Pediatria, devem constituir uma EIHSCP-
Pediatrica, dimensionada as caracteristicas e necessidades locais, que pode
prestar cuidados diretos e orientagdo na execu¢do do plano individual de
cuidados as criangas e jovens em situagdo de doenga cronica complexa e suas
familias, para as quais seja solicitada a sua intervengdo. (Ministério da

Saude, 2018, p.1178)

Recomenda-se que estas EIHSCPP devem integrar, no minimo, profissionais das
areas de medicina, enfermagem, servigo social e psicologia. Deverdao todos
apresentar formagao especifica em cuidados paliativos e funcionar em articulacao

com as equipas assistenciais primarias e com as restantes equipas e unidades da
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Rede Nacional de Cuidados Paliatives, assim como da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados. O nosso pais torna-se assim pioneiro ao
legislar a institui¢dao destas equipas, uma prioridade que permite o acompanhamento
adequado da crescente realidade das criangas medicamente complexas e suas familias

(Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2018).

Também ao EEESIP ¢ esperado que estabeleca ¢ mantenha redes de recursos
comunitarios de suporte a crianga/ jovem e familia com necessidades de cuidados e
trabalhe em parceria com agentes da comunidade no sentido da melhoria da
acessibilidade da crianga/jovem aos cuidados de saide (Ordem dos Enfermeiros,

2018).

A apresenta¢dao da EIHSCPP na USF permitiu dar a conhecer a dindmica assistencial
desta equipa, os seus membros, os contactos e modos de referenciagdo e, sobretudo,
a sua disponibilidade enquanto equipa consultora em CPP. Foram identificados os
membros dinamizadores a partir dos quais a comunicagdo podera ocorrer

diretamente.

A apresentacdo aconteceu no final do primeiro médulo da acdo de formagao referido
no objetivo anterior; terminou com a entrega de material de suporte (Folheto de

apresentacao da Equipa e Cartao de contactos).

No questionario de avaliag@o entregue, respondendo a questdo “Dos temas abordados
no presente modulo qual considera ser o de maior utilidade para a sua vida
profissional?”, os participantes consideraram: as formas de articulagdo e apoio
disponiveis; interligacdo com o hospital; mais informagdo sobre a articulagdo dos
cuidados; apresentacdo e articulagdo com a EIHSCPP; contactos diretos da equipa
que se propde a ajudar nas diversas situagdes; saber que existe uma equipa
multidisciplinar que pode colaborar com a USF; contactos fornecidos; apresentagao
de equipa hospitalar e contactos; conhecer os recursos de cuidados paliativos
existentes € como contactar; articulacdo com centro hospitalar; a articulagdo com a

EIHSCPP do hospital.

A andlise destes contetidos permite inferir que a articulagdo entre a USF e a EIHSCPP
foi considerada importante na prestacdo de Cuidados Paliativos Pediétricos na

comunidade.
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Sintese das Competéncias desenvolvidas no Contexto Clinico USF

Analisando a experiéncia clinica na USF Costa do Mar considero que, globalmente,
0s objetivos a que me propus foram atingidos com sucesso.

Na analise das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, aquelas em que

senti maior desenvolvimento foram: no dominio da Responsabilidade Profissional,
Etica e Legal, a construgdo de estratégias em parceria com o cliente (Al.1.1) e a
participagdo na constru¢do da tomada de decisdo em equipa (A1.1.3), sobretudo na
participagdo nas consultas de Saiude Infantil e Juvenil e na interveng¢ao individual em
Esperanga. No dominio da melhoria continua da qualidade, o desenvolvimento de
praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua
identificando oportunidades de melhoria, estabelecendo oportunidades de melhoria e
selecionando estratégias de melhoria (B2.2.1; B2.2.2; B2.2.3) sobretudo na
intervengdo individual em Esperanga, e garantindo um ambiente seguro, centrado na
pessoa enquanto ser fisico, psicossocial, cultural e espiritual (B3.1.1 ¢ B3.1.2). No
dominio da gestdo dos cuidados, sobretudo na atividade formativa proposta, a gestao
dos cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da equipa e a articulagdo na
equipa de saude, disponibilizando assessoria, colaborando nas decisdes € melhorando
a informag¢do para a tomada de decisdo no processo de cuidar (C1.1.1; C1.1.2 e
C1.1.3) e o reconhecimento dos papeis e fungdes de todos os membros da equipa
fomentando um ambiente positivo, favoravel a pratica, aplicando estratégias de
motivagao da equipa para um desempenho diferenciado considerando a maturidade
dos colaboradores e a sua capacidade de adaptacdo & mudanga (C2.2.1; C2.2.2;
C2.2.3; C2.24 e (C2.2.5). Por ultimo, no dominio do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais, reconhe¢o uma consolida¢do de competéncias na area
do autoconhecimento e da assertividade (D1) em todas as unidades de competéncia
associadas e na exigéncia de fundamentar a praxis especializada em evidéncia
cientifica atual e comprovada (D2).

Na analise das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, aquelas em que senti maior

desenvolvimento foram: no dominio da assisténcia a crianga/jovem com a familia, na
maximizacdo da sua saude: a implementacdo e gestdo, em parceira, de um plano de
saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinser¢ao

social da crianca/jovem (E1.1.1 a E1.1.7) e o diagnostico precoce e intervengdo em
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doengas comuns e em situagdes de risco que possam afetar negativamente a vida ou
qualidade de vida da crianga/jovem (E1.2.1 a E1.2.3 e E1.2.7 a E1.2.8). No dominio
do Cuidado da crianga/jovem e familia nas situagdes de especial complexidade: na
gestdo diferenciada da dor e do bem estar da criang¢a/jovem, otimizando as respostas
com énfase em todos os critérios de avaliagdo, na promog¢do da adaptagdo da
crianga/jovem e familia a doenca crénica, deficiéncia/incapacidade, diagnosticando
necessidades especiais e incapacidades, promovendo a capacitacao ¢ a adogao de
estratégias de coping e de adaptacdo adequando o suporte familiar e comunitario
demonstrando na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanga.
(E2.5.1 a E2.5.5). Por 1ultimo, no dominio da prestagdo de cuidados especificos em
resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do
jovem, considero ter desenvolvido competéncias em todas as unidades de
competéncia (E3.1 a E3.4), sendo este o contexto clinico “de elei¢do” para a
promogao ¢ maximizagdo do potencial de desenvolvimento desde a vinculagdo até a

juventude.

2.2. CONTEXTO DE CUIDADOS DE SAUDE HOSPITALARES

O estagio de Cuidados de Saude Hospitalares ocorreu num Heospital Central. O
Servico de Pediatria deste hospital considera-se como um Servigo de Pediatria Geral.
As varias unidades que o constituem prestam cuidados de satide pediatricos a todas
as criangas e jovens até aos 18 anos, residentes na sua area de influéncia (concelhos
de Almada, Seixal e Sesimbra) e, em situagdes de caréncia de cuidados diferenciados,
este servigo recebe também criancas de outras regioes do pais, incluindo as ilhas e
dos PALOP, ao abrigo dos protocolos existentes. De acordo com Franco & Costa
(2020), como filosofia da Pediatria, destaca-se a visdo de cada crianga e jovem como
individuo singular, com a sua familia, o reconhecimento da importancia do trabalho
em equipa dentro e fora do hospital e a humanizac¢ao de cuidados traduzida na énfase
nos cuidados em ambulatorio, perspetivando o internamento como medida de Gltimo
recurso. O genoma do servico inclui a preocupagdo de motivar e apoiar o estudo e a
investigagdo em pediatria, aliando os principios anteriormente enumerados a um
conhecimento, atualizado e validado pela comunidade cientifica. O servigo preocupa-

se em colaborar sempre que possivel na formagdo pré e pds-graduada de profissionais
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da area médica, de enfermagem e outras. O hospital ¢ certificado pela UNICEF como
Hospital Amigo dos Bebés desde 2005, pelo trabalho conjunto do Servigo de
Pediatria e Obstetricia.

Relativamente a estrutura organizacional, obedece a Unidades Funcionais Integradas,
constituindo um complexo assistencial que assegura o cumprimento da sua missao:
Urgéncia Pediatrica e Unidade de Internamento de Curta Duragdo (UICD); Consulta
Externa de Pediatria; Internamento de Pediatria Médica, Cirurgia Pediatrica e
Hospital de Dia; Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais ¢ Pediatricos (UCINP),
Puerpério e Assisténcia a Sala de Partos; Unidade de Neuropediatria e
Desenvolvimento/Centro de Desenvolvimento da Crianga; Unidade de Psiquiatria da

Infancia e da Adolescéncia.

2.2.1. Contexto de Neonatologia

O estagio de neonatologia decorreu na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e
Pediatricos. Esta unidade, fundada em 1991, situada no 5° piso do hospital, assiste
criangas desde o nascimento até aos dezoito anos que se encontrem em situacao
critica ou faléncia multiorganica, com patologias do foro médico e cirtrgico,
dividindo-se pelas areas clinicas da Neonatologia e dos Cuidados Intensivos
Pediatricos. Encontra-se dividida em 3 salas, num total de 17 unidades, distribuidas
pelos Cuidados Intensivos Pedidtricos (4 unidades), Cuidados Intensivos Neonatais
(5 unidades) e Cuidados Intermédios Neonatais (10 unidades). A equipa
multidisciplinar é composta por 39 enfermeiros, 10 pediatras, e 10 assistentes

técnicos, estando sempre presente na unidade uma equipa com o minimo de 6

enfermeiros, 2 médicos e 1 assistente técnico.

A organizacao dos cuidados de enfermagem assenta na metodologia do enfermeiro
de referéncia. Os elementos sdo assim distribuidos mediante as suas familias de
referéncia, tendo autonomia para prestar cuidados na neonatologia e na UCIP. Ao
enfermeiro chefe de equipa cabe ndo s6 a distribuicdo dos elementos pelas salas,

como a gestao e supervisao dos respetivos cuidados.

Na preparagdo para a alta existe um enorme investimento na articulagdo com a

comunidade e com a equipa de visitagdo domicilidria da Pediatria, e ainda, sempre
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que o bebé retina critérios, na atempada referenciagdo para a enfermeira da consulta
de neonatologia (Centro de Desenvolvimento da Crianca) que assim pode, ainda
durante o internamento, conhecer a familia e apresentar o circuito de seguimento em

ambulatorio.

Este contexto de estdgio constituiu para mim um desafio acrescido uma vez que na
minha vida profissional nunca prestei cuidados em contexto de UCINP. A exigéncia
técnica e cientifica exigiu um investimento pessoal acrescido, uma vez que a
promogao da esperanga exige que esta seja realista. A promog¢ao da esperanga realista
exige um conhecimento da situacdo clinica e progndstico esperado. Num contexto
em que o limiar da vida ¢ tantas vezes medicamente sustentado, senti necessidade de
refletir e analisar de que forma a esperanga encontra lugar numa UCIN; e de que
forma esta UCINP em particular poderia ter lugar a promog¢ao da esperanga. Assim,
realizei uma analise SWOT avaliando as forgas e fraquezas desta unidade perante o
seu potencial promotor de esperanga (Apéndice III). Apds esta andlise encontrei

fundamento para manter o tema inicial de promog¢ao da esperanga neste contexto.

Através de reunides informais com a Enfermeira Chefe e com o meu Enfermeiro
Orientador, verificou-se que esta tematica ¢ crucial no suporte a parentalidade,
sobretudo na sala dos Cuidados Intensivos Neonatais, pelo que foi nesta sala que

decorreram a maioria dos meus turnos.

O servigo possui ja um grupo de trabalho que pretende implementar um diario do
bebé. Este diario pretende servir de meio de comunicagdo entre os pais € 0S
profissionais, enfatizando sobretudo as conquistas do bebé e as suas caracteristicas
Unicas. Sera certamente um veiculo promotor da esperanca. Atualmente o didrio
aguarda avalia¢do do gabinete juridico no que concerne a lei de protecao de dados,

estando todo o projeto a aguardar as sugestdes de melhoria que dai poderdo advir.

Existe um Guia de Aconselhamento aos pais com informagdo de suporte a
parentalidade e a transicdo para o domicilio. Neste guia podemos encontrar alguns
conselhos acerca das estratégias a adotar para evitar a sensagdo de sobrecarga
excessiva, incentivando o autocuidado dos recém pais. Como complemento, existem
ainda folhetos de suporte ao papel parental associados as diversas areas de cuidados,
nomeadamente ao aleitamento materno e oxigenoterapia no domicilio. Encontra-se

também em fase de aprovacao pela chefia um Guia de Suporte aos pais cujo principal
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objetivo ¢ familiarizar os pais com o espago especifico da unidade e os equipamentos
existentes, permitindo assim reduzir o impacto negativo que o ambiente altamente
medicalizado pode causar. E sempre demonstrada disponibilidade da equipa de
enfermagem para suportar 0s ensinos, as instrugdes e treinos necessarios para que os
pais se sintam capacitados nos cuidados ao seu bebé. Este empenho ¢ muitas vezes
retribuido através da analise dos questionarios de satisfagdo do servico. Durante o
meu estagio pude assistir a alguns momentos de alta clinica sendo notéria a enorme
alegria dos pais e dos profissionais. Além dos outcomes atingidos, presenciei e pude

participar em momentos de compromisso mutuo com estas familias e os seus bebés.

O espago da UCINP ¢ extremamente agradavel, com pinturas nas paredes, ambiente
organizado, tem cantinho de amamentacdo equipado para promover a extracdo de
leite materno de forma segura e confortdvel. Tem um WC dos pais inserido numa
pequena sala no exterior do servigo onde se encontra um espago de repouso ¢ ainda
tem instalada uma sala dos pais onde estes poderdo fazer as refeicdes e também
descansar ou ler ou apenas estar. O espago que rodeia os pais cujos filhos estdo
internados numa UCINP ¢ muito importante, uma vez que pode facilmente tornar-se
frio, agressivo ou invasivo, aumentando os niveis de desconforto e ansiedade

associados a internamentos prolongados.

Nas unidades, as roupas utilizadas nas incubadoras e bercos sdo de padrdes coloridos
suaves e infantis, adequadas as necessidades dos bebés e ainda assim pouco
institucionais. Os “polvos” sdo integrados nas unidades dos bebés assim que a sua
situacdo o permite, sendo um bom veiculo de vinculagdo mae-bebé. As fronhas
utilizadas nas almofadas de posicionamento sdo também estampadas e agradaveis,
minimizando o impacto visual que os pais podem sentir quando confrontados com a

imagem do seu bebé num ambiente estranho e agressivo.

Apesar do ambiente humanizado e dos esforcos da equipa, existe naturalmente um
receio dos pais em exercer o seu papel parental, muitas vezes abruptamente
interrompido. E verifica-se também um receio da equipa de enfermagem em
promover “falsas esperancgas” ou esperancas irrealistas, esperangas com as quais a

propria equipa nao se identifique.

Neste sentido, a construg¢do da promogao da esperanga na UCINP incidiu sobretudo

no refor¢o do papel parental através da promocgao da vinculacao na sala de Cuidados
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Intensivos Neonatais, e da sensibiliza¢ao da equipa de enfermagem para o seu papel
imprescindivel no suporte a Esperanca Parental. Também procurei potencializar os

pais no seu direito a parentalidade, a participacao nos cuidados, a sua Esperanca.

Da analise diagnostica realizada, foram delineados os seguintes objetivos especificos

e planeadas as respetivas atividades a desenvolver:

- Objetivo: Prestar cuidados de enfermagem especializados ao recém-nascido
e familia, numa UCINP, enfatizando a promog¢ao da esperanca através da
promog¢do da vinculagdo e parentalidade com recurso a: aquisi¢do e
mobilizacdo de conhecimentos de enfermagem especificos ao contexto de
neonatologia; colaboracdo na prestagdo de cuidados; mobilizagdo de
estratégias de cuidados neuroprotetores do neonato; identificagdo de
oportunidades de implementar cuidados de enfermagem em parceria com os
pais; promog¢do da vinculagdo; promocao da parentalidade; promocao da
esperanca parental e elaboracdo de uma andlise reflexiva acerca da esperanca

parental em pais cujo filho tenha o diagnostico de uma doenga rara.

A exigéncia técnica, cientifica e humana destas UCINP exige do Enfermeiro

Especialista uma atenc¢do acrescida face as especificidades dos cuidados prestados.

A Fundagdo Europeia para o Tratamento de Recém-Nascidos ¢ a primeira
organizacao pan-Europeia e rede interativa que pretende representar os interesses dos
bebés pré-termo, dos recém-nascidos e das suas familias. Reune pais, profissionais
de saude e pessoas de diferentes areas, com o objetivo comum de melhorar a satde a
longo prazo de criangas pré-termo e recém-nascidos. Um dos objetivos ¢ a melhoria
continua dos cuidados aos recém-nascidos através da criagdo de protocolos de

procedimentos em toda a Europa (Sociedade Portuguesa de Neonatologia, 2020).

A Sociedade Portuguesa de Neonatologia ¢ um dos parceiros desta iniciativa e integra
desde 2016 a European Association of Perinatal Medicine. Dispde de informacgao
util para os pais, como o Manual para Pais de bebés prematuros € o acesso a
informacgdo cientifica credivel e a grupos de suporte como o sdo a XXS e o seu

programa on-line Share for Care. Também suporta as equipas de saude através da
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partilha de contetdos cientificos, incentivando a participacdo através de coloquios,
congressos € outros, e suportando a pratica através das suas comissoes cientificas que
emanam pareceres, consensos € guias orientadores da pratica clinica. Este recurso
deve ser considerado na prestagdo de cuidados ao neonato e sua familia, como

complemento a investigacdo adicional consoante os desafios encontrados.

Neste sentido, procurei aprofundar conhecimentos, sobretudo no papel do enfermeiro
enquanto protetor do desenvolvimento infantil do bebé pré-termo, tendo em
consideragdo que a negligéncia destes cuidados tem consequéncias reais a médio e
longo prazo quer nos bebés, quer nas familias que deles cuidam. A responsabilidade
acrescida na prestagdo técnica dos cuidados de suporte a vida tendo em conta todos
os elementos neuroprotetores do bebé, confere uma maior exigéncia ao Enfermeiro
na UCIN. Mais acresce o dever de suportar os pais na medida das suas capacidades

de ajuste ao contexto da unidade e a situacdo especifica do seu “pequeno bebé”.

Um dos aspetos mais desafiadores do cuidado na UCIN ¢ a gestdo e o apoio dos pais
e familiares. Os avanc¢os nos cuidados neonatais trouxeram algum reconhecimento
ao papel tnico que as familias podem desempenhar na recuperacao do seu filho e da
importancia de proporcionar oportunidades de vinculo e apego. Este aspeto
apresentou uma miriade de desafios para a equipe neonatal, incluindo o
“malabarismo” de equilibrar a esperanca dos pais no futuro com o realismo do
presente (Boxwell, 2010). Acreditar em milagres e na intervencao divina € comum e
pode desempenhar um papel importante no processo de tomada de decisdo dos pais
de um bebé extremamente prematuro. As enfermeiras compreendem que os pais que
esperam por um milagre fazem-no em esperanga, desesperanga e/ou desespero.

(Green, 2015).

Sendo o Enfermeiro da UCINP aquele que deve acompanhar e suportar o papel
parental e sem simultaneo otimizar o potencial de crescimento e desenvolvimento do
bebé prematuro, deve considerar-se um modelo de prestacio de cuidados que
enquadre a complexidade dos Cuidados e em simultdneo o papel dos pais na equipa

de saude.

Coughlin et al (2009) discutiram e avaliaram cinco conjuntos de medidas bésicas,
baseadas em evidéncia cientifica, para o cuidado promotor do desenvolvimento em

unidades de cuidados intensivos neonatais: (1) protecdo do sono, (2) avaliagdo e
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gestdo de dor e do stress, (3) atividades de desenvolvimento da vida diaria, (4)
cuidados centrados na familia ¢ (5) ambiente promotor de cura. Estas cinco
categorias refletiram temas recorrentes que surgiram da revisdo da literatura sobre
cuidados de suporte ao desenvolvimento e cuidados de qualidade em populagdes
neonatais. Com base nos resultados obtidos os autores propdem o modelo conceptual
The Universe of Development Care. Este modelo retrata um ambiente de cuidados
centrado na crianga, representando-o graficamente no centro do universo dos
cuidados de satde. A crianca € ilustrada como um organismo dindmico que consiste
em sistemas fisioldgicos internos influenciados por um ciclo de sono-vigilia € uma
superficie externa de cuidados (o anel planetario). Quando existe um distarbio dentro
da orbita fisiologica, esta requer a interven¢do médica e cuidados de enfermagem. O
acesso a estes sistemas fisiologicos internos ocorre em toda a superficie de cuidados
partilhados, sendo esta o limite percetivel do bebé onde os cuidados ocorrem. A
familia é colocada intencionalmente o mais proxima possivel do bebé. Este facto
reconhece o papel crucial da familia na experiéncia do bebé no hospital e cria
um lembrete visual dessa relacio com o clinico. A equipa ¢ retratada numa 6rbita
protetora em redor da diade crianga-familia. Além da equipa estd o meio ambiente,
composto pelos elementos fisico, humano e organizacional que representam o

cenario de satde.

Numa perspetiva completar e mais integrativa, Altimier & Phillips (2013), assumem
o sistema neurologico fetal como estando numa fase de desenvolvimento altamente
ativa durante o terceiro trimestre da gestagdo. Referem que a evidéncia cientifica
documenta limitacdes a longo prazo em criangas nascidas prematuramente.
Concluem que compreender como podemos apoiar melhor a fragilidade do sistema
neurologico do bebé prematuro pode abrir caminho para diminuir os efeitos negativos
do desenvolvimento fetal que ocorrem dentro do ambiente extrauterino de uma UCIN
e ajudar a minimizar essas consequéncias. O suporte deve comegar com a adogao de
uma estrutura conceitual e filosofia neuroprotetora centrada na familia e no cuidado

promotor do desenvolvimento.

Ainda de acordo com as mesmas autoras, a neuroprotecao tem sido definida enquanto
estratégias capazes de prevenir morte de células neuronais. A neuroplasticidade
refere-se a capacidade do cérebro para fazer modificagdes de curto ou longo prazo

na for¢a e no nimero das suas conexdes neuronais sindpticas em resposta a entrada

76



de estimulos associados a atividade e experiéncia. Esta ¢ uma propriedade vitalicia
do cérebro humano, embora seja mais proeminente desde o nascimento até o final da
infancia. Pensa-se que os picos de neuroplasticidade ocorrem durante o inicio da vida
porque ¢ um periodo de rapido crescimento do cérebro com a geragao de excessivas
novas sinapses (sinaptogenese) e a poda de sinapses dependente da atividade e da
experiéncia. As estratégias neuroprotetoras sdo intervengdes usadas para apoiar o
desenvolvimento do cérebro ou para otimizar o cérebro apds uma lesdo neuronal de
uma forma que diminui a morte de células neuronais e permite a cura através do
desenvolvimento de novas conexdes e caminhos para a funcionalidade. As
intervengdes neuroprotetoras que promovem o desenvolvimento normal e previnem
deficits incluem medidas organizacionais, terapéuticas e modificadores do ambiente

como os cuidados de desenvolvimento centrados na familia.

Altimier & Phillips (2013) propdem o modelo Neonatal Integrative Developmental
Care Model, sendo que a prestacdo de cuidados de enfermagem da UCINP adota

muitas das estratégias neuroprotetoras nele identificadas.

Este modelo enquadra sete medidas centrais neuroprotetoras para a prestacdo de
cuidados desenvolvimentais centrados na familia: Ambiente promotor da Cura;
Parceria com as familias; Posicionamento e manipulacdo; Prote¢do do Sono;

Minimizar o Stress e a Dor; Proteger a Pele e Otimizar a nutri¢cao (Figura 6).

Figura 6: Neonatal Integrative Developmental Care Model
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A segunda medida do nucleo neuroprotetor descrito ¢ a “Parceria com as familias”.
Depois de fornecer um ambiente promotor de cura, o mais importante fator que afeta
os resultados de desenvolvimento do bebé prematuro ¢ o envolvimento da familia. A
admissao de uma crianga numa UCIN costuma ser uma crise para a familia. O parto
prematuro muitas vezes ¢ inesperado, a unidade familiar é separada, o recém-nascido
bebé estd na UCIN (um lugar que muitos pais nem conheciam antes deste evento), e
a ligagcdo normal entre pais e filhos ¢ alterada para sempre. Para a maioria dos pais,
a UCIN ¢ um ambiente estranho, e a sua primeira experiéncia na UCIN ¢ geralmente
um profundo choque. O seu bebé € preso a fios, cabos e equipamentos num local que
¢ muito diferente do ber¢ario recém-decorado em casa que tinham planeado (Altimier

& Phillips, 2013).

O ambiente da UCIN, no entanto, pode tornar-se confortavel e convidativo com
cuidadores atenciosos € compassivos que acolhem os pais ao lado da cama do seu
filho; que os ensinam a entender os comportamentos do seu bebé e como devem
posiciona-los e manipula-los adequadamente; que fornecem escuta ativa enquanto os
pais processam o seu choque, raiva e tristeza pela perda de uma gravidez normal e/ou
bebé, normal e saudédvel; e ajuda-los a curar as feridas do vinculo interrompido com
seus filhos. O conceito de parceria com as familias na UCIN inclui uma filosofia de
cuidado, que reconhece que, ao longo do tempo, a familia tem a maior influéncia
sobre a satde e o bem-estar de uma crianga. A familia € integral ao cuidado promotor
do desenvolvimento. Na verdade, o cuidado promotor do desenvolvimento nao pode
ocorrer sem a familia. Todas as familias, mesmo aquelas que estdo a lidar com
dificuldades, trazem pontos fortes importantes para as experiéncias dos seus bebés
na UCIN. Os pais devem ser vistos como membros vitais da equipa de cuidados e
como parceiros no cuidado dos seus bebés, ao invés de visitantes da UCIN, devendo
ter acesso permanente ao bebé. O cuidado de desenvolvimento individualizado
centrado na familia providencia cuidados que aprimoram o neurodesenvolvimento
do bebé¢ através de intervengdes que o suportam e a unidade familiar. Parcerias
eficazes devem ser baseadas no respeito muatuo e valorizam a experiéncia da familia
sendo que as informagdes sdo totalmente compartilhadas, bem como a tomada de
decisdo. Criar uma parceria eficaz entre profissionais e familias mostrou beneficios
como: menor tempo de permanéncia na UCIN, maior satisfagdo para profissionais e

pais, e maiores resultados de neurodesenvolvimento para os bebés. Estabelecer
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parcerias entre o profissional e a familia num ambiente de UCIN pode ser desafiador.
No entanto, o cuidado centrado na familia é reconhecido como uma pratica
recomendada que inclui respeito, partilha de informagao, colaboragdo e confianca.
Como as familias sdo constantes no ambiente do bebé, ajuda-las a alcangar um
resultado positivo através da sua experiéncia deve ser uma prioridade. Respeito
igualitario entre todos os membros envolvidos na parceria ird promover um cuidado
de qualidade, aumentando a satisfacdo da familia e envolvendo a equipa de saude em
formas que aumentam a satisfagdo no trabalho e um sentimento de realizagdo

(Altimier & Phillips, 2013).

Em ambos os modelos sugeridos The Universe of Development Care ¢ Neonatal
Integrative Developmental Care Model existe concordancia relativamente ao papel
da familia enquanto membro ativo do cuidado ao bebé, sendo a parceria no cuidar

considerada uma medida neuroprotetora do bebé.

Para Coughlin et al (2009), as medidas centrais do cuidado centrado na familia

consideram que:

e a familia tem a oportunidade de estar presente e/ou participar nas passagens
médicas e nas passagens de mudancga de turno;

e a familia tem a oportunidade de estar presente durante procedimentos
invasivos e/ou intervencgoes de ressuscitacao;

e afamilia ¢ apoiada em atividades parentais para incluir cuidados pele a pele,
segurar o bebé, atividades de alimentacdo, vestir, dar banho, trocar fraldas,
cantar e todas as interagoes de cuidados infantis;

e profissionais de saude mental apoiam familias semanalmente;

e as observacdes da familia e informagdes sobre o bebé sdo procuradas pelos
prestadores de cuidados clinicos e documentados no processo do bebé;

e o0s profissionais de satide partilham semanalmente com a familia informacgdes
imparciais sobre o bebé;

e as familias sdo convidadas a participar em grupos de suporte para pais de
bebés internados em UCIN;

e ainformacao para a educagdo familiar (seguranga infantil e desenvolvimento)

¢ culturalmente sensivel e esta disponivel em varios formatos;
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e sdo fornecidos recursos para as necessidades sociais, espirituais e financeiras

das familias.

No modelo de Altimier & Phillips (2016), o investimento nesta medida requer que o

enfermeiro:

e reconhecga onde a familia se encontra em relacao aos estagios de luto/perda e
fornega recursos individualizados e apropriados conforme necessario;

e ouga ativamente os sentimentos e preocupagoes das familias (verbais € nao
verbais);

e comunique as necessidades médicas e de desenvolvimento do bebé de uma
forma culturalmente adequada e compreensivel;

e facilite o cuidado pele a pele precoce, frequente e prolongado;

e cduque os pais sobre como podem participar no cuidado do seu bebé no nivel
que desejam sempre que desejam;

e ajude os pais a serem competentes no cuidado ao seu bebé;

e incentive os pais 2 medida que desenvolvem confianga nas suas proprias

habilidades para continuarem a cuidar do bebé na transi¢ao para casa.

Da analise das intervengdes propostas e complementares, nem todas foram possiveis
de ser transferidas para a pratica do cuidar na UCINP. Quer por motivos de estrutura
organizacional, quer pela escassez de recursos humanos da area da Saide Mental que
possam responder as necessidades avaliadas, quer pela estrutura fisica do servigo sem
condi¢des de pernoita dos pais, quer porque alguns dos cuidados planeados tém
caracter interdisciplinar, sendo por vezes desconfortavel para o profissional de satde
a presenca dos pais durante procedimentos invasivos. As manobras de suporte
avancado de vida requerem para a presenga dos pais um profissional que os possa

acompanhar e integrar, situagdo que nem sempre se verifica.

No entanto, analisando os cuidados prestados, considero que a parceria com a familia
acontece e tem potencial de crescimento e envolvimento dos profissionais de
enfermagem. Nesta inclusdo dos pais nos cuidados, nesta relagdo de suporte a sua
parentalidade, surgem os momentos interpessoais de relacdo terapéutica que
permitem a promocdo da esperanca parental com enfoque na sua capacidade de

vinculagao.
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Apesar de existirem fatores que favorecem uma vinculagdo eficiente apds o
nascimento de um recém-nascido, existem outros que podem impedir essa mesma
vinculagdo. O nascimento prematuro e a hospitalizacao do bebé estao entre os fatores
impeditivos mais importantes a esse respeito. A separagao fisica do bebé dos seus
pais devido a condi¢ao critica de um bebé prematuro, mudangas ocorridas no papel
parental esperado e a incapacidade dos pais em proteger o bebé, todos desempenham
um papel central na incidéncia de sentimentos de tristeza dos pais, auséncia, culpa e
incapacidade. A pesquisa mostrou que a fonte mais importante de stress dos pais
durante a hospitaliza¢ao de bebés prematuros esta associada ao disturbio na tendéncia
de apego e sentimento de incapacidade em como ajudar o recém-nascido e
desempenhar as fungdes parentais corretamente. O desenvolvimento de resultados
fisioldgicos saudaveis no recém-nascido estd diretamente associado ao apego pais-
bebé. Por outro lado, os pais ndo conseguem obter a capacidade de resolver o
problema do nascimento inesperado do recém-nascido e de estabelecer uma ligagdo
afetuosa com ele sem receber o apoio de outras pessoas no sistema social. O suporte
emocional e psicoldgico dos enfermeiros pode ser considerado um fator importante
que aumenta a autoconfianc¢a dos pais na interagdao com o recém-nascido (Ghadery-

Sefat et al, 2016).

De facto, nas décadas mais recentes, os avancos da ciéncia e da tecnologia
melhoraram as instalagdes necessarias para um melhor atendimento dos neonatos no
periodo neonatal nas UCIN levando a uma maior taxa de sobrevivéncia entre
prematuros e bebés de baixo peso (Heidari et al, 2017). No entanto, estes avangos
ndo t€m enfoque nas necessidades psicossociais dos pais dos bebés hospitalizados
em UCIN. A hospitalizagdo interrompe e atrasa o vinculo e o apego pais-filho.
Portanto, as maes sentem ansiedade e angustia em cada situacdo especifica devido a

vulnerabilidade do estado de satide do bebé.

A vinculagdo enquanto centro de desenvolvimento da vida, desenvolve-se no
momento do nascimento, ¢ fortalecida pela proximidade da crianga; quando este
processo se interrompe de forma abrupta e inesperada cria nos pais uma série de

emocodes e sentimentos que geram stress e preocupacgao constante.(Galvis et al, 2019)

Quando o vinculo pais-bebé ¢ interrompido, este distanciamento emocional e as
incertezas associadas, criam ansiedade e stress entre os pais podendo levar a
problemas de saude. Além disso, ignorar o stress parental pode levar a rejei¢ao
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materna do bebé, vinculo inadequado e sentimento dos pais de incapacidade para
criar um bebé com necessidades de crescimento e desenvolvimento especificas. A
pesquisa sobre vinculo mae-bebé revelou que o contato com este ¢ fundamentalmente
importante para o desenvolvimento da autoconfianga materna, seguranga,
estabilidade emocional e sentimental, e preparacao para aprender sobre o crescimento
e desenvolvimento infantil. Pais confiantes reconhecem os sinais do bebé para
necessidades especificas e agem de forma adequada e pontual para responder a
quaisquer mudancas fisiologicas e comportamentais. Concomitantemente, pais com
estabilidade emocional proporcionam melhor nutri¢do infantil e cuidados maternos.
Com o aumento da taxa de sobrevivéncia de bebés prematuros, a necessidade de
abordar os resultados de sobrevivéncia infantil requerem um olhar mais atento ao

estado emocional dos pais € as suas consequéncias psicossociais (Heidari et al, 2017).

Cabe ainda ao enfermeiro considerar que apesar de ambos estarem envolvidos no
desempenho do seu papel parental, existem diferengas entre o papel maternal e
paternal que devem ser consideradas quando intervimos na promogao da vinculagao
e da esperanca parental. Segundo Ruiz et al (2018), os profissionais de satde devem
ser aconselhados a criar intervencgdes de suporte com foco em ambos os pais (mae e
pai) para melhorar a qualidade do apego em diades pai-filho em criangas nascidas

prematuramente.

Durante a prestacdo de cuidados, sendo que este estagio aconteceu em época de
pandemia por SARS-CoV-2, a permanéncia dos pais na UCINP aconteceu
alternadamente e sempre de forma individual. Este aspeto tornou-se um desafio para
a promog¢ao da parentalidade enquanto area de interven¢ao da diade pais-filho, sendo
os papeis maternal e paternal suportados na medida das visitas dos pais e das maes,
estando as familias mais isoladas e em sobrecarga no domicilio. No entanto, esta
tornou-se também numa oportunidade de promover e potenciar cada um dos pais na
sua maxima possibilidade, permitindo intervengdes dirigidas com enfoque na
confianca do papel desempenhado e com espaco para a relagdo genuina de suporte
enfermeiro/pai/mae. Foi um prazer ver crescer familias nos seus papeis parentais e
concretizar a parceria dos cuidados na otimizagdo das condi¢des que a UCINP
oferece. A cada pai/mae a quem dei a conhecer o seu filho que também eu, com o
suporte do meu Enfermeiro Orientador, aprendi a conhecer e compreender, enfatizei

as caracteristicas individuais que tornam cada bebé¢ tinico e o seu potencial enquanto
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ser humano. A gestao da esperanca realista permite que os pais usufruam do seu papel
parental muito antes de conseguirem levar os seus filhos para casa. A equipa de saude
através das suas experiéncias, apresentou alguma reserva em suportar a esperanca em
situagdes de incerteza acerca da possibilidade de um futuro vidvel. No entanto,
importa recordar que a relacdo de afeto estabelecida ¢ também ela um fator protetor

em caso de morte ou graves comorbilidades do recém-nascido pré-termo.

Enquanto hospitalizado numa UCIN, a situacao clinica de um bebé pode mudar
rapidamente; assim, ¢ importante que o enfermeiro da UCIN seja capaz de reconhecer
quando os doentes ¢ as suas familias poderiam beneficiar de cuidados paliativos. Os
cuidados paliativos podem ser iniciados a qualquer momento durante a
hospitalizagdao do bebé, e muitas vezes, ¢ o enfermeiro o que primeiro reconhece a

mudanga do seu estado clinico ou quem antecipa as necessidades de uma familia.

Os enfermeiros da UCIN devem reconhecer os diagndsticos que poderiam beneficiar
de suporte de cuidados paliativos. Por exemplo, na admissdo, bebés que nascem no
limite da viabilidade sob 24 semanas de idade gestacional e aqueles com baixo peso
ao nascer abaixo de 500 g podem beneficiar de cuidados paliativos. A equipa de
cuidados paliativos pode entdo acompanhar tal crianga, uma vez que existe um risco
aumentado de morbilidade e mortalidade nesta idade gestacional e grupo de peso

(Ferrell et al, 2020).

A formagdo profissional nesta area especifica permite aumentar o nivel de
competéncias em areas tdo especificas como o acompanhamento, suporte e gestao

das Esperangas Parentais e dos Processos de Lutos associados.

Arnolds et al (2018), procuraram determinar como os pais de bebés na UCIN com
mau prognéstico ou incerto veem a sua experiéncia e consideram as suas escolhas
“valiosas”, independentemente do resultado. Vinte e seis familias foram
entrevistadas no grupo inicial e 17 familias foram entrevistadas no grupo de
seguimento. Os topicos mais comuns identificados incluiam realismo sobre a morte
(24 familias), apreco pela equipa assistencial da crianga (23 familias) e otimismo e
esperanga (22 familias). Os topicos gerais eram muito semelhantes em ambos os
centros onde foram realizadas as entrevistas e entre os pais de bebés que morreram e
aqueles que sobreviveram. Tépicos como o arrependimento, futilidade, desconfianga

nos cuidados prestados e a dor infantil foram mencionados com pouca frequéncia ou
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nunca. Os autores concluem que nenhuma familia acredita que o cuidado prestado ao
filho seja futil; ao invés, os pais estavam gratos pelos cuidados prestados ao filho,
independentemente do desfecho. Mesmo em caso de mau prognostico ou morte de
um bebé, as familias neste estudo encararam a permanéncia do seu bebé na UCIN de

forma favoravel.

Tem emergido literatura sobre como as familias tomam decisdes em relagdo ao inicio
ou suspensao da reanimag¢ao na sala de parto e sobre como elas se sentem sobre as
informagdes fornecidas e sobre a sua experiéncia na UCIN. Certamente, as familias
ndo sdo exatamente iguais e deve-se sempre tomar cuidado para tornar a conversa o
mais individualizada possivel. Os médicos, tendem a confiar nas estatisticas como
uma forma de garantir que os pais foram totalmente informados e tém ideias realistas
de o que esperar enquanto o seu filho estd na UCIN, mas precisam estar cientes de
que essas estatisticas podem ndo ter o mesmo tipo de importancia para as familias.
As familias podem compreender o estado critico do bebé e ainda assim permanecer
esperancosas que o seu bebé pertenca aquela percentagem minima dos que
sobrevivem. As familias sdo capazes de permanecer esperangosas quando
confrontadas com a possibilidade de morte ou invalidez do filho e, mesmo as familias
cujos bebés morreram ou sobreviveram com alguma deficiéncia, recordam a
admissdo na UCIN com muitos sentimentos positivos, porque foi um momento em
que puderam relacionar-se e cuidar do seu bebé. Esta descoberta suporta a literatura
ja publicada de que pais de criangas com limitacdes tendem a ver a qualidade de vida
com deficiéncia como melhor do que a equipa de satide que os acompanha (Arnolds

et al, 2018).

Durante a prestagdao de cuidados na UCIN ¢ importante que o enfermeiro enquadre
as familias e a sua vontade de aumentar a sua esperanca, independentemente das suas
crengas individuais. A falsa sensa¢do de estar a “trair” a esperanca parental ao
promover a aproximacao pais e filhos em situagdes de prognostico reservado, cria
um espago vazio que nao permite a relacdo terapéutica e dificulta o suporte a

vinculagdo e parentalidade.

Conhecer melhor as esperangas e expectativas parentais permite a liberdade de optar

como intervir em esperanga de forma individual e adequada a cada situagao.
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Os profissionais de saide ouvem muitas vezes nas UCIN expressdes de esperanga
como por exemplo: “Deus vai curar a minha crianga"; “Estamos a rezar por um
milagre”; “O meu filho € um lutador.”; “O seu progndstico esta errado. Ele vai sair
daqui.” A experiéncia e a pratica podem tornar estas interagdes mais faceis. Até
mesmo os profissionais com pouca experiéncia anterior em casos semelhantes podem
afirmar esperancas de recuperagdo ou cura enquanto transmitem informagdes
médicas que ndo encobrem a gravidade de uma dada situacdao. Frequentemente, os
médicos baseiam as suas esperangas nas probabilidades. Quando a probabilidade de
um bom resultado se torna extremamente baixa, qualquer esperanga que tinham para
o seu doente muitas vezes desvanece. Por conseguinte, sera natural que ao reafirmar
um mau prognostico, tal facto poderd ter um impacto negativo na esperanca
remanescente que a familia tinha. Em contrapartida, as familias frequentemente
baseiam as suas esperangas em possibilidades em vez de probabilidades. Neste
sentido, ndo importa o quao terrivel seja a previsdo do resultado porque a esperanga
pode permanecer. Esta crenga nao conflitua com as ci€ncias naturais, mas reconhece

as vastas limitacdes do nosso proprio conhecimento cientifico (Arzuaga, 2015).

Em suma, ao demonstrar que expressdes de esperanca nao conflituam
necessariamente com uma compreensdo precisa do prognostico, os enfermeiros e
restante equipa de satide podem ser livres das restri¢cdes emocionais que essa tensao
lhes causa e concentrar-se em atender as necessidades do doente e da sua familia.
Apesar do treino de habilidades de comunicagdo, os profissionais podem sentir-se
pouco preparados ao enfrentarem com sensibilidade os desafios colocados no
cuidado de criangas com mau prognostico e suas familias. Deve assumir-se a
esperanga como um conceito pessoal com significados diferentes para pessoas
diferentes. Envolver-se aberta e honestamente com as esperangas dos pais, em vez de
reafirmar ou reforgar as informacgdes, € essencial para a qualidade dos cuidados em

final de vida (O’Brien, 2014).

Durante a prestagao de cuidados na UCINP identifiquei momentos privilegiados para
a promocao da parentalidade e da esperanga parental. Um destes momentos mereceu
a elaborag¢do uma reflexdo critica acerca da esperanca parental em pais cujo filho
tenha o diagnéstico de uma doenga rara (Apéndice IV) mobilizando conhecimentos
previamente adquiridos aquando da elaboracdo de uma revisdo scoping acerca da

Esperanca Parental e Doengas Raras em Pediatria (Apéndice V).
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Outros momentos sao o da higiene do bebé na UCIN, com énfase nas caracteristicas
fisicas e comportamentais Unicas de cada bebé; os momentos de alimentagdo com
estimulo da succ¢do ndo nutritiva em simultdneo, com énfase na importancia do
aleitamento materno mesmo que de quantidades minimas, o seu significado para o
bebé, o sabor do leite materno e as implicagdes desenvolvimentais do estimulo da
chucha no momento da alimentagdo; as manipulagdes com mudanca da fralda e
reposicionamento do bebé, com énfase no toque e na promogao do conforto do bebé
pela seguranga da presenca efetiva dos pais; e aquele que considero o momento mais
“poderoso”, na promogdo da vinculagdo e na assuncdo do papel parental, o método
canguru. Sempre que facilitei a realizagdo do método canguru, tanto com pais como
com maes, pude sentir um crescendo de afeto, confianga e prazer que gradualmente

se sobrep0s aos alarmes, aos fios, aos tubos e ao receio do desconhecido.

Este método, também conhecido como contacto pele a pele consiste na colocagdo do
recém-nascido em contacto com a pele da mde em posi¢do vertical, na regido
toracica, entre os seios. O método surgiu em Bogotd, em 1979, pelos neonatologistas
Rey e Martines, da Universidade Nacional de Bogotd, numa altura em que devido a
falta de incubadoras nos berg¢arios, as maes dos bebés prematuros foram convidadas
a permanecer na UCIN e a manterem os seus filhos junto do corpo 24h por dia, para
que assim fornecessem o calor necessario a manutencao da temperatura corporal dos
bebés. Além de contribuir para a reducdo de taxas de infecdo, os médicos dessa
unidade também observaram que estes prematuros ganhavam peso mais rapido e
apresentavam menos problemas, como apneias e bradicardias. Este achado motivou
a deslocacdo de varios investigadores até a Colombia para atestar a validade da
intervencdo que atualmente ¢ divulgada e recomendada pela OMS. Estao
documentados beneficios do método canguru tanto para o neonato como para os pais,
quer a curto quer a médio-longo prazo. Entre eles, beneficios para os pais, como a
melhoria do vinculo afetivo e do apego; o aumento da sensacdo de controle e da
competéncia em prestar cuidados e elevacdo da autoestima; as visitas ao bebé sao
mais frequentes o que estreita o vinculo familiar; afeta positivamente o
comportamento e a mudan¢a de humor da mae com menor incidéncia de depressao;
aumenta a producdo de leite e o sucesso no aleitamento de entre outros, e para os
neonatos ocorrem beneficios na regulacao térmica, beneficios cardiopulmonares com

melhoria na estabilidade hemodinamica, beneficio comportamental com menos
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periodos de choro, maior organizagao dos ciclos de sono e vigilia, menos reatividade
ao stress; beneficios promotores da transicdo para o domicilio como o ganho
ponderal, diminuicdo na incidéncia e gravidade das infegdes, possibilidade de
transitar para Cuidados Intermédios mais precocemente. A longo prazo, verifica-se
um aumento do perimetro cefalico e da estatura dos 9 meses e 1 ano de idade, uma
diminui¢do no choro cerca dos 6 meses de idade, melhoria no desenvolvimento
psicomotor ¢ mental com 1 ano de idade, melhores medidas nas escalas de aptidao
psicomotora dos 6 meses aos 2 anos de idade e melhor padrdao de desenvolvimento

cognitivo (Tamez, 2017).

O desafio de implementar este método numa UCIN em open space consiste em tentar
escolher o momento certo para o bebé, a mae ou pai, a equipa de saude e cuidados
planeados, e também para os outros pais e bebés da sala. O enfermeiro pode planear
esta interven¢do com os pais no inicio do turno tentando antever qual o melhor
momento para a executar. O conforto fisico dos pais ¢ importante pelo que sempre
que possivel devera ser colocado um cadeirdo a cabeceira da incubadora. Este vai
permitir que os pais/maes se possam recostar na medida das suas necessidades,
mantendo o bebé monitorizado. A avaliacdo da estabilidade do neonato vai permitir
que a transferéncia para o colo do pai/mae possa decorrer de forma menos stressante
e mais segura. Ambos os momentos de transferéncia de e para a incubadora implicam
uma gestao antecipada dos passos a seguir para que tudo decorra dentro do planeado,
os pais devem ser informados e incluidos neste planeamento integrando as suas

perspetivas do que pode ser facilitador para si.

Cada unidade podera adotar a sua norma de quando iniciar o método canguru, onde
possam existir critérios de inclusdo e exclusdo, o tempo recomendado e alguma
informagao adicional que possa ser dada aos pais, ndo devendo esta dispensar uma
avaliacdo multidisciplinar no momento da intervengdo. Impera sobretudo a seguranga
da equipa de saude, a confianga dos pais e a estabilidade do bebé. Conseguindo reunir
as condigdes favoraveis, este serd o momento por exceléncia dos pais e seus filhos, a
interven¢do de enfermagem serd acompanhar o tempo da intervengdo promovendo o

seu usufruto integral e desta forma incentivar a parentalidade e a esperanca parental.
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- Objetivo: Empoderar os pais no seu direito a Esperanga Parental em contexto
de UCINP através da Criagdo do folheto: Esperanca Parental e da Afixagao

dos cartazes: Direitos dos Pais a Esperanca.

O nascimento de um bebé doente ou prematuro representa uma situacdo de stress
para ambos os pais. A parentalidade numa UCIN ¢ comparada a uma crise com
reacdes e ansiedades semelhantes as observadas em situacdes agudas e de stress pos-
traumatico. Deste modo, € importante considerar os diversos e especificos efeitos nas
maes e pais de bebés internados na UCIN para um melhor entendimento da pressao
que isso pode ter sobre o desempenho de cada pai e sua capacidade de criar de forma

coesa uma unidade familiar forte (Boxwell, 2010).

Shin ¢ White-Taut citados por Boxwell (2010), analisaram o conceito de transi¢ao
para a maternidade no ambiente desconhecido da UCIN. Verificaram que novas maes
pairavam em torno da "maternidade" e, como consequéncia, os sentimentos

associados com o tornar-se mae pareceram atrasar-se.

Existem fatores reconhecidos que tém um impacto dramatico na trajetoria planeada
para a maternidade "normal" apds a admissdo na UCIN, causando uma mudanca
repentina nas expectativas € uma necessidade de renegociar um "novo tipo de
maternidade": separacdo, sentimentos de culpa e vergonha, perda e luto. As maes
também tém que lidar com partilhar os cuidados de seu bebé com outra pessoa e,
nestas circunstancias, a diade mae-bebé torna-se uma relagdo a trés, mae-bebé-
enfermeira devido a inevitabilidade das necessidades do bebé. Por outras palavras,
as maes ficam divididas entre cuidar do seu bebé e impressionar os profissionais

sobre a sua capacidade de o fazer. (Boxwell, 2010).

Em comparacdo com as maes, ha uma escassez de evidéncia cientifica sobre a
experiéncia dos pais relativamente a paternidade numa UCIN, sendo que muitas
descobertas surgem como um acréscimo ou um reflexo tardio de estudos focados na
mae. Os pais, assim como as maes, vivenciam sentimentos de isolamento, medo e
stress. Pairam nos limites da paternidade e estdo confusos sobre o seu papel na UCIN.

Foram identificados 3 aspetos especificos na mudanga de papeis que os pais
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experimentaram: "encargo financeiro", "apoiar a mae" e “reprimir sentimentos”

(Boxwell, 2010).

Apesar da parentalidade numa UCIN se demonstrar um desafio acrescido e
complexo, existe a possibilidade de ocorrer uma transformagao positiva tornando os
pais mais fortes, embora ainda vulneraveis. Todas as familias reescrevem a sua
histdria para incluir partes para as quais nao estavam preparadas. Todos os pais se
reinventam apds enfrentarem uma experiéncia de cuidar de um bebé prematuro.
Algumas pessoas referem tornar-se mais gratas e reconhecerem mais os que lhe sao
queridos; mudarem a perspetiva de vida para aprender a dar significado ao que
realmente importa; assumirem que nem tudo estd sob o seu controlo, nem tudo
depende de si mesmas; decidirem mais com o coragdo € menos com a razao das
estatisticas; valorizarem mais as ligagdes humanas que lhes trazem apoio e suporte;
tornar-se mais resilientes e humildes; conseguiram aprender a perdoar-se e diminuir
o seu nivel de exigéncia; apreciar hoje a dedicacdo de todos os que cuidam do seu

bebé e serem mais exigentes com os cuidados de satide (Janvier et al., 2016).

Este crescimento pessoal tem por base a capacidade de acreditar, de reinventar a

esperanc¢a dando um novo significado a vida.

De acordo com Gallagher & Lopez (2018), a esperanga pode permitir que as pessoas
continuem comprometidas na dire¢cdo dos seus objetivos, mesmo quando “a vida” se

torna dificil.

Neste sentido, foi elaborado um folheto intitulado A Esperan¢a ¢ um empréstimo
que se pede a Felicidade (Apéndice VI) a ser entregue no momento do acolhimento
dos pais na UCIN ou num outro momento que a equipa considere como mais
favoravel, mediante cada familia. O seu principal objetivo ¢ promover a Esperanca
Parental através da sua identificagao com o descrito na literatura acerca das Vivencias
Parentais numa UCIN, enquadrando tanto o papel maternal como o paternal,
enfatizando a possibilidade de ganho face a experiéncia vivida com enfoque na
capacidade de ter esperanga. Inclui também sugestdes de autocuidado, sobretudo de
diminui¢do do risco de sobrecarga emocional e énfase na promocao da autoestima e
autoconfian¢a. Termina com a partilha de /inks uteis como o Manual para Pais de

bebés prematuros da Sociedade Portuguesa de Neonatologia, o Guia para pais do
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SNS ou o Guia de Apoio aos pais: Caminhando na Esperanga da Ordem dos

Enfermeiros e partilha do /ink da XXS e dos Pais em rede como Grupos de Suporte.

Durante o ensino clinico tive a oportunidade de entregar o folheto que foi aprovado
pela Chefia apds apresentacdo a equipa de enfermagem. Com ele pude, quando foi
possivel, entregar também uma pegada do bebé para que os pais pudessem levar para
o domicilio uma recordagao do momento de entrega do “Folheto da Esperanca”
(como, entretanto, ficou conhecido o folheto na UCIN) e da forma como em relagao
se mobilizaram recursos de esperanca parental (ex: fotografias durante o método
canguru, imagens das ecografias gestacionais; recordagdes da alegria da noticia de
gravidez, de entre outros). Penso que este cuidado aos pais veio enriquecer de uma

forma muito emocional os Cuidados Prestados em Parceria.

Como complemento ao folheto, mantendo o sentido de empoderar os pais na sua
possibilidade de serem pais de um bebé na UCIN, no ambito da promog¢do da
esperanga parental, foram afixados em trés locais diferentes da unidade (cantinho da
amamentagdo, sala de estar dos pais e corredor da entrada ), 3 cartazes com os 11
direitos dos pais a esperanca (Apéndice VII) contemplados no Guia de Apoio aos
Pais — Caminhando na Esperan¢a incluido no Guia Orientador de Boa Pratica,
cadernos OE, Serie I, numero 3, volume 3, anexo I. Estes direitos permitem que os
pais consigam assumir o seu papel dentro da equipa de saide dando voz a sua
identidade parental. Durante o ensino clinico pude assistir a mades que tiraram fotos
do cartaz e o partilharam nas suas redes sociais com posts de autoestima e
autoconfianga. Também um pai de um recém-nascido prematuro de 27 semanas me
questionou acerca da autoria do cartaz exposto na sala de estar dos pais, concluindo
que tinha sido muito importante para ele e que o tinha enviado para a esposa via
WhatsApp. De uma forma geral, e por ser novidade, a esperanca foi tema de conversa
entre pais o que motivou um renascer da mesma nas partilhas de esperanca que dai

advieram.

- Objetivo: Divulgar junto da equipa de enfermagem qual o papel do
enfermeiro enquanto agente promotor da vinculacdo, da parentalidade e,
subsequentemente, da Esperanc¢a Parental através da realizacdo de uma sessao

formativa subordinada ao tema: Promover a Esperanga Parental.
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A sessdo de formagao “Promover a Esperanca Parental” teve como principais

objetivos:

e realizar em equipa uma reflexao da pratica atual com partilha de experiéncias
entre os enfermeiros da UCINP;

e sensibilizar a equipa para a importancia do papel do enfermeiro na promogao
da esperanca parental, no ambito da promog¢ao da vinculagdo e suporte a
parentalidade;

e ¢ por fim, a construcdo conjunta de estratégias futuras que possam contribuir

para a melhoria dos cuidados prestados em parceria.

Relativamente ao primeiro objetivo, foi possivel analisar quais as principais formas
que os pais tém para lidar com o sofrimento emocional quando confrontados com o
internamento de um filho numa UCIN; de que forma a parceria com as familias
confere neuroprotec¢do aos bebés pelas afetividade parental, que modelos de
prestagdo de cuidados sdo considerados facilitadores da adaptacdo a parentalidade
durante a hospitalizagao e respetivo papel do enfermeiro; e ainda qual a relagdo entre
a vinculacdo e a satisfacdo com os cuidados de satde prestados. Os enfermeiros
puderam partilhar a sua pratica e experiéncias concretas € em conjunto pudemos
analisar quais os aspetos positivos nos cuidados prestados e de que forma poderiam

encontrar oportunidades de melhoria.

No que respeita ao segundo objetivo, foi possivel integrar o conceito de Esperanca
Parental segundo Wong & Heriot (2007) como sendo o conceito de “Futuro Vicério”,
ou seja, a esperancga ou desesperanca que a pessoa tem pelo futuro de outra pessoa
uma vez que, nos servigos de saude, os profissionais frequentemente lidam com as
esperangas e expectativas que os pais tém relativamente ao futuro dos seus filhos.
Abordamos a perspetiva do futuro pelos seus filhos na 6tica dos pais cujos filhos
estdo internados numa UCIN e de que forma o enfermeiro os pode ajudar a
ultrapassar o impacto da hospitaliza¢do do seu bebé numa UCIN, contribuindo para

o crescimento pessoal de cada um dos elementos da familia.

Por tultimo, na construcdo de estratégias futuras encontraram-se trés aéreas de
intervengdo: rever o padrdo documental com possibilidade de realizar avaliacao das

intervengoes de enfermagem dirigidas ao suporte a
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parentalidade/vinculagdo/promog¢ao da esperanca; promover o trabalho em equipa
com recurso ao enfermeiro de referéncia e/ou a colegas mais experientes fazendo
uma avaliagdo conjunta caso a caso; e investir na formagdo através de sessdes
formativas com partilha de conhecimento e eventual formagao avangcada mediante os
interesses de cada elemento. Foi também apresentado o folheto da esperanca e os
cartazes, ficando para andlise da equipa e posterior aprovagdo. Foi partilhado um
testemunho anénimo acerca da vivéncia de esperanca na UCIN. Foram sugeridas

leituras acerca do tema disponibilizando também /inks tteis.

Devido a pandemia, foi necessario limitar o numero de formandos e a sessdo de
formagdo ocorreu em trés momentos. A sua divulgac¢do ocorreu através do membro
dinamizador da formacao em servigo pelo canal de comunicagao comum a equipa

(grupo fechado WhatsApp) e via e-mail institucional.

Considero que os objetivos da sessdo foram atingidos quando, através da anélise dos
questionarios de avaliagdo da sessdo formativa (Apéndice VIII), posso concluir que
os enfermeiros preveem aplicar os conhecimentos que adquiriram na pratica diaria
dos cuidados; na lideranca da equipa; na relagdo com os pais; em situagdes clinicas
de bebés mais instaveis; na drea da comunicacao e potencializagdo do papel parental;
no contexto de internamento na pediatria, em criangas com doenga crénica; no
acolhimento as familias e no acompanhamento ao longo do internamento; na
promocao da vinculagdo e também na vida pessoal. Na totalidade, estiveram
presentes nas trés sessdes 35 enfermeiros. Cerca de 94,3% dos inquiridos consideram
que os objetivos propostos foram totalmente cumpridos e 5,7% consideram que

foram cumpridos quase na totalidade.

Sintese das Competéncias desenvolvidas no Contexto Clinico UCINP

Na aprecia¢dao do ensino clinico em contexto de UCINP, considero que atingi os
objetivos propostos com sucesso. Superei as minhas expectativas face a um contexto
desconhecido na minha pratica de cuidados em pediatria, encontrei espago para a
Esperanga Parental quando em simultaneo desenvolvi competéncias técnicas e
cientificas de enorme valor profissional. Realizando uma analise detalhada a luz das

Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, consegui desenvolver praticas de

92



qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua como o foi a
criagdo do “Folheto da Esperanga” e a integracao deste na pratica do Cuidar (B2).
Quando promovi e pratiquei os cuidados em parceria, respeitando a pratica
neuroprotetora do recém-nascido, garanti um ambiente terapéutico € seguro para a
diade mae-bebé ou pai-bebé (B3). No meu crescimento profissional a cada turno,
pude gerir os meus cuidados otimizando a resposta da equipa que integrei em
articulacdo com os demais profissionais envolvidos nos cuidados (C1). Implementei
estratégias de procura de conhecimento cientifico permanente que pudesse
acompanhar o meu percurso, consolidando a transferéncia do conhecimento para a
pratica, classificando a mesma de baseada na evidéncia cientifica (D2). No
desenvolvimento desta competéncia em particular contei com um grande
investimento por parte do meu Enfermeiro Orientador que também ele norteia a sua

pratica como sendo baseada na evidéncia.

No que concerne ao desenvolvimento de Competéncias Especificas do Enfermeiro

Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica, através do investimento

nos cuidados em parceria pude implementar e gerir um plano de saude promotor da
parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao social do recém-
nascido (E1.1.1 a E1.1.6). Prestei cuidados maioritariamente na sala dos Cuidados
Intensivos Neonatais, em situacdes de especial complexidade, reconhecendo
situacOes de instabilidade das fungdes vitais e risco de morte (E2.1), gerindo de forma
diferenciada os sinais de dor promovendo o bem-estar do recém-nascido (E2.2), em
situagdes especificas respondi as doencas raras com cuidados apropriados baseados
em evidéncia cientifica e avaliacdio multidisciplinar de cada caso (E2.3), neste
sentido, mesmo em condi¢des menos raras promovi a adaptagdao do recém-nascido e
familia a prematuridade e a incapacidade (E2.5), capacitando a familia para a adogao
de estratégias de coping e de adaptagdo (E2.5.2), demonstrando na préatica
conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca (E2.5.5). Através da
inclusdo dos pais nos cuidados e nas decisdes relativas a satde dos seus bebés,
otimizando a pratica segundo os principios dos modelos neuroprotetores do bebé,
pude promover o crescimento e desenvolvimento infantil (E3.1), promovendo de
forma sistemadtica a vinculagdo (E3.2), comunicando com a familia de forma
apropriada integrando no relacionamento terapéutico técnicas de comunicacao

baseadas no respeito pelas suas crengas e pela sua cultura (E3.3.1 e E3.3.2).

93



2.2.2. Contexto de Urgéncia Pediatrica

O estagio de Urgéncia Pediatrica decorreu na unidade de Urgéncia Pediatrica de um
Hospital Central que, pelas caracteristicas estruturais do edificio, tem acesso ao

exterior.

Dado que o ensino clinico decorreu durante a fase pandémica, as instalagdes originais
encontravam-se totalmente adaptadas a esta nova realidade. Desta forma, o utente ¢
recebido em um de dois secretariados possiveis mediante a sua sintomatologia ser ou
ndo sugestiva de patologia infeciosa. A inscricdo condicionard o restante circuito,
havendo a possibilidade de ser realizado um percurso em “ala ndo covid” ou em “ala
covid”. A diferenca imediata esta nos equipamentos de protecao individual utilizados
pelos profissionais e nos circuitos de circulagdo definidos. Também a terapéutica
inalatdria por nebulizagdo por aerossol foi substituida por camara expansora. Para os
utentes, ¢ obrigatorio o uso de mascara de prote¢do individual no interior das
instalagdes da Urgéncia Pediatrica. Apenas pode permanecer um acompanhante com
a crianca. Estas exigéncias, com implicacdes quer nos profissionais quer nas familias,
vieram acrescer a um ambiente que por si sO € desconhecido e causador de stress, um
elemento de medo elevado face as recomendagdes emitidas pela DGS e aquelas que

chegam através da opinido publica em geral.

Apesar das alteracdes instituidas, a Urgéncia Pediatrica manteve areas exteriores para
acolhimento e tratamento das situagcdes agudas, onde encontramos as salas de
triagem, gabinetes médicos, sala de reanimacdo, sala de tratamentos, sala de
aerossois, uma sala de pequena cirurgia e uma area interna onde se encontram as
respetivas UICD para as situagdes clinicas que carecem de internamento para
vigilancia. Estas comportam um total de 9 vagas: a UICD 1 com 6 bergos para bebés
e criangas até aos 3 anos de idade inclusive, e a UICD 2 com 3 camas para criancas
e adolescentes dos 3 aos 18 anos. Na restruturagdo atual, a UICD 1 comporta 6
criangas dos 0 aos 18 anos e a UICD 2 comporta 3 criancas com suspeita de infegao

por SARS-CoV-2.

Desde o seu inicio que a Urgéncia Pediatrica procura atender de forma prioritaria os

casos que recebe. A triagem foi sempre assumida por um profissional de enfermagem
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que, mediante a sua avaliagdo clinica e os protocolos instituidos, atribui niveis de
prioridade no atendimento médico. Inicialmente em formato papel, posteriormente
com recurso ao programa ALERT®, e desde abril de 2018 com recurso também ao
sistema de triagem de Manchester. Sempre que o enfermeiro verifica critérios
diagnéstico de interven¢do imediata, pode intervir na administracio de
antipiréticos/analgésicos (baseado num protocolo de atuag¢do acordado com a equipa
médica), a hidratagdo oral, crioterapia e ensinos relevantes. De acordo com o
algoritmo obtido ¢ atribuida a crianga uma pulseira com a cor correspondente: azul
para casos nao urgentes; verde para casos ndo urgentes, mas que foram referenciados
(por exemplo por Centro de Saude ou Satude 24); amarelo para casos urgentes; laranja

para casos muito urgentes e vermelha para casos emergentes.

Os casos emergentes, na maioria das situagdes, sdo transportados pelas equipas do
INEM ou pelos bombeiros, existindo uma sinalizagdo prévia que permite a equipa de
satde organizar-se e planear os cuidados de suporte avangado de vida. Apesar desta
comunicacao direta com o exterior, a equipa de saude tem previamente estabelecidos
os elementos escalados para a sala de reanimagao e as respetivas posigdes no suporte
avangado de vida. Este sistema aumenta a eficacia da equipa em situagdes emergentes

ndo previstas.

Apesar da Triagem de Manchester condicionar o enfermeiro da triagem a uma
avaliacdo com base nos algoritmos instituidos, a premissa de que os pais sdo quem
melhor conhece os seus filhos confere a esta intui¢do parental, e por vezes também
do proprio profissional, um algoritmo denominado: Pais Preocupados. Este
fluxograma foi elaborado para permitir uma adequada priorizagao das criancas que
sdo trazidas ao servigo de urgéncia por preocupacgdo dos pais. Os pais conhecem os
seus filhos melhor que ninguém, e apesar dessas criangas poderem nao ter patologia
grave, ¢ necessario que as suspeitas dos pais sejam tomadas em considera¢do. Os
discriminadores gerais usados incluem risco de vida, grau de consciéncia, dor e
temperatura. Poderdo também equacionar-se os discriminadores bebé que chora,
crianga irritdvel, crianca que ndo se sente bem. Esta particularidade que a Triagem
de Manchester confere a populacdo pedidtrica vai ao encontro da filosofia de
cuidados em parceria, onde a familia integra a equipa de saude que assiste o seu filho,

contribuindo com a sua experiéncia parental e conhecimento legitimo da sua crianga.
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Os Cuidados Centrados na Familia (CCF) sdo uma abordagem para o planeamento,
implementagdo e avaliagdo dos cuidados de saide que se baseia numa parceria
benéfica entre pacientes, familias e profissionais de satde. Aplicam-se a pacientes de
todas as idades, e podem ser implementados em qualquer ambiente de saide. No
entanto, a pratica de CCF a criancas e familias em servigos de urgéncia apresenta

muitas oportunidades e desafios.

Existem desafios significativos para cuidar em parceria centrada na crianga e familia
no servigo de urgéncia. A sobrelotagdo destes servigcos pode contribuir para atrasos
ou interrupgdes nos cuidados, dificultando aos profissionais de saude a possibilidade
de prestagao de cuidados respeitosos e sensiveis as necessidades sentidas. A falta de
uma relagdo anterior entre a crianga/familia e os profissionais de satde do servico de
urgéncia, bem como a natureza aguda de muitos eventos, podem limitar a capacidade
de se criar uma parceria eficaz. Por sua vez, os utentes e familiares também podem
nao ter consciéncia do seu papel enquanto parceiros de cuidados numa breve visita
ao servigo de urgéncia, apresentando este servico desafios a sensibilizagdo das
familias neste aspeto. No entanto, ¢ possivel prestar cuidados em parceria no
servico de urgéncia: os profissionais devem promover a seguranca e identificacdo
da familia (ex: pulseira de identificagdo da crianga e pulseira de identificagdo do
respetivo acompanhante); presenca da familia (ex: dar a escolher as criangas e
familias a possibilidade de estarem presentes durante os procedimentos realizados,
suportando a escolha realizada com presenca e informacgdo); servicos de
interpretacdo e comunicacdo cultural (ex: acesso a servicos de interpretaciao
linguistica e respeito pelas diferencas étnicas e culturais); avaliacdo das
necessidades da crianc¢a e familia (ex: avaliacdo inicial dirigida a dor, ansiedade e
conforto com partilha nas tomadas de decisdo, mantendo um acompanhamento
continuo); coordenacio com os cuidados de satide primarios (ex: comunicar com
a equipa de saude da comunidade, conhecer o historial médico, planear o seguimento
em ambulatorio); plano de alta (ex: dentro dos padrdes preconizados, ser o mais
personalizado e acessivel possivel, enquadrando as possibilidades da familia e o seu
nivel educacional, sempre que possivel equacionar os cuidados domicilidrios);
condicdes fisicas do servico de urgéncia (ex: uma estrutura que acomode outros
membros da familia incluindo os irmaos, que disponha de WC adequados com muda

fraldas, area com bebidas e snacks, cadeiras suficientes, espago que permita
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privacidade, considere reduzir o risco de infe¢do cruzada); considerar a opinido do
utente e da familia (ex: orientagdes institucionais, procedimentos, questionarios de
satisfacdo...) e Formacao no servico de urgéncia (ex: fornecer supervisao e ensino
clinico que tenha como enfoque os CCF). Importa também realgar que os
profissionais de satide que implementam cuidados em parceria centrados na familia
apresentam maior satisfagdo profissional e menos risco de burnout (Dudley,

Ackerman, Brown, & Snow, 2015)

Byczkowski et al. (2016) realizaram um estudo qualitativo cujo principal objetivo foi
identificar e descrever as dimensdes dos cuidados centrados na familia importantes
para os pais no atendimento em servigos de urgéncia pediatrica e compara-los aos
definidos na literatura. Mais do que analisar esta comparagdo, que demonstrou ser
em tudo semelhante, importa integrar quais sdao as dimensdes que vao ao encontro

das necessidades sentidas pelas familias. Deste estudo resultaram 8 dimensoes:

Tabela 3: Dimensoes dos Cuidados Centrados na Familia

Dimensao dos CCF Intervencoes privilegiadas

Suporte emocional - Aliviar a ansiedade ou medo em
relagdo ao diagndstico e tratamento.
- Acalmar e tranquilizar o paciente e a
familia;
- Mostrar compaixdo, empatia e
respeito. Concentrar-se no paciente
como um individuo, ndo como uma
condi¢do clinica. Criar uma relagao

interpessoal.

Coordenacao - Trabalhar em equipa durante a visita ao
servigo de urgéncia;
- Permitir a fluidez do percurso ao longo
do servigo de urgéncia;
- Capacitar os profissionais de saude

para a situacao clinica apresentada.
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Conhecer e respeitar as preferéncias
e envolver a crianca e a familia nas

tomadas de decisao

- Envolver os pais e a crianga nas
decisdes tomadas se estes assim o
desejarem;

- Solicitar informacdes da familia, ouvi-
la e incorporar o conhecimento e as
preferéncias da familia no diagndstico e
no plano de tratamento;

- Permitir a presenca dos pais sempre
que o desejarem;

- Incluir a crianga falando diretamente

com a mesma.

Atendimento atempado e atencioso

- Proporcionar  acessibilidade a
especialistas e servigos especializados;
- Passar tempo suficiente com a crianca
¢ a familia, sem pressa.;

- Reduzir os tempos de espera;

- Realizar reavalia¢des periodicas.

Informacao, comunicac¢ao e educacao

- Fornecer informagdes sobre o
diagnostico, estado clinico, plano de
tratamento e procedimentos do servi¢o
de urgéncia;

- Responder a todas as questdes;
-Apresentar-se a si e ao seu papel na
equipa de saude;

- Adaptar o estilo de comunicagdo aos

pais/ criangas.

Tratamento e controlo da dor

- Aliviar a dor;

- Distrair da dor fisica e procedimentos.

Ambiente seguro e focado na crianca

- Proporcionar um ambiente seguro e
limpo;

- Providenciar um ambiente com
distragdes enquanto a crianca aguarda;

- Proporcionar conforto fisico;
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Continuidade e transicao - Disponibilizar indicacdes
compreensiveis para a alta de modo a
que os pais tenham a certeza de que
sabem como cuidar do seu filho apos
esse momento e compreendam os
cuidados de acompanhamento
necessarios;

- Fornecer informagdes ao pediatra da

crianga ou médico de familia.

Efetivamente, o grande desafio que este estagio me colocou foi manter uma filosofia
de cuidados centrados na familia num ambiente de cuidados urgentes e com o
acréscimo de estarmos confrontados com uma realidade atual pandémica. Enquanto
enfermeira em aprendizagem para a aquisicdo de competéncias acrescidas de

EEESIP, encontrei na pandemia uma responsabilidade acrescida.

“As pessoas precisam em permanéncia de cuidados de enfermagem. Precisam
de um profissional que diagnostique e prescreva medidas terapéuticas
promotoras de firmeza. Estamos a passar por uma crise mundial de saude

publica. (Melo, 2020)

Segundo o autor, ¢ necessario que os enfermeiros assumam um papel ativo na
reformulacdo dos diagnosticos de enfermagem em varios dominios da vida das

pessoas. Lan¢a um apelo a necessidade de cuidados de enfermagem as pessoas

“... dos enfermeiros de Saude Infantil para acompanhar a vivéncia das

criangas, jovens e pais sobre estes processos;” (Melo, 2020).

Durante este estagio em servico de urgéncia pude prestar e participar em cuidados de
enfermagem na triagem, sala de tratamentos, sala de pequena cirurgia ¢ UICDI,
sempre na “ala nao covid” por protocolo do servigo para proteger os seus estudantes.
Ainda assim, a restruturacdo do servico e o impacto global da pandemia na vida das
pessoas alterou a forma como estas vivenciam os seus processos de doenca e
sobretudo a sua percecdo acerca das suas capacidades de gerir esses mesmos

Processos.
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- Objetivo: Prestar cuidados de enfermagem especializados a crianga/jovem
em contexto de urgéncia com énfase na promogao de Cuidados Prestados em
Parceria através da Participagdo na prestagcdo de cuidados de enfermagem nos
varios contextos oferecidos pelo servico de urgéncia (ambulatorio e
internamento) e com recurso a elaboracdo de uma analise critica acerca da
prestacdo de Cuidados de Enfermagem em contexto de Urgéncia a crianga

com autismo e sua familia.

Na minha prestacao de cuidados procurei estar atenta ndo so a situagao clinica que
motivou a visita ao servigo de urgéncia e respetiva necessidade de priorizagdo, mas
também ao impacto que a visita a urgéncia aparenta ter naquela crianga e familia em

particular.
Costa & Soares Gaspar (2017, p.53), citando Matney, Staggers e Clark, referem que

“(...) a pratica no servigo de urgéncia que é sustentada em conhecimento
requer pericia para uma determinada situag¢do e inclui avaliar a informagdo,
identificar um problema e criar e/ou modificar planos de acordo com as
necessidades que surgem requerendo assim pelo menos um enfermeiro

’

proficiente que tenha entendimento de toda a situagdo.’

Em tempo de pandemia, a maioria das familias perdeu o contacto habitual com os
Cuidados de Satde Primarios, pelo menos na medida do que estariam habituados,
devido a restruturacdo do Servico Nacional de Satde. O medo causado pelo perigo
de contégio, principalmente em situagdes de procura de servigos de satude, levou as
familias a procurarem o servigo de urgéncia apenas em situagao considerada de dificil
resolucao no domicilio. A linha de atendimento telefénico SNS24 revelou ser um
suporte quando ndo sobrelotada, sendo um recurso legitimo e frequentemente usado.
A afluéncia a urgéncia diminuiu de forma consideravel. E, no entanto, nunca foi tao
necessario suportar emocionalmente as criangas € as suas familias. Aos enfermeiros
dos servigos de urgéncia sdo agora exigidas competéncias acrescidas nesta area de

intervengao.

Holanda et al (2014) definiram oito competéncias dos enfermeiros que trabalham

num servi¢o de urgéncia sendo elas o desempenho dos cuidados prestados, trabalho
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em equipa, lideranca, humanizagdo, relacionamento interpessoal, tomada de decisao,

orientacao para resultados e a proatividade.

Das competéncias supracitadas irei valorizar aquelas cuja intervengdo em esperanca
encontrou maior destaque, sendo elas a humanizagdo e o relacionamento

interpessoal.

Ainda segundo Holanda et al (2014), a competéncia humanizaciao refere-se a
capacidade de dar atencdo digna as pessoas de acordo com a sua cultura, valores e

crengas, num ambiente com condi¢des minimas para o fazer. Inclui competéncias de:

e acolhimento que se define como a capacidade de ouvir, conhecer e
compreender as necessidades do outro, assumindo uma postura capaz de dar
a resposta mais adequada ao utente com recurso a uma comunicagdo eficaz
para que este se sinta incluido no processo;

e comunica¢do que se define como a capacidade de transmitir uma mensagem
usando um ou mais meios de transmissao de forma que o recetor descodifique
com clareza e confiabilidade; ou pode ser a capacidade de transmitir uma
mensagem por qualquer meio disponivel, garantindo a sua rececdo sem
distorgdo. E essencial para a aprendizagem e partilha de informagdes entre as
pessoas;

e didlogo que se define como a capacidade de trocar ideias e partilhar
significados numa comunicacdo efetiva. Permite a resolu¢do de problemas e
o estabelecimento da harmonia entre as pessoas;

e resolucdo que se define como a capacidade de encontrar solugdes satisfatorias
para problemas, concluir o trabalho atendendo as necessidades e desejos dos
utentes. Decorre da eficiéncia e eficacia das agdes, com o tratamento das
situacdes com foco nas solugdes possiveis e ndo nas do proprio problema. A
acdo resoluta deve ter como objetivo reduzir o tempo de atendimento do
utente;

e respeito que se define como a capacidade da pessoa em aceitar as diferencas,
os desejos e o direito a privacidade de outras pessoas com atitudes e
comportamentos manifestados no seu quotidiano;

e cscuta ativa que se define como a capacidade de aprender a ouvir e

compreender-nos uns aos outros sem pré-julgamento. Isso s6 acontece
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quando aquele que escuta aprendeu a ouvir-se, a ouvir os seus desejos,
expectativas e necessidades. Quem escuta para si mesmo sabe demonstrar que
ouvir o outro ¢ muito importante e que esta interessado em atender as suas

solicitagoes.

Relativamente a competéncia de relacionamento interpessoal, esta diz respeito a
capacidade de interagir com as pessoas no dia a dia, considerando as suas
necessidades e expectativas e acrescentando valor ao relacionamento. Envolve

cortesia, empatia e profissionalismo. Inclui as competéncias de:

credibilidade que se define como a capacidade de construir a imagem de uma
pessoa em quem se pode confiar devido a transparéncia, honestidade e
comportamento responsavel obtido sem pré-julgamento nas relagdes;

o didlogo;

e cquilibrio emocional que se define como a capacidade de ter atitudes e

comportamentos com controle emocional para reagir a adversidade ou
mudangas no trabalho. Nao ¢ uma tarefa facil, mas é essencial para um
relacionamento saudavel, tanto no ambiente pessoal quanto profissional. O
individuo ndo deve reprimir as suas proprias emogoes, no entanto, deve ser
capaz de as gerir;

e persuasdo que se define como a capacidade de obter um acordo sobre o que
deveria ser feito pela indugdo de alguém a aceitar uma ideia/atitude/agao
sendo proposta por outro. Deve ser apoiado por argumentos coerentes ou
condutas sempre com base em estimulos a razdo e para emogao;

e respeito;

e escuta ativa.

Nas diferentes areas do servico de urgéncia onde pude colaborar na prestagao de
cuidados de enfermagem, mobilizei conhecimentos na area da comunicagdo com a
crianga e familia, numa filosofia de cuidados nao traumaticos, procurando mobilizar
estratégias nao s6 de controlo da dor, mas também de controlo do medo e da
ansiedade. Observei na sala de pequena cirurgia intervencdes como suturas ou
reducdes de fraturas, sempre com a presenca dos pais no caso de estes o pretenderem,
sempre com controlo da dor farmacoldgico e ndo farmacoldgico com enorme

sensibilidade por parte das equipas de saude, constatando por isso uma diminui¢ao
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gradual no nivel de ansiedade dos pais e das criangas permitindo no final dos
procedimentos um ambiente seguro com espago para a realizagao eficaz dos ensinos
subjacentes. Na sala de triagem todas as situacdes sao alvo de uma avaliagdo clinica
e suporte emocional com interesse na participagdo da crianca na medida da sua
capacidade cognitiva. Na sala de tratamentos pude encorajar a crianga e familia a
falarem das suas experiéncias anteriores e com elas construir a melhor estratégia para
realizar os procedimentos dando autonomia a diade crianga/acompanhante para
sentirem algum controlo sobre a sua situacao, escolhendo o posicionamento, local de
puncao, video de distragao, reforco positivo, de entre outros. Na UICD onde o tempo
de permanéncia da crianga e familia é maior, pude estabelecer relagdes terapéuticas
efetivas com enfoque na promoc¢ao da esperanca mobilizando estratégias de coping
jé identificadas pelos proprios, criangas e acompanhantes, para minimizar o impacto

da hospitalizagao de urgéncia.

A prestacao de cuidados ao outro enquanto individuo unico com as suas experiéncias
e a sua identidade pessoal exige a mobilizagdo de competéncias acrescidas, humanas
e culturalmente sensiveis enquadrando as circunstincias clinicas por vezes
complexas que acompanham a situacdo de cada crianga e familia. A prestacao de
cuidados em ambiente de urgéncia a uma crianca com autismo € a sua familia
permitiu-me elaborar uma analise critico-reflexiva acerca dos Cuidados de

Enfermagem a Crianca Autista no servico de urgéncia (Apéndice [X).

Os Cuidados Centrados na Familia sdo recomendados no atendimento a Crianga com
autismo no servigo de urgéncia. Os atributos Uteis na prestagao dos cuidados sao uma
abordagem centrada na pessoa, o conhecimento da equipa de satde sobre o autismo,
consulta com a presenca dos pais e um ambiente focado na crianga. Por outro lado, a
falta de conhecimento e/ou experiéncia sobre o autismo, desatencdo a experiéncia
dos pais, comunicagdo insuficiente, orientacdo familiar insuficiente no servico de
urgéncia, ambiente inacessivel, suporte insuficiente, falta de recursos e rigidez do
sistema foram identificados como impeditivos de uma prestagdo de cuidados

eficiente (Nicholas et al, 2020).
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- Objetivo: Promover a esperanga parental com recurso a observacao de
fatores de ameaca a esperanca parental em contexto de urgéncia, promovendo

a esperanga através de narrativas de esperanga.

Devido a sua natureza abstrata e evasiva, o fenomeno da esperanga tem recebido uma
aten¢do limitada na pesquisa em enfermagem. No entanto, a esperanga ¢ um valor
basico na enfermagem e pertence a sua filosofia de Cuidar. A esperanca nao ¢ um
presente para outra pessoa, mas o enfermeiro pode organizar o ambiente de forma a
permitir que o utente experimente a esperanca. A promocao da esperanga ¢ descrita
como uma disposi¢do do enfermeiro; este inspira esperanca apenas por aquilo que
ele ¢, mais do que aquilo que ele faz. Deste modo, o enfermeiro permite que os
utentes e¢ sua familia possam viver uma vida completa, apesar das limitagdes

bioldgicas ou outras associadas (Hammer et al, 2009).

Ainda de acordo com os mesmos autores, os profissionais de enfermagem beneficiam
em conhecer as experiéncias de esperanga vividas pelo outro para melhor
compreenderem a esperanga no meio da doenga e de outras situagdes criticas da vida.
A dimensao relacional ¢ de extrema importancia nas ciéncias do cuidar. Tanto os
individuos sauddveis como os doentes cronicos ou terminais precisam sentir
confianga, conexdes e proximidade com os outros. Os enfermeiros podem inspirar
esta dimensdo de esperanca apenas estando 14 e mostrando interesse nos seus

semelhantes, sejam eles colegas, utentes ou familiares.

A experiéncia de esperanga também ¢ assumida como tendo efeitos positivos em
varios aspetos da satide, como na promogao da saude fisica proposta no ambito do
modelo psico-neuro-imunoldgico, na protecdo de sofrimentos psicologicos, no
encorajamento das pessoas para se envolverem em boas relagdes sociais, ou numa
espiritualidade inspiradora. Para além disso, a experiéncia de esperanga pode
funcionar como um meio através do qual uma pessoa pode adquirir uma compreensao
dos significados da vida de uma pessoa no passado e no presente, movendo-a para o
futuro e tornando possivel para a pessoa obter uma visao positiva do mesmo (Kim et

al, 2017).

Estes mesmos autores apresentam um modelo de comunicagdo narrativa como

intervenc¢do de procura de esperanca. E baseado na ideia de que a esperanga enquanto
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experiéncia so ¢ possivel através de uma busca existencial da pessoa, sendo que os
enfermeiros, ou outros profissionais de satde, ajudam nesta sua jornada para
encontrar esperanga. Este modelo sugere trés componentes estruturais: a componente
contar histérias; a componente interven¢do narrativa e¢ a componente

comunicacio.

A componente contar histérias refere-se ao facto de o utente contar a sua propria
histéria de procura de esperanca, relacionando experiéncias e significados que sao
importantes para si. O interveniente neste componente ¢ um facilitador de contar
historias aplicando estratégias de comunicacdo centradas na pessoa com base na
componente de comunicagdo. Estratégias especificas de comunicagdo centradas na
pessoa ¢ baseadas na componente de comunicacao sdo utilizadas para facilitar a
narracao de historias. Inclui estratégias como ouvir atentamente e dar informagdes
especificas sobre a situagdo, oferecer dicas para promover o esclarecimento de
experiéncias ou ideias no contador de historias, usando estimulos suaves para o guiar
ao longo de uma historia, e ser coloquial em vez de inquisitivo. A questdo chave para
o interveniente neste componente € tornar o foco da historia que esta a ser contada
no sentido de culminar em experiéncias de esperanga dirigidas ao utente. A
componente de interven¢do narrativa ¢ o processo pelo qual um enredo tematico
para uma estrutura inica em busca de esperanga se torna construtiva culminando na

narragdo de historias.

Charepe (2014) enfatiza o papel das narrativas de (re)constru¢do da esperanga
enquanto estratégia promotora de esperanga perante pais que apresentem duvidas no
seu autopotencial, que necessitem de ver as suas competéncias validadas, que
carecam de sentir suporte e sentido de vida. A interven¢do promotora de esperanga
baseada nos fatores de ameaga a esperanga pressupde que ocorra uma transformagao
das crencas dos pais, associadas a culpa e punicdo, em solugdes construtivas e
criativas, para a acao e crescimento pessoal. O enfermeiro deve demonstrar respeito
pelas duvidas de autopotencial partilhadas pelos pais, tanto no que se refere as
experiéncias vividas como em possiveis solucdes para as ultrapassar, deve ainda
abster-se da critica, julgamento ou questionamento das vivéncias expressas pelos

pais.

Durante a minha prestagdo de cuidados no servigo de urgéncia, foram muitos os pais
que questionaram a sua capacidade de avaliar a gravidade da situacdo, colocaram em
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causa se poderiam ter procurado ajuda mais cedo, se deveriam ser capazes de avaliar
os sinais anteriores de doenca prevenindo o decurso natural da doenca. Este
sentimento de culpa e divida no autopotencial demonstrou ser maior nos casos em
que a crianga precisou de ficar internada. No caso de recém-nascidos, lactentes e
primeiros filhos esta diivida no desempenho do papel parental foi ainda maior com
grande fragilidade materna na assungdo deste novo papel e grande autocritica,
conduzindo a um pensamento negativo generalizado acerca de si mesma e das suas
competéncias. A doenga aguda de um filho demonstrou ser uma ameacga a esperanga

parental.

A intervencdo em esperanc¢a consistiu em analisar em conjunto cada situagdo em
particular, recorrendo a aspetos positivos do passado com énfase nas estratégias de
coping eficazes utilizadas anteriormente. Também a partilha de informagao acerca
da situacdo em si e da ndo menos frequente ocorréncia da mesma permitiu que os
pais pudessem integra-se num universo de outro pais nas mesmas circunstancias. As
narrativas de reconstru¢do da esperanca aliadas ao cuidado em parceria com
envolvimento e compromisso da equipa de satde permitiu que gradualmente as
familias reconstruissem a sua confianca, a sua perspetiva num futuro melhor
envolvendo os mais préximos enquanto suporte ndo so fisico como emocional. A
transformagdo positiva que ocorre nestes processos de suporte a esperanga permite
numa nova vinda ao servi¢o de urgéncia que a familia se posicione de forma mais

confiante quer na sua avaliagdo quer nos cuidados prestados pela equipa de saude.

- Objetivo: Sensibilizar a equipa de enfermagem para o papel do enfermeiro
na promoc¢do da esperanga na crianca com drepanocitose e sua familia em
contexto de internamento de urgéncia através da elaboragdo e implementacao
da atividade “Sabia que...” [dossier esperanga/drepanocitose] e da elaboracao
da norma de procedimento: Cuidados de Enfermagem a Crianca e familia
com Drepanocitose internadas em UICD. [integracdo da promocdo da
esperanga nos cuidados prestados e articulagdo com o enfermeiro responsavel

pela consulta de hematologia pediatrica]
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As Unidades de Internamento de Curta Duracdo permitem a equipa de satide manter
em vigilancia criangas cuja situagdo clinica ndo permita o regresso ao domicilio
apesar das medidas inicialmente instituidas. Na sua maioria sdo situagdes
relativamente imprevisiveis. No entanto, existem ja patologias que pela sua natureza
conferem quase sempre necessidade de internamento para estabiliza¢ao clinica. Sao
exemplo a Diabetes Mellitus Insulinodependente inaugural ou em episédio de
descompensagdo; a crise de asma ou episddio de sibilancia recorrente que nao
melhorou com a terapéutica de resgate no domicilio; a crise vaso-oclusiva em crianca
com drepanocitose cujo controlo algico ndo foi eficaz no domicilio; a intoxicagao por
monodxido de carbono; o primeiro episddio de convulsdo com febre de entre outros.

O internamento/hospitalizagdo de um filho constitui por si s6 um fator de ameacga a

esperanca dos pais e, dependendo da maturagdo cognitiva, da propria crianca.

Ap6s reunido informal com a Enfermeira Chefe e a minha Enfermeira Orientadora,
também ela responsavel pela formacdo em servigo, pudemos constatar que, das
doengas cronicas mais passiveis de representarem internamentos recorrentes, a
drepanocitose seria aquela cuja atualiza¢do formativa estaria mais deficitaria (altima
sessao de formacdo em servigo datada de 2002). Assim, correspondendo a
atualizacdo formativa da equipa, mobilizando contetidos de promog¢ado da esperanga
e considerando a conjuntura atual do servigo de urgéncia, surgiu a oportunidade de
criar a atividade “Sabia que...” que originou a elaboracao da norma de procedimento:
Cuidados de Enfermagem a Crianca e familia com Drepanocitose internadas em
UICD. Esta ultima em articulagdo com a colega responsavel pela consulta de
hematologia, sendo perita no conhecimento das criangas e familias que acorrem ao

servico de urgéncia.

Anualmente, a 19 de junho, ¢ assinalado o Dia Internacional da Drepanocitose, com
o proposito de alertar para as grandes incapacidades que a doenga inflige a quem
nasceu com esta doenga rara, mas que afeta, a nivel mundial, cerca de 70% das 300
a 500 mil criangas que, todos os anos, nascem com uma hemoglobinopatia. Segundo
dados da Sociedade Portuguesa de Hematologia, existirdo em Portugal cerca de 590
doentes com drepanocitose. As repercussdes da drepanocitose na vida das pessoas
vao desde as dificuldades em manterem a assiduidade no periodo escolar, devido a
constantes hospitalizagcdes e periodos de exacerbagdo da dor, até a discriminagdo na

familia, no emprego e nos servicos de satide na vida adulta. Os enfermeiros exercem
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um protagonismo importante neste contexto, pois estimulam o autocuidado;
identificam e desenvolvem estratégias de controlo sintomatico e adotam uma visao

integral sobre o utente (Gomes et al, 2019).

Estes profissionais que cuidam de criangas com drepanocitose tém a oportunidade de
melhorar os resultados em satde e a qualidade de vida destas, reconhecendo as
principais complicacdes associadas a doenca e fornecendo as criangas e seus

cuidadores informacgdes educacionais apropriadas (Tanabe et al, 2019).

Identificam a dor das criangas com drepanocitose através dos sinais que elas emitem,
como o choro constante, a inquietacdo e as expressoes faciais, bem como o relato
verbal em casos de criangas maiores. Os enfermeiros destacam, entre as estratégias
de controle da dor prestadas a crianga, o apoio emocional, a promog¢ao do conforto e,
principalmente, a administragdo dos farmacos prescritos pelo médico (Campelo et al,

2018).

Uma das dificuldades sentidas pelos pais e profissionais de saude relaciona-se com o
facto de criangas pequenas ndo conseguirem expressar o que estdo a sentir por nao
terem capacidade cognitiva ou vocabulario suficiente para tal. Para controlar a dor
destas criancas sao adotadas estratégias farmacologicas e nao farmacoldgicas, como
o0 apoio emocional e a promogao do conforto, as quais podem ser desenvolvidas pela

equipa de enfermagem (Cruz et al, 2020).

Os opidides tém sido a terapia primaria usada no tratamento da dor na drepanocitose.
A preocupagdo com o uso de opidides a longo prazo, levou a necessidade de
promover terapias ndo farmacologicas para o tratamento da dor. A terapia opiodide
aborda apenas a dimensao fisica da dor, ndo aborda outras dimensdes afetadas, como
as dimensodes afetivas, comportamentais, cognitivas, culturais ou sociais (Williams

& Tanabe, 2016).

Para cuidar da pessoa com drepanocitose no servico de urgéncia, os elementos da
equipa de enfermagem devem estar preparados para identificar e avaliar as suas
necessidades, procurando o seu bem-estar e promovendo a sua autonomia através de
um cuidado baseado na sensibilidade de saber ouvir as suas opinides € as suas

necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais (Carvalho et al, 2016).
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Considera-se o autocuidado como a capacidade de uma pessoa com doenga cronica
participar num processo diario, motivado e colaborativo para gerir os seus sintomas.
O uso do autocuidado na gestdo da drepanocitose, a longo prazo, ¢ positivamente
influenciado pelo apoio de familiares, amigos e profissionais de satde. As
intervengdes de autocuidado podem ser implementadas como complemento ao
tratamento farmacologico da dor no ambiente clinico podendo melhorar o

autocuidado em casa (Matthie et al, 2015).

De acordo com Vacca & Blank (2017), os ensinos ao utente com drepanocitose

incluem:

e implicacdes genéticas da doenga;

e importancia do acompanhamento médico regular e cumprimento de todas as
imunizagoes recomendadas;

e importancia da adesdo ao regime terapéutico e da otimizacdo da medicacao
de resgate;

e importancia de manter uma boa nutri¢do e uma hidratacdo adequada;

e evitar temperaturas extremas e esforco fisico excessivo;

e evitar fatores desencadeantes das crises vaso-oclusivas.

O estigma da drepanocitose ¢ uma preocupacdo urgente em satide. Os fatores que
contribuem para este estigma incluem: dor e uso de opidides, racismo, gravidade da
doenca e fatores sociodemograficos. O estigma pode resultar de fontes, incluindo
instituigdes, profissionais de satide, publico em geral, familia e amigos. O estigma
tem consequéncias sociais negativas, prejudicando as interagcdes com os profissionais
de saude e dificultando o bem-estar psicossocial. Os enfermeiros podem diminuir o
estigma associado a drepanocitose tomando consciéncia dos seus proprios
preconceitos e encontrando formas apropriadas de interagir e cuidar destes utentes.
Podem também diminuir os efeitos do estigma reconhecendo o seu impacto e
implementando intervencdes para diminuir ou tratar os seus efeitos. Devem avaliar
as necessidades de saide mental e enfrentar os desafios relacionados ao suporte

emocional (Bulgin et al, 2018).

Existem muitas barreiras nos cuidados ao utente com drepanocitose. Estas barreiras
incluem: défice de conhecimento quer do médico quer do utente, dor crénica e

percecdo de dependéncia, hospitalizacdes frequentes, estigma e o preconceito

109



implicito. Os enfermeiros de referéncia estdo numa posicao Unica para minimizar
estas barreiras e promover melhorias nos resultados dos cuidados de saude. Cabe ao
enfermeiro de referéncia a avaliagao e reconhecimento das barreiras aos cuidados de
saude dos utentes com drepanocitose, a colaboragcdo e coordenacao de cuidados, a
avaliagdo e advocacia para uma equidade no atendimento. Garantir cuidados
baseados em evidéncias e facilitar a prestagdo de cuidados equitativos pode reduzir
readmissoes e diminuir a utilizagdo de servicos de saude. Devem os servigos de

atendimento trabalhar em estreita articulacao (Brennan-Cook et al, 2018).

Sendo a drepanocitose uma doenga cronica, causa limitagdes na funcionalidade,
atividade e socializa¢ao da crianga e da familia. O seu impacto multidimensional
(fisica, mental, emocional, social e/ou econdémica bem como espiritual), implica uma
(re)adaptacdo continua, orientada para a superacdo criativa de obstaculos ao longo
do ciclo vital. Na prestacdo de cuidados a crianca e familia com drepanocitose podem
utilizar-se intervengdes promotoras de esperancga. Por exemplo, avaliando o nivel da
esperanga parental, o enfermeiro pode direcionar as suas narrativas para apoiar 0s
pais nos reinternamentos hospitalares, na sua capacidade de unido com os outros
familiares ou mesmo na valorizagdo das suas competéncias parentais (Charepe,

2014).

A crianca e o adolescente com drepanocitose podem ter dividas quanto as suas
competéncias, comprometendo assim a sua autoestima € consequentemente o seu
envolvimento no autocuidado. O enfermeiro pode intervir procurando encontrar qual
a natureza dessas duvidas, aumentando o autopotencial através do recurso a
narrativas de (re)construcao da Esperanca (Charepe, 2014; Lee et al, 1997; Matthie
etal., 2015).

Atividade “Sabia que...” (Apéndice X)

Dado que nao pareciam estar reunidas as condi¢des para a realizacdo de sessdes
formativas no servi¢o, analisando os contextos de cada turno, surgiu a oportunidade
de criar um Dossier inteiramente dedicado aos Cuidados de Enfermagem a Crianga
com Drepanocitose. Nele foram arquivados 17 diapositivos com informagdo util

acerca do tema e respetiva referéncia bibliografica.
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Na sala de passagem de turno foram afixados no “painel dos recados” da equipa,
cerca de dois diapositivos (dos 17 arquivados) a cada dois turnos aproximadamente

e, quando oportuno, era mobilizado o tema com a questao de partida “Sabiam que?”.

Desta forma, sem tornar o momento formativo “pesado”, despertando a curiosidade
cientifica, foi possivel introduzir questdes pertinentes e sensibilizar a equipa de
enfermagem para o papel do enfermeiro no suporte emocional a estas criangas e suas
familias. As sessOoes decorreram no final de cada passagem de turno, foram

momentos dindmicos ¢ descontraidos com a participacdo ativa de todos.

Sendo um desafio manter uma atividade formativa numa altura de sobrecarga das

equipas de enfermagem, considero que foi um objetivo alcangado com sucesso.

Norma de procedimento: Cuidados de Enfermagem a Crianca e Familia com

Drepanocitose internadas em UICD (Apéndice XI)

A elaboracdo da norma de procedimento teve como objetivo atualizar e uniformizar
a pratica dos cuidados prestados em UICD a crianca e familia com drepanocitose,
introduzindo praticas de suporte emocional e promog¢ao da esperanca e dinamizando
a articulagcdo com a enfermeira responsavel pela consulta de hematologia pediatrica.
Na construcdo da norma foi considerada a colaboracdo e opinido da enfermeira
responsavel pela consulta de hematologia pediatrica, tendo sido realizada uma

entrevista semiestruturada e respetiva andlise de contetido (Apéndice XII).

Uma vez que os registos na UICD acontecem em formato papel e sdo
complementados com notas gerais no programa ALERT®, foi também proposta uma
apresentacao em papel dos registos de enfermagem e respetivos focos de atengdo. No
entanto, a proposta institucional € a rapida adoc¢do do programa SClinico por parte
do servico de urgéncia, pelo que foram apresentados em linguagem CIPE® os
FOCOS de atencdo mais sensiveis aos Cuidados de Enfermagem a Crianca com

Drepanocitose internada em UICD e respetivas intervengdes de enfermagem.

Assim, como FOCOS mais frequentes destacaram-se: Ansiedade; Apetite; Conforto;
Desidratagao (e risco de); Dispneia; Dor; Febre; Ingestdo nutricional; Medo;
Obstipagdo (e risco de); Pele; Perfusdo dos Tecidos; risco de Queda; Stress do

Prestador de Cuidados; Sono; risco de ulcera de Pressao e Ventilagao.
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Dos anexos apresentados na norma destaco: Anexo Il — Narrativas de (re)construcao
da Esperanca, tema: Auto Potencial ¢ Anexo III — Narrativas de (re)construg¢do da
Esperanga, temas: Reinternamentos hospitalares; Unido com os outros;

Competéncias dos pais no Cuidar da Crianga.

A norma foi sendo apresentada a equipa nas passagens de turno, sempre passivel de
ser restruturada com base nas sugestdes apresentadas, ficando a aguardar a sua
aprovacao por parte da Enfermeira Chefe. Foi recebida com agrado e entusiasmo,
uma vez que ird constituir um instrumento facilitador dos cuidados de enfermagem
e, sobretudo, podera agilizar a adaptagdo dos registos de enfermagem ao aplicativo

SClinico.

No sentido de avaliar o impacto das atividades desenvolvidas na sensibilizacao da
equipa de enfermagem para esta temadtica, foi elaborado um questionario de
avaliacdo que foi enviado a equipa por e-mail, sendo o seu preenchimento facultativo
e anoénimo. Das 20 respostas obtidas, num universo de 21 possiveis, cerca de 90% da
equipa tomou conhecimento das atividades desenvolvidas; 60% sentiu que
aprofundou os seus conhecimentos acerca da drepanocitose e cuidados de
enfermagem através da atividade “Sabia que...”. Relativamente a sugestdo de norma
de procedimento para Cuidados de Enfermagem a Crianga e Familia com
Drepanocitose internadas na UICD, 75% considera que sera util para a sua prestacao
de cuidados; 25% ndo tinha conhecimento que a Promoc¢ao da Esperanca poderia
enquadrar os Cuidados de Enfermagem as Criangas e Familias internadas em UICD.
Cerca de 85% dos profissionais considera atualmente enquadrar na sua pratica de
cuidados a Promogao da Esperanga como interven¢ao de enfermagem de suporte a

crianca e sua familia (Apéndice XIII).

2.2.2.1 Centro de Desenvolvimento da Crianca

Uma das metas prioritarias do Servico de Pediatria deste hospital, desde a sua
abertura em 1992, foi a criagdo de um Centro de Desenvolvimento que, de acordo
com o definido nas recomendagdes do relatério da Comissdo Nacional de Satde
Infantil, publicado em 1993, “(...) deveria constituir um centro multiprofissional,

dispondo de condigdes humanas e técnicas especializadas, para avaliacdo e
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coordenacdo do tratamento de criangas com necessidades especiais”. Apesar da

vontade existente no hospital para a sua constru¢dao, a concretizagdo do projeto

apenas acontece em 2007. Situado no piso 0 do edificio exterior ao hospital, o Centro

de Desenvolvimento da Crianga constitui um centro multiprofissional para

atendimento de criancas com Problemas Neuroldgicos e do Desenvolvimento,

integrado numa Unidade Hospitalar do Sistema Nacional de Saude. Presta servigos

de prevencdo, diagnostico e tratamento de todo o tipo de Doengas Neurologicas

agudas e cronicas e Perturbagdes do Desenvolvimento psicomotor. Tem definidos

como objetivos principais:

constituir um centro multiprofissional para atendimento de criangas com
problemas neuroldgicos ¢ do desenvolvimento, proporcionando uma
investigacdo, avaliag¢do e tratamento;

apoio médico e psicossocial as familias;

promover a ligagdo a comunidade, ja desenvolvida pelas Unidades de
Neuropediatria e Desenvolvimento e de Reabilitacdo Pediatrica, incentivando
a continuidade de agdo, privilegiando a ligagdo com os cuidados de satde
primarios e promovendo a cooperagdo institucional;

cooperar com os profissionais que atuam nos apoios educativos para
avaliacdo e defini¢do conjunta da metodologia mais adequada a cada crianca;
servir de centro de referéncia para o diagndstico e avaliacao de criancas que
ultrapassem as capacidades técnicas dos hospitais distritais da zona sul;
colaborar na formacao dos profissionais intra e extra-hospitalares, nas
diferentes areas, quer através de estagios especificos, quer com acdes de
formacao dirigidas a pais e técnicos das areas da satude, da educacdo e da
seguranga social;

desenvolver atividade cientifica através da elaboragao de trabalhos e projetos
de investigagao clinica;

criar um polo de investigag¢do aplicada e ensaio de ajudas técnicas e novas

tecnologias.

A sua atividade assistencial abrange: consultas gerais (desenvolvimento, epilepsia,

neuropediatria, reabilitacdo pediatrica e psicologia); consultas pluridisciplinares

(como exemplo a consulta de espinha bifida); intervencdes terapéuticas (fisioterapia;
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terapia da fala; terapia ocupacional e terapia psicomotora/reeducacdo psicomotora);

consultas de enfermagem; servigo social e educacio.

Serve criangas e jovens residentes na area de influéncia deste hospital com patologias
neuroldgicas e do desenvolvimento, em idade pediatrica, isto €, dos 0 aos 18 anos. A
partir de 2013, o concelho de Sesimbra deixou de estar na area de abrangéncia deste
hospital, mas o Centro de Desenvolvimento da Crianga continua a ser referéncia para

os casos de patologia neurolédgica pediatrica (CDC-HGO, 2009).

Neste estagio foi-me concedido um dia de observagao participativa no Centro de
Desenvolvimento da Crianga. Dada a minha experiéncia profissional anterior com
forte colaboragdo com as consultas de neuropediatria e desenvolvimento, com o
nicleo de espinha bifida e os gabinetes das terapeutas, optei por aproveitar a
oportunidade e conhecer de forma mais aprofundada a consulta de seguimento de
neonatologia. Esta consulta médica ¢ precedida de uma consulta autdbnoma de

enfermagem.

- Objetivos:

* Conhecer a natureza dos cuidados prestados no Centro de
Desenvolvimento da Crianga com énfase na consulta de seguimento
de neonatologia mantendo a promog¢do da esperanca como foco de
intervengao e aprofundar conhecimentos em cuidados de enfermagem
especificos ao contexto de consulta de ambulatdrio de neonatologia;

* Mobilizar os conhecimentos para a pratica colaborando nas consultas
de neonatologia;

* Promover a Parentalidade;

* Promover a Esperanga Parental

As consultas de enfermagem de neonatologia acompanham os bebés até aos 2 anos
de idade corrigida. Os critérios de inclusdo sdo bebés com internamento na UCIN
que nasceram prematuros com menos de 32 semanas de gestagdo e/ou com peso a
nascenga de menos de 1500gr ou ainda bebés que, independentemente da idade

gestacional, apresentaram intercorréncias relevantes durante o parto.
Ocorrem a quinta-feira no periodo da tarde ou a sexta-feira no periodo da manha.
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A equipa de enfermagem da neonatologia realiza uma referenciacdo para esta
consulta, quando inicia a preparacdo para a alta do bebé. Assim, a primeira visita
ocorre no internamento de neonatologia. A enfermeira do Centro de
Desenvolvimento da Crianga faz uma breve apresentagao da equipa de seguimento,
do funcionamento da consulta e dos seus objetivos. Desta forma, os pais
compreendem que as consultas de seguimento serdo de caracter multidisciplinar num

centro especializado.

As consultas de primeira vez no Centro de Desenvolvimento da Crianga sao
agendadas para a primeira hora do dia uma vez que sdo sempre mais demoradas em
cada especialidade. Caso se verifique uma falta a uma das consultas, a enfermeira

procede de forma automatica a sua remarcagao.

Nas consultas de enfermagem ¢ avaliado o desenvolvimento completo do bebé de
acordo com a sua idade corrigida. Os pais sdo ensinados e incentivados a intervir no
sentido de promoverem este desenvolvimento de forma saudéavel. Existem algumas
condigdes associadas a prematuridade que moldam as capacidades de
desenvolvimento de cada bebé, como ¢ o caso da hipertonicidade, as sequelas

neurologicas, oftalmoldgicas ou outras. Assim, cada bebé tem um plano Unico de

intervencao.

Todos os bebés sdo avaliados pela terapeuta ocupacional e sao submetidos até aos 4
meses de idade corrigida ao TIMP (Test of infant motor performance). Este teste
avalia o controlo postural e os movimentos seletivos necessarios a um desempenho
motor funcional. Os resultados do teste permitem dirigir muito precocemente a
intervengdo aos prematuros de maior risco. Aos prematuros de menor risco serdo
realizadas sessoes de ensinos a familia com orientagdes/estratégias para um melhor

neurodesenvolvimento.

A complementaridade oferecida pela equipa multidisciplinar confere seguranga aos
pais, ndo s6 no que concerne ao futuro dos seus filhos como também na seguranga

do desempenho do seu papel parental complexo.

Para além do bebé manter o seu acompanhamento no Centro de Desenvolvimento da
Crianga, ¢ também realizada uma articulagdo com os Cuidados de Satde Primarios e

outros prestadores de proximidade que sejam relevantes.
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Durante a consulta pude observar a enfermeira a mobilizar estratégias de promocao
da esperanca realista, concentrando os pais no potencial de desenvolvimento do bebé
observado no presente ¢ envolvendo os mesmos no seu potencial enquanto pais
enaltecendo as conquistas até entdo conseguidas. O suporte a parentalidade ¢
mobilizado enquanto estratégia de capacitagdo, sempre com investimento no

potencial da esperanga parental como fator protetor da familia.

Apesar de ter sido apenas um dia de observagao, foi muito importante na medida em
que pude complementar o circuito do neonato desde o nascimento até ao seguimento
em ambulatério. Adquiri conhecimentos na area da psicofisiologia dos lobos
cerebrais, do neurodesenvolvimento do bebé prematuro até¢ aos 2 anos de idade
corrigida, e da forma como a abordagem multidisciplinar centrada na crianca e
familia promove a qualidade dos cuidados prestados e a satisfacdo das respetivas

familias.

Sintese das Competéncias desenvolvidas no Contexto Clinico Urgéncia

Pediatrica e Centro de Desenvolvimento da Crianca

Da andlise global do estagio na Urgéncia Pediatrica, considero que atingi os objetivos
a que me propus dentro dos esperados para o Enfermeiro Especialista e,

nomeadamente, para o EEESIP. Considerando as Competéncias Comuns do

Enfermeiro Especialista, durante a colaboracao e prestacao de cuidados nos diversos
contextos da Urgéncia Pedidtrica promovi o respeito pelos direitos humanos
assegurando o acesso a informacao, a confidencialidade e seguranga da informacao
escrita e oral, num ambiente de privacidade, permitindo sempre a livre escolha e
respeitando a autodeterminacdo da crianca e familia. Assegurei ainda que este
respeito englobe os valores, as crengas espirituais e as praticas dos individuos e
grupos. (A2.1). Na constru¢do da atividade “Sabia que...” e posterior elaborag¢ao da
norma acerca dos Cuidados de Enfermagem a Crianga com Drepanocitose em UICD,
identifiquei oportunidades de melhoria sendo a proposta da norma uma estratégia de
melhoria e a sua implementacdo uma orientagdo de boa pratica (B2.2.1; B2.2.3 ¢
B2.2.4). Também na elaboragao da reflexao critica acerca do atendimento da crianca

com autismo no servico de urgéncia e na sua partilha, sinto que identifiquei
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oportunidades de melhoria com vista a melhoria da qualidade dos cuidados prestados
a estas criancas e familias. Nas interagdes que estabeleci com as criancas e familias
de quem cuidei primei por garantir um ambiente terapéutico e seguro quer na
dimensao fisica, quer na dimensao psicossocial, cultural e espiritual (B3.1). Na
analise dos cuidados prestados em UICD, sobretudo a doentes cronicos, estimulei a
equipa de enfermagem a articular-se com os colegas da consulta de pediatria que
acompanham estas criancas ¢ familias em ambulatério e conhecem as dinamicas
familiares em situagdo nao urgente, podendo transmitir informagdo util e
complementar ao planeamento dos cuidados. Também sugeri & Enfermeira Chefe o
acesso interno dos colegas ao SClinico permitindo a consulta do processo de satde
da crian¢a, uma vez que atualmente a equipa apenas pode consultar os episodios
anteriores de wurgéncia (Cl). No que respeita ao desenvolvimento do
autoconhecimento e da assertividade sinto que o ambiente de servigo de urgéncia ¢
desafiador dados os varios contextos onde podemos prestar cuidados, foi satisfatorio
poder mobilizar recursos internos nos diferentes settings (D1). A procura da
evidéncia cientifica como fonte dos cuidados prestados foi transversal a todo o
estagio, a responsabilidade da partilha das pesquisas e trabalhos desenvolvidos foi

também assumida através das atividades implementadas (D2.1 e D2.2).

Relativamente as Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem de Saude Infantil e Pedidtrica, pude Cuidar em Parceria promovendo e

potenciando a parentalidade procurando que a visita ao servico de urgéncia se
constituisse além de um episddio de doenca aguda também um episdédio de
envolvimento no processo de satide, de auto capacitagdo e promogdo da esperanca
(E1.1.1. a E.1.7 e E2.5.2 a E2.5.5). Todos os cuidados prestados procuram a
estabilidade imediata da condi¢gdo hemodindmica com identificacdo dos riscos
eminentes associados e, em simultaneo, foram acompanhados de uma gestao da dor,
do medo e da ansiedade (E2.1 e E2.2). A relagdo terapéutica pressup0Os habilidades
de comunicacdo adequadas a individualidade de cada crianca e familia (E3.3),
considerando que a faixa etaria do adolescente exigiu um conhecimento e a
mobilizacdo de estratégias adaptadas, uma vez que esta populacdo pediatrica se

encontra na fronteira da vida adulta com as caracteristicas especificas que a definem

(E3.4). O servico de urgéncia proporcionou diversas oportunidades de aprendizagem
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que, aliadas a reflexdo e procura e mobilizacdo de saber cientifico puderam contribuir

para consolidar as competéncias acima mencionadas.

O dia de observagdo no Centro de Desenvolvimento da Crianga permitiu-me estar
novamente com as familias de bebés prematuros, em diferentes idades corrigidas,
promovendo o crescimento e desenvolvimento infantil saudavel (E3.1), refor¢ando
sempre os lagos pais/filhos e a parentalidade positiva (E3.2) numa filosofia de
cuidados atraumaticos em parceria com a familia (E2.2; E2.3 e E1.1). Apesar de ter
sido uma experiéncia curta no tempo, foi importante para consolidar o meu processo

de aprendizagem.
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CONCLUSAO

A Disciplina de Enfermagem tem evoluido de forma exponencial nas ultimas
décadas. A esséncia do Cuidar pelo Enfermeiro tem vindo a assumir uma identidade

individual e cientificamente fundamentada.

O enfermeiro de cuidados gerais possui um conjunto de conhecimentos,
capacidades e habilidades que mobiliza em contexto de pratica clinica que lhe
permitem ponderar as necessidades de satde do grupo-alvo e atuar em todos os
contextos de vida das pessoas, em todos os niveis de prevengao. No seu dominio do
desenvolvimento profissional contribui para a valorizagdo profissional; contribui
para a melhoria continua da qualidade dos cuidados de enfermagem e desenvolve

processos de formagao continua (Ordem dos Enfermeiros, 2015b).

Este investimento no papel que assume, leva a uma necessidade crescente de
acompanhar por um lado a sociedade em que se insere e da qual cuida, e por outro o
conhecimento cientifico especifico que norteia a pratica da populagdo a quem presta
cuidados. Assim, surge a pessoa do Enfermeiro Especialista como aquele a quem
se reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de
enfermagem especializados nas areas de especialidade em enfermagem (Ordem dos

Enfermeiros, 2019).

Ao Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
exige-se que utilize um modelo conceptual centrado na crianga e familia encarando
sempre este bindmio como benificidrio dos seus cuidados. Num periodo que medeia
do nascimento até aos 18 anos de idade, podendo este estender-se até aos 21 ou 25
anos ou até que ocorra uma transi¢ao segura para a vida adulta, sobretudo em casos
de doenga cronica. Este profissional trabalha em parceria com a crianga e
familia/pessoa significativa em qualquer contexto onde esta se encontre para

promover o mais elevado estado de satde possivel, presta cuidados a crianca

saudavel ou doente e proporciona educagdo para a saude assim como identifica e
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mobiliza recursos de suporte a familia/pessoa significativa (Ordem dos Enfermeiros,

2018).

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satude Infantil e Pediatrica demonstra
na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca. Nao s6 no
contexto do cuidado a crianca/jovem e familia nas situagdes de especial
complexidade, contexto onde emergiram os primeiros estudos em esperanca, mas
também, e de forma gradual, em todos os contextos onde a promogao da esperanga
tenha lugar. Nomeadamente nas situagcdes de crise individual como as que
representam ameaca ao papel parental, ao estado de saude da crianca ou aquelas que
se relacionam com estigma e discriminacdo, temas mais concretos e atuais como o
bullying ou a violéncia no seio familiar. O Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica podera intervir de forma eficaz
mobilizando o recurso Esperanca quer na crianca, adequando ao seu
desenvolvimento cognitvo, quer nos pais, através de um relacionamento
terapéutico baseado na confianca e respeito mutuo. Este relacionamento permite
que ocorra o momento do cuidar transpessoal definido na Teoria do Cuidado Humano

de Jean Watson.

O presente relatorio de estagio reflete o meu percurso na procura do desenvolvimento
de competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde
Infantil e Pediatrica, com enfoque na promog¢do da esperanca através da relacao

terapéutica com a crianga e familia, nos diferentes contextos clinicos.

Os contextos clinicos permitiram a prestacao de cuidados a criangas e jovens desde
0 nascimento, por vezes prematuro, até a adolescéncia. A promog¢do da Esperanca
encontrou o seu lugar no suporte a Parentalidade em contexto de Cuidados de Saude
Primarios, nos Cuidados Paliativos Pediatricos, no suporte a vinculacdo e ao papel
parental complexo, na doenca rara, na doenca aguda, na doenca cronica com
multiplas hospitalizagdes. Penso que a promog¢ao da Esperanca também encontrou
lugar nos profissionais de saide, na sua confianga em promover a sua propria

esperanca e a daqueles de quem cuidam.

Existem aspetos concretos que merecem a melhor atenciao. O FOCO Esperanca
encontra-se parametrizado apenas na CIPE® Cuidados Paliativos, o que limita o seu

registo e eventualmente a sua implementacdo. As estratégias promotoras de
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esperanca encontram-se dispersas no padrdo documental, muitas associadas a outro

FOCO como o bem-estar emocional. A Enfermagem devera assumir a Esperanca

como um FOCO da sua atencdo e intervencao.

Como sugestao diria que a Esperan¢a nos Cuidados de Satide poderia ser lecionada

nos Cursos de Licenciatura em Enfermagem, como parte do Cuidado e do Cuidar.

Nao uma esperanga lata e demagogica, mas sim uma esperanga realista e concreta,

junto das necessidades dos utentes.

Os recentes acontecimentos associados a pandemia demonstram com clareza o
impacto que as intervengdes de suporte assumem. A promogao da Esperanca é uma
intervengdo de suporte, ainda que também o possa ser na perspetiva do resgate. A

Esperanca deve assumir um caracter preventivo, de promocdo da saude, dos pais e

das criancas. Este ¢ o paradigma para o qual ainda falta conhecimento cientifico.

Serdo necessarios estudos que possam comprovar os ganhos em saude associados a

intervengdes de promocao da esperanca. Certa de que a procura dos servicos de satide

sera tanto menor quanto mais confiante eu estiver no meu papel enquanto mae/pai,
que a minha esperanca me permite perspetivar um futuro e esse sentido de vida me
move para cuidar de mim e dos meus, que a falta de esperanca desorganiza a pessoa
e acentua as dificuldades sentidas. Todos estes e outros sdo aspetos aos quais o
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica esta atento e

poderd intervir.

Dadas as circunstincias em que os estagios decorreram, esta foi uma jornada exigente
e, em simultaneo, muito satisfatoria. Pude prestar cuidados em areas onde nunca tinha
exercido Enfermagem e pude regressar a outras, agora com uma maturidade
profissional diferente. Pude beneficiar da orientagcdo dos Enfermeiros dos Contextos
Clinicos peritos nas suas dareas de especialidade. Revejo-me no perfil de
competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica sendo que a procura da evidéncia cientifica na pratica do cuidar me confere
a responsabilidade de uma continua procura pela Exceléncia do Cuidar em Pediatria.
Em suma, serei uma Enfermeira em desenvolvimento permanente enquanto a

Disciplina de Enfermagem assim o exigir.
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Algoritmo da Intervengdo em Esperanca




CATOLICA
INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

LISEOA-FORTO-FISEL

Parametrizagdo do Foco Esperan¢a no Padrao documental dos CP dos CSP

Foco de Atencgao: Esperanca [CIPE: Esperanca no eixo da Emocdo]
Avaliar o Bem-estar: bem-estar fisico, psicolégico e emocional
Diagnéstico Bem-estar emocional ndo demonstrado
Intervencgoes:

Apoiar a familia a identificar estratégias de coping eficazes
Apoiar a mde e(ou) pai a gerir a crise

Apoiar o papel maternal

Apoiar o papel parental

Assistir a pessoa a analisar a(s) estratégia(s) de coping

Assistir a pessoa a promover a esperanca

Avaliar a Esperanca

Ovutcome: Bem-estar emocional demonstrado
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CATOLICA
INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

LISEOA-FORTO-FISEL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

No ambito da consulta de vigilancia de saude infantil do seu filho(a), tendo em conta o
potencial que a intervengdao de enfermagem Promotora de Esperanga tem no suporte a
parentalidade, através das atividades desenvolvidas: Ecomapa e Genograma de Esperancga,
solicita-se a V. Ex2 a utilizacdo dos dados recolhidos pela enfermeira Vanda M. Rocha
Vicente, no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem na especializacdo de Saude
Infantil e Pediatrica, no Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa
de Lisboa, no ambito da Unidade Curricular “Estagio Final e Relatério”. Mais se solicita que
estes dados possam posteriormente ser divulgados, respeitando sempre o anonimato dos

seus participantes.

Solicita-se o consentimento de V. Ex2. através da assinatura:

(assinatura)

Costa da Caparica, de de 2020

143



CATOLICA
INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

LISEOA-FORTO-FISEL

Intervenc@o Promocdo da Esperanca — Ecomapa
N°
Data:
Nome:
Grau de Parentesco:
Idade da Crianca:

Primeiro filho? se nao, qual a ordem no nascimento?




CATOLICA
INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE

LISEOA-FORTO-FISEL

Intervencdo Promoc¢do da Esperanca — Genograma

NO
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Simbologia de um Genograma3?°

[ sexoMaseculine ] ? /// mﬁ”
e D méétc:o [—L]
9 H @ I 9
C: CASAMENTO s:aiac&o vimhjnmm
relacio ou Hgagdo

Padroes de Interaccio em Esperanca'®1?

ﬁ) Relagio promotora de esperanga
( ) Relagdo com antecedentes de esperanga

[ Prmn(() Relagio de ameasa d esperanga

Recursos de Esperanca'*1?

COR: Coragem S : Serenidade
C :Carinke O : Optimisme
E+ :Energia ¢ Orientagio para o futuro

Atrib utos Pessoais

Memorias Moralizantes R+: Recordagdes momendospositivos

BaseEspiritual ++: Presencadecrengas epriticas espirituais
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Intervencio em Esperanca — Suporte a Parentalidade

Ecomapa e Genograma de Esperanca

Guiao Orientador

Ecomapa: (identificacdo dos recursos externos)

Perguntas Chave:

No seu dia-a-dia a quem/ao qué recorre quando necessita de apoio no cuidado ao seu filho?

Numa escala de 0 a 10, considerando 10 o recurso/relacionamento que o(a) faz sentir com
maior esperanca (onde sente maior encorajamento) e 0 o recurso/relacionamento que reflete

auséncia de esperanga, que numero atribuiria aos recursos/relacionamentos que identificou?

Nota: Caso algum relacionamento/recurso seja numerado com menos de 5, devera existir

uma intervengao de resgaste:

O que ¢ que o(a) faz manter esse relacionamento/rela¢ao? (identificar os aspetos positivos,

afetivos ou outros que mantém o sentido do relacionamento.)

Genograma: (identificacdo dos relacionamentos promotores de esperanca)

Perguntas Chave:

Agora gostaria que nos focassemos nos recursos familiares que nomeou.

Qual o familiar ou familiares que sente como promotores da sua esperanca? (em simultaneo
construir, em parceria, a arvore genealdogica com pelo menos trés geragdes, identificando o

tipo de relagdes enunciadas pelo interlocutor)

Se lhe pedisse para atribuir medalhas? A quem e quais atribuiria? Porqué? (ex: coragem,;

carinho; energia; serenidade; otimismo; orientacao para o futuro...)

Nota: No final da constru¢do do genograma, fazer uma andlise conjunta enfatizando o
potencial dos familiares promotores da esperanca. Enfatizar a esperanca enquanto recurso

promotor da resiliéncia.
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Medalha de atributo positivo: (enaltecer as qualidades do filho; promover a relacao

mae/filho)

Se pudesse atribuir também uma medalha para o seu filho, que medalha atribuiria? (dar a
escolher medalha e permitir um momento de constru¢cao da mesma e incentivar a entrega da

medalha)

Folha de registo das Vitérias do seu filho: (promover autonomia parental na gestao da
esperanca parental com projeto de perspetiva no futuro) O Boletim de Saude Infantil e
Juvenil tem espagos onde pode registar alguns aspetos da vida do seu filho (mostrar o BSIJ).
Pode registar a primeira vez que sentar, que andar, que sorrir... Proponho que para que possa
registar de forma livre outros aspetos que sejam igualmente importantes para si coloquemos
nesta pagina (ltima pagina do BIS) esta folha especial. Que lhe parece? Lembra-se de algum

feito que queira deixar ja registado? (colar a folha)
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As vitérias do meu filho As vitdrias da winha filha

Data | O Grande Momento... 8 Data O Grande Momento...
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Familia A

(Momento da vacinagdo) Made receosa e algo ansiosa. Proponho estratégia ndo
farmacologica: colo + distragdo com video no telemovel da mae. Inicio o procedimento com
sucesso para o controlo da dor na crianga e do receio na mae. Pai orgulhoso do
comportamento do bebé, pede autorizagdo para filmar e capta as imagens enquanto elogia a
bebé. Mae refere que estd a ter um desempenho do papel maternal mais confiante nesta
segunda filha: Desta vez vou ser mais confiante! (sic) (dado que ja tinha questionado a sua
competéncia para o papel maternal durante a consulta, convido-a a trabalhar os recursos que
podem suportar as suas tomadas de decisdo e apresento a intervengdo de enfermagem. Apds

consentimento fico com a mae enquanto o pai prefere sair e ficar com a bebé.)
Historia Familiar (mae A):
Gravidez planeada, segunda filha agora com um ano, primeiro filho com quatro anos.

Maternidade do primeiro filho vivida com angustia, sofrimento e muitas incertezas.
Dificuldade na amamentacao com internamento do beb¢ aos 5 dias de vida por hipoglicémia
com risco de vida. Mae relata este episddio “zangada” com as pessoas que nao acreditavam

na sua sensagao de nao ter leite (sic). “Com esta filha vai ser diferente!”
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A mae refere ndo ter ligacdo com o seu pai desde os trés meses de idade. “Ele abandonou-
me. Sempre que ca vinha nd3o me vinha ver (sic). Refere que em 2015 ocorreu uma
aproximacao entre ambos com a alegria da partilha do nascimento de um bebé rapaz que era
o desejo do seu pai e a sua satisfacdo em ser a Unica filha a dar-lhe um neto rapaz. O pai
acabou por falecer em 2016, mas a sua pessoa perpetua-se nos acontecimentos relacionados

com o seu filho de quatro anos (gosto por bombeiros tal como o avo que era bombeiro...)

Ecomapa A:

enfermeiro

de familia

10 S

profissionais

da escola
dos filhos
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Genograma A:

—
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4A sobrinha
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A relag@o com a mae ¢ de admiracao, identificada como promotora da esperanga. Os sogros
nao tinham nenhuma relacdo afetiva de destaque. No entanto, esta situagdo mudou com a
maternidade, s@o atualmente sentidos como muito carinhosos e também eles promotores de
esperanca. Também nomeou como familia uma sobrinha que adotou ainda em lactente,
considera-se como sua mie. E a figura de esperanca por exceléncia, tida como uma pessoa
que promove o seu equilibrio e bem-estar emocional. “E a filha que eu escolhi para ser mée!
(sic). O pai apresenta-se nas representacdes do filho, trazendo “o que de bom ficou”,
considerada uma relagdo com antecedentes de esperanca. Ambos os filhos sdo fonte
incondicional de esperanga, sendo esta segunda filha o simbolo de superacao. Os atributos a
cada familiar foram fluindo naturalmente com alegria na partilha dos mesmos. Nao foram
identificadas relagdes de ameaga a esperanca pelo que cada familiar identificado como
promotor da esperanga foi considerado um potencial recurso quando existir duvida na
avaliacdo do seu papel maternal. Sendo os de proximidade aqueles a que podera recorrer

primeiro.
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Medalha A: Atributo CORAGEM, pede para ficar agrafada para sempre no BSIJ. Apos
refletirmos sobre o genograma, pede uma segunda medalha para a Sobrinha e pretende

partilhar a nossa sessao quando a oferecer, também ela de CORAGEM.

As vitérias da minha filha: “quero escrever antes que me esqueca’ (sic) partilha o dia e o
momento em que a menina reconheceu os avds numa imagem gravada numa almofada
mesmo estando até a data pouco tempo com eles. Refere ter sido um momento extraordinario

que a encheu de orgulho.

Familia B
Historia Familiar (mae B):
Maie com patologia hormonal a implicar dificuldades em engravidar.

Gravidez atual espontanea, inesperada, primeiro filho, atualmente com dois meses. “Quando

descobri que estava gravida foi um choque.” (sic)

Gravidez sentida como dificil no primeiro trimestre, com vomitos frequentes e mal-estar
geral. Parto sem intercorréncias. Sem memorias negativas do parto. Puerpério imediato

também sem intercorréncias.

Regresso a casa mais dificil. “No regresso a casa senti-me deprimida e sem apoio... senti-
me cansada... depois ndo dormia... o meu companheiro trabalha por isso ele tinha mesmo

que dormir.” (sic)

Bebé referido como tranquilo, ndo aparenta ser motivo de stress maternal. No entanto ao
longo da consulta a mae mantem sensacao de desamparo e cansago. Neste contexto apresento
a minha proposta da interven¢do e convido a mae a participar. Apos obtencdo do

consentimento iniciamos a recolha de dados.
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Ecomapa B:

10

amigos que
gos q centro de

ja sejam

d saude
pais

Genograma B:

C R+
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Durante a constru¢do do genograma de esperanca a mae identifica a sua mae como um
verdadeiro suporte, simbolo de esperanga. A sogra ndo ¢ sentida como um suporte no papel
maternal, pelo contrario, ¢ sentida como uma ameaga a sua confianca. Ao longo da
constru¢do do genograma surgem irmaos da mae, sendo uma irma sentida com atributos
promotores de esperanca. O pai inicialmente parecia ndo ter atributos de esperanca até
compreendermos melhor o seu papel nas recordagdes de momentos positivos e
posteriormente surge com o atributo do Carinho e da satisfagao por sentir-se a filha preferida
do pai (sic). Existe também um enteado de oito anos que ¢ sentido como promotor da

esperancga.

Ap6s refletirmos acerca da nossa construgdo conjunta questiono a mae acerca dos recursos
de que dispoe e de que forma poderdo suporta-la quando se sentir mais desamparada. Com
um enorme sorriso fala da sua mae e confessa: “Poderia ter recorrido mais a minha mae

sobretudo no inicio” (sic).

Na nossa despedida deixo o meu voto de um futuro promissor com maior no¢do de quem
nos pode suportar em situagdo de crise e, no contrario, quem pode ameagar a nossa
esperanca. Sendo que podera proteger-se dos contactos mais dificeis, sobretudo quando se

sentir mais fragil.
A mae agradeceu: “Enfermeira soube-me bem-estar a conversar consigo” (sic).
Medalha B: Atributo CORAGEM.

As vitorias do meu filho: “prefiro pensar com o meu marido e iniciar com alguma coisa

escolhida por nés dois” (sic).
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Familia C
Historia Familiar (mae C):
Familia oriunda da moldavia. Segunda filhado casal, atualmente com 6 meses.

No primeiro filho a mae refere ter sentido falta de suporte a parentalidade. Os seus pais
residem fora de Portugal, a mae na Moldavia e o pai em Inglaterra. Em Portugal reside com
o marido e os filhos, tem alguma proximidade com os sogros, mas ndo os sente como um
suporte. Refere sentir-se sozinha, e concentra-se sempre no suporte do marido que trabalha.
No final da consulta apresento a intervencao e convido-a a participar. Apds consentimento

iniciamos a constru¢ao do ecomapa.

Ecomapa C:

amigos

8/9
saude 24

centro

de saude

profissionais

da escola do
1° filho
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Genograma C:
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Durante a construcao do Genograma a mae refere que a relagdo com o seu marido e os seus
filhos € o seu principal recurso de esperanga. Mantem ligagdo via video chamada com ambos
0s seus pais. Sente que o afastamento fisico, sobretudo do pai, tornou mais dificil a sensacao
de suporte que poderiam dar se estivessem mais proximos. Ainda assim a relagdo com o pai
¢ sentida como uma relagdo com antecedentes de esperanca. Tem um irmao que ndo reside
em Portugal, esta relacdo ndo ¢ sentida como promotora de esperanca. Enquanto
desenvolvemos a sua perspetiva de relagdes de esperanca face aos membros da familia, a
mae encontra na cunhada (até aqui menos identificada no discurso) uma possibilidade de
recurso de esperanga no que concerne ao papel maternal. O atributo da Cunhada € o carinho
0 que torna esta relacdo afetiva um potencial de relagdo promotora de esperanca e de

proximidade em Portugal.

A mae refere ainda algumas relagdes promotoras de esperanga em amigos que conseguiu ir
fazendo em Portugal e que podem pontualmente ser um suporte. Até porque com estes

amigos sente orientagdo para o futuro.
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No final da constru¢do do genograma de esperanga a cunhada fica sinalizada pela mae como

um recurso familiar de proximidade.

Medalha C: Atributo CARINHO. Levou também medalha de atributo igual para entregar

ao filho de 6 anos.

As vitérias da minha filha: ficou de preencher ao longo do tempo, na medida das vitorias

da bebé.
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Familia D
Histéria Familiar (mae D):

Gravidez ndo vigiada até aproximadamente os oito meses de gestagdo. Dificil aceitagdo até
ao nascimento. Atualmente o bebé tem dezoito meses, vinculagao materna estabelecida com
sucesso. Sensagdo de sobrecarga ¢ em simultaneo de culpa ao solicitar apoio da sua mae.

Familia monoparental. Inseguran¢a no desempenho do papel maternal.

Apresento intervengao e convido a participagao.

Ecomapa D:
10
3 amigos centro
g de saude
saude 24 | 9
10
Genograma D:
c 0s—>
/4
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sem relagao
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A
/
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Na construgdo do genograma compreendemos que a mae ndo tem nenhuma relagdo com o
seu pai e também ndo tem relacdo com o pai do bebé. A sua grande relagdo promotora de
esperanca ¢ com a sua mae que sempre a apoiou, nela vé o otimismo e o sentido de futuro,

considera-a um porto seguro.

No entanto sente-se culpada pela situagdo atual e apenas recorre ao suporte da mae em

situagdes que considera inadidveis.

Pudemos abordar a figura do padrasto, a quem entrega a “medalha” do carinho. Falamos do
papel social dos avos. Da importancia que assumem no crescimento e desenvolvimento dos
bebés. Talvez deixar nos avos a opgdo de quererem ou nao suporta-la sempre que sente que
seria importante, ao invés de escolher as situagdes em que pede ajuda. Falamos do desafio
de ser mae numa familia monoparental. E elogiamos a sua competéncia maternal face a
historia que partilha. Conta que a sua Chefia ¢ bastante compreensiva e que isso ¢ um

elemento facilitador na sua vida.

O seu filho tem sido uma relacao de “namoro” com grande sentimento de serenidade. Nele

perspetiva o futuro e orienta-se para este.

No final da constru¢do do genograma concluimos que a culpa, que muitas vezes acompanha
as maes, podera ser substituida pela serenidade de que me falou, podendo partilhar com a

mae, as suas angustias face ao receio de sobrecarregar a mae.

Medalha D: Atributo TRANQUILIDADE. Levou também medalha de atributo para

escrever na sua intimidade e entregar a mae a quando da conversa que projeta ter com ela.

As vitorias do meu filho: ficou de preencher ao longo do tempo, na medida das vitorias do

bebé, sendo a primeira vitdria a sua existéncia.
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PLANEAMENTO DA SESSAO:

PROMOCAO DA ESPERANCA EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

NECESSIDADES FORMATIVAS

No ambito do levantamento de necessidades formativas realizado na USF Costa do Mar,
considerando as dificuldades sentidas pelos profissionais como um potencial foco prioritario
de intervenc¢ao, constatou-se que a pratica de cuidados paliativos pediatricos constitui um
desafio para toda a Equipa de Saude, com enfoque na gestdo de sintomas e no suporte ao

Papel Parental.

Assim, foi identificada pela equipa multidisciplinar a necessidade de formacgao relativa a
natureza dos Cuidados Paliativos Pediatricos e eventuais recursos disponiveis no suporte aos
profissionais da comunidade. A equipa de enfermagem ainda referiu necessidade de
formacao relativa ao papel do enfermeiro na identificagcdo e mobilizacdo de intervengdes
promotoras de esperanca que suportem o papel parental complexo, sobretudo em contexto

de cuidados no domicilio.

PLANO DA SESSAO FORMATIVA

Tema: Promogdo da Esperanga em Cuidados Paliativos Pediatricos
Formadora: Vanda Vicente (AE ESIP)
Organizacgido da Sessio:

Modulo I — Cuidados Paliativos Pediatricos

Populagdo Alvo: equipa multidisciplinar de saide da USF
Data: 24/02/2020
Local: Sala de Reunides da USF

Moédulo II — Promocdo da Esperanca em CPP

Populacao Alvo: equipa de enfermagem da USF
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Data: 04/03/2020

Local: Sala de Reunides da USF

Objetivos da Sessao:

Geral:

Sensibilizar para a promogao de esperanga em Cuidados Paliativos Pediatricos.

Especificos:

e Definir Cuidados Paliativos Pediatricos

e Definir Doenca Cronica Complexa

e Definir os diferentes niveis de prestacao de CPP

e Definir principios basicos na Organiza¢ao dos CPP

e Informar acerca dos Recursos de CP em funcionamento

e Divulgar a EIHSCPP do HGO

e Divulgar a Atividade Assistencial

e Definir o conceito de Esperanca

e Definir modelo de Esperanca

e Definir Esperanga na linguagem padronizada de Enfermagem

e Definir Intervengdes promotoras de esperangca em Enfermagem

e Promover a reflexdo acerca dos possiveis outcomes

e Sugerir Proposta de Parametrizacdo do Foco Esperanca no Padrao documental dos
Cuidados Paliativos da USF

e Divulgar a interveng@o promotora de esperanga com recurso a utilizagdo da régua da
esperanca

¢ Disponibilizar webgrafia gratuita e links uteis
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Divulgaciao:
A divulgacdo das sessdes aconteceu internamente através da programacao no calendario
semanal das formagoes da USF e foi reforcada com afixacdo de cartaz informativo nas salas

de convivio (sala de reunides e copa) da Equipa de Saude.

Cartaz de divulgacao da Sessao Formativa

&= CATOLICA
I@" INSTITUTO DE CIENCIAS M SAUDE

LB V1

Promog¢do da Esperangca em
Cuidados Pdliativos Pedidtricos

‘ Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria
\ Universidade Catdlica Portuguesa- Instituto de Ciéncias da Saude

\ Vanda Vicente

Enf® Isabel Alex andre— Enf® Orientadora da USF ¢
Enf® Patricia Martins — Enf® Co-orientadora da U SF

Enf® Enfermeira Zaida Charepe — Docente Orientadora da UCP

Clgepes :‘ch‘aocD:t-os” d
Paliativ os A
reunioes

ICSLEEER | HORA: 13:00 &5 14:00

* Destinatdrios: Equipa
multidisciplinar da USF

26/02/2020

Promocao « MODULO Il
da * LOCAL: Sala de

Esperanca reunic").es - .
em CPP — HORA: 13:00 as 14:00

* Destinatdrios: Equipa
04/03/2020 de Enfermagem da USF
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DIAPOSITIVOS DA FORMACAO

PROMOCAO DA ESPERANCA EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
Moédulo I

@) CATOLICA ‘
i INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA-PORTO-VISEU

Promocdo da Esperanca em
Cuidados Paliativos Pediatricos

modulo |

Mestrado em Enfermagemde Salde Infantile Pediatria
Universidade Catdlica Portuguesa — Instituto de Ciéncias da Salde

Vanda Vicente

Enf? Isabel Alexandre — Enf® Orientadorada USF
Enf® Patricia Martins — Enf® Co Oreintfadora da USF

Enf? Enfermeira Zaida Charepe — Docente Crientadora da UCP

Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

= Cuidados Paliativos Pediatricos

» Conceito de Esperanca

= Promocdo da Esperanca enquanto intervencdo de
enfermagem em CPP
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Promocdo da Esperan¢ca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Cuidados Paliativos Pedidtricos

Pelo menos uma crianga em cada
10.000 morre a cada ano vitima de

uma doenga que imita e/ou ameacga
a vida.

Grupo de Trabalho dos CPP da APCP

Fevereirode 2020

Promocgdo da Esperanga em Cuidados Paliativos Pedidtricos

* Muitas morrem no primeiro ano de
vida.

e frequentemente raras.

combinagdo de patologias,

metabdlicas e genéticas

« As condicdes de saude sdo multiplas

*Cerca de 30% sofrem de uma doenga
oncologica; os restantes 70% iIncluemuma

predominantemente degenerativas,

EAPC, 2009

167

Feversiro de 2020




Promog¢do da Esperan¢a em Cuidados Paliativos Pedidtricos

®» Cuidados Paliativos Pedidatricos

A OMS define cuidados paliativos pedidtricos
como o Cuidado que previne e dlivia o sofrimento
da Crianca e sua Familia face aos problemas
associados com a doenga cronica complexa e/ou
ameacadora da vida. Estes problemas incluem o
sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual das
criangas e o soffimento psicolégico, social e
espiritual da Familia.

Traduzido de Integrating palliative care and sympton reflief into paediatrics,
AWHO guide for health care planners, impementers and managers, 2018

Promoc¢do da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Cuidados Paliativos Pedidtricos

Grupo | - Doengas que colocam a vida em risco, para as quais existem tratamentos curativos, mas que podem ndo resultar. O acesso a .
cuidados paliativos pode ser necessario quando o tratamento falha ou quando ocorre uma crise, independentemente da sua duragdo. A
seguir ao tratamento curative bem-sucedido ou a uma remiss@io de longa duragdo deixam de existir necessidades paliativas. Exemplos:
cancro, faléncia cardiaca, doengas agudas ou acidentes em cuidados intensivos, prematuridade extrema. (EAPC, 2007, 2009; Widdas et al.,
2013).
’ J
4

Grupo Il - Doengas em que a morte prematura é inevitdvel. Podem existir longos periodos de fratamento intensivo cujo objetivo é prolongar a
vida e permitir a participagdo em atividades normais. Exemplos: fibrose quistica, faléncia respiratéria ou renal, doengas neuromusculares,
intestino curto {Idem).

y
>
Grupo Il - Doengas progressivas sem opgdes terapéuticas curativas. O fratamento é exclusivamente paliativo e pode estender-se por varios
anos. Exemplos: doencas metabdlicas, cromossomopatias, osteogénese imperfeita (Idem).
g -
7 A

Grupo IV - Doengas irreversiveis ndo progressivas, que causam incapacidades graves, levando a maior morbiidade e probabiidade de morte
prematura. Exemplos: lesdes graves do sistema nervoso central ou da espinal medula, necessidades complexas de salde potencialmente
fatais, prematuridade com patologia residual, malformagdes cerebrais (Idem).

b, J
\\ Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos Pediatricos, 2014
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Promogdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

‘J'

= Cuidados Paliativos Pedidtricos

Sancis fibrose quistica
Faléncia cardiaca a s S
Acidentes e UCI A faléncia respiratéria
S ou renal, doengas
PSS . neuromusculares...

lesdes graves do sistema nervoso
ceniral ou da espinal medula,
necessidades complexas de saude
potencialmente fatais,
prematuridade com patologia
residual, malformagées cerebrais

doencas metabdlicas,
cromossomopatias,
osteogénese
imperfeita ...

Trajetérias das diferentes categorias de doencas com necessidades paliativas em pediatria
Grupo de trabalho de cuidados paliativos pediatricos. (2014). Cuidados Paliativos Pediatricos, pag. 7

Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

®» Cuidados Paliativos Pediatricos

Implicam a identificac@o precoce e a adequada avdliagdo e tratamento dos problemas.

Potenciam a qualidade de vida, promovem a dignidade e conforto, e podem também influenciar positivamente o
percurso da doenga.

Providenciam mpanhamento a crianga e familia durante o curso da doenga.

Devem ser integrados e complementar a prevencdo, o diagnostico precoce e tratamento das doengas cronicas
complexas efou ameagadoras da vida.

Aplicaveis precocemente no curso da doenga em simulténeo com outras terapias cuja intengdo € prolongar a
vida.

Providenciam uma alternativa a tratamentos que mantem o investimento na vida ainda que perto da morte.
0 aplicaveis Gqueles que vivem com sequelas fisicas, psicoldgicas, sociais ou espirituais a longo prazo, decorrentes da
oenca ou do seu tratamento.

Feversirode 2020
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Promocgdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Cuidados Paliativos Pedidtricos

Acompanham os membros da familia enlutades apds a morie da crianga.

Procuram mitigar os efeitos patogénicos da pobreza em pacientes e familias e protege-los de sofrerem desgaste financeiro devido
@ doenga ou incapacidade.

Nao precipitam ou apressam a morte natural, mas providenciam ou oferecem qualquer tratamento necessario para atingir ou
alcangar um nivel adequado de conforto para a crianga no contexto dos seus valores.
=
7

Devem ser exercidos por profissionais de sadde de diversas areas incluinde os profissionais dos CSP, generalistas e especialistas
em varias disciplinas e com varios niveis de formagdo e competéncia em CPP. (basico, intermédio e especialistal.

Encorajam o en imento ativo das comunidades e dos seus membros.

Devem estar acessiveis em todos os nivels dos Sistemas de Saude e também nos domiciios das Criangas e suas familias.

. Melhoram a contfinuidade dos cuidados, fortalecem os sistemas de salde e promovem o acesso universal a Saude.

OMS, 2018

Feversirode

Promoc¢do da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

=» Cuidados Paliativos Pedidtricos

Cuidados
Paliativos
Especializados

Acdo
Paliativa

Devem ser
desenvolvidos
diferentes niveis bdsicos Especializados
de prestacdo de
cuidados:

alta
complexidade.

Cuidados E:en’rlrf)s qe
Paliativos Xcelencia
Gerais

Organizagdo de servigos em Cuidados Paliativos: O que se deve terem conta. Capelas ef al, 2014

Feversirode 2020
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Promocg¢do da Esperan¢ca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

®» Cuidados Paliativos Pedidtricos

Modelo Cooperativo com intervencao nas crises | | Modelo de prestacao integrada de cuidados paliativos

Diagnéstico Morte Tratamento da doenga de base
(p.e. quimioterapia)

{;’} {:} Tratamento médico activo
{Zf:? (p.e. infeccdes, fracturas)

Diagndstico

Tratamento Acompanhamento no Luto Suporte

dirigido & —
doenca D Cuidados Paliativos
Terminais
Adai o de Goémez-Batiste e colaborodores (2006) in Cuidados Paliafives na Grupo ds frabalho de cuidados paliativos pediatricos. (2014)
Dem: - a perspeliva comunitéria dos cuidadores, da pessoa com deméncia
dos p nais de sauds

Promog¢do da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

®» Cuidados Paliativos Pedidtricos

Principios bdsicos na organizacdo dos CPP |

Devemestarintegrados no Sistema Nacional de Saude PUblic

Devemser desenvolvidos diferentes niveis de prestag@o de cuidados: bdsicos,
especidlizados e de alta complexidade

Cuidados paliativos bésicos devemser desenvolvidos e prestados em todos os
recursos de salde;

Em todos os niveis do sistema de saude devem existir servicos especializados;

Os profissionais devem possuir capa ci’mc;c':gespegiﬂco:_

Devemser desenvolvidos sistemas de re

adoplados & mulfidimensionaiidage doglsto informatizados, partilhados e

fendmeno que se trata;

Capelas et al, 2016
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= Cuidados Paliativos Pedidtricos

Principios bdasicos na organizacdo dos CPP |

Os cuidados

Os prigcipios de acessib
também aplicaveis qos cuidados paliativos

paliativos tém

O planeamento deve ter em conta as caracteristicas
demogrdficas da populacdo;

Promocgdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

de ser flexiveis, d_indrpicos, de
© geessiblidade facil e com clara responsabilizacdo;

lidade aos outros servicos devérc‘:o ser

Ac orghnizagéo requer um pensamento holistico e sistema flexivel
desde o domicilio ao hospital;

A organizacdo deve ser sensivel a questdes de indole
niza ; cultural e de
organizacdo de sabde de cada regidio;

Capelas et al, 2016

Promogdo da Esperanga em Cuidados Paliativos Pedidiricos

= Cuidados Paliativos Pedidtricos

Recursos de CP em funcionamento a 31/12/2018

Lisboa e
Vale do
Tejo

ACES Arrédbida

| Ecsce

ACES Leziria

- : ¥
EIHSCPP

ACES Lisboa Ocidental e Oeiras

Hospital Beatriz Angelo, P.P.P.

EIHSCP

Hospital de Cascais, P.P.P.

EIHSCP

ACES Loures-Odivelas (Odivelas-Pont
ACES Sintra (Cacém-Queluz)

Hospital Distrital de Santarém, E.P,E

EIHSCP

Hospital Garcia de Orta, E.P.E.

ACES Cascais

EIHSCP

Hospital Prof. Doutor Fernando da Fonseca, E.P.E.

Centro Hospitalar Universitario de Lit

EIHSCP

Hospital de Vila Franca de Xira, P.P.P.

EIHSCP

Centro Hospitalar Universitario de Li:

Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa, Francisco Gentil, E.P.E.

Centro Hospitalar de Lisboa Oriental,

EIHSCP

EIHSCP-P

EDSCP

Centro Hospitalar Barreiro-Montijo, |

AMETIC, Lda. — Apoio Mével Especial a Terceira Idade e Convalescentes, Lda.

UCP-RNCCI

Associagdo de Socorros da Freguesia da Encarnagdo (ASFE)

UCP-RNCCI

Clinica S. Jo3o de Deus

UCP-RNCCI

Centro Hospitalar do Médio Tejo, E.P

Clinica S. Jo3o Avila — Instituto $30 Jodo de Deus

Centro Hospitalar do Oeste

UCP-RNCCI

Hospital Nossa Senhora da Arrabida

Centro Hospitalar de Setabal, E.P.E.

UCP-RNCCI

Hospital Residencial do Mar

UCP-RNCCI

Instituto das Irmas do Sagrado Coracdo de Jesus (Belas)

UCP-RNCCI

Qeiras, 5.A. (Naturidade — Laveiras)

UCP-RNCCI

Santa Casa da Misericérdia de Alhos Vedros — UCP Francisco Marques Estaca Junior]

TMG - Residéncia para Seniores, Lda.

UCP-RNCCI

UCP-RNCCI

PLANO ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS Biénio 2019-2020

Fevereiro de 2020
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= Cuidados Paliativos Pediatricos

coordenagdo
Br Anselmo Dr Crisfina
-~ Costa — Duarte
~ s
fisiatria
Dr Flomena
Almeida
/' Servico social
/
/
/
/ \
[ coordenagéo
Dr Anc Enf® Clara
Fortes Rocha
\ . : f
\\ psicelogia /
/
/
/
Dietista

Enfe Ténia
Santos

Cr Jeana
Matfias

e -
] Enf®vanda |—
Vicente

Fevereiro de 2020

Promocgdo da Esperan¢a em Cuidados Paliativos Pedidtricos

&
EIHSCPP

Equipa Intra Hospitalar
de Suporte em
Cuidados Paliativos

Pediatricos do Hospital

Relatério de Afividades da EIHSCPP do Hospital

= Cuidados Paliativos Pediatricos

| Organizacdo da Afividade Assistencial |

Ater_]dl mento + Controlo sintomdtico
telefonico pelcl * Validagdo e/ou prescricdo de regime ferapéutico
equipa de 29 a é° * Assisténcia as Equipas comunitarias

feira das 9h as 15h  [Sies

Presenca da Equipa

de Enf 5o * Avaliagdo das referenciagdes
€ cnrermagem

* Acompanhamente das criangas
* Articulag@o com a comunidade
* Planeamento de intervengdes

piso 4° e 67 feiras
das ?h as 18h

Reunides semanais
de equipa 6° feira
das 14h as 16h

* Discuss@o de Casos
* Avaliag@o da atuagéo da Equipa

Fevereiro de 2020
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re

\_s/

EIHSCPP

Equipa Infra Hospitalar
de Suporte em
Cuidados Paliativos

Pediatricos do Hospital

Relatério de Atividades da EIHSCPP do Hospital




Consulta de Pediatria de
Urgéncia no Hospital de
Dict de Pediatria

Participagdo nas
consultas de
especialidade quando
necessarno

Moderagdo na
fransicé@io para os
cuidados de adultos

Articulag@o com a
comunidade

Arficulagdo com o
Intemamento de
Pediatria

. Consultas de
Enfermagem

* Presencial e ndo
presencial

. Avaliacdo Social

= Cuidados Paliativos Pediatricos

Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pediatricos

| Organizacdo da Alividade Assistencial

= Articulac&o com a EIHCP
(fluxograma de atuagdo)

«USF, UCSP, UCC, ECCI, Sadde Escolar,
Int.Precoce...

«Internamento elefivo para Descanso
do Cuidador

Fevereiro de 2020

= Cuidados Paliativos Pediatricos

. Consulta de
acompanhamento
no lufo

* Presencial e nGo
presencial

. Internamento
. Consulta de elefivo para
Psicologia Descanso do
Cuidador

. Atendimento . Articulagdo com a
telefénico 27 a é° comunidade

Fevereiro de 2020
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. Consulta Médica

»é

N\
EIHSCPP

Equipa Infra Hospitalar
de Suporte em
Cuidados Paliativos

Pediafricos do Hospital

Relatéric de Alividades da EIHSCPP do Hospital

Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

EIHSCPP

Equipa Infra Hospitalar
de Suporte em
Cuidados Paliativos

Pediatricos do Hospital

Relatério de Atividades da EIHSCPP do Hospital




Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

= Cuidados Paliativos Pediatricos

) \V/

EIHSCPP

Contacto:

Fevereiro de 2020

Promocgdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Cuidados Paliativos Pediatricos

www.apcp.com.pt | I:oggther ' — <
wshort together
l litiés

SIS=

Assoclagtio Portuguesa | www.togetherforshortlives.org.uk |

de Cuidados Paliativos
@ A EAPC
| www.eapcnet.eu

i C C n https://www.togetherforshor
p tives.org.uk/wp-

£ - " - conteni/uploads/2018/01/Pr

international children’s SRl Th e OF

palliative care ne!workl WWW.icpcn.org | Life-Care.pdf

\\ Fevereiro de 2020

European Association for Palliative Care 2,3“;’;?#2 o

One Voice, One Vision in Palliative Care
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Promocgdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Cuidados Paliativos Pedidtricos

W L (i

symptom relief into pacdiatrics
A it e e e,
pemerin s i,

Glabal Atlas of Palliative
Care at the End of Life

i

Cuidades Paliativos Pedidtricos

hitps://apps.who.ini/iris/bi

— R — tstream/handle/10645/27
A561/9789241514453-
https://www.who.int/nmh/Gl eng.pdfgsequence=18isA
obal Aflas of Palliative Car hitps:/ /www.apcp.com https://www.sns.gov.pt lowed=y
e.pdt .pt/uploads/Relato-rio- wp-
do-GdT-de-CPP.pdf content/uploads/2019/

04/PEDCP-2019-2020-
versao-finalk

10.02.2019.pdf
Feversiro de 2020

Promocdo da Esperanga em Cuidados Paliativos Pedidtricos

» Cuidados Paliativos Pedidtricos

I K e
CURATNE | [ PALIATIVE CURATVE | [PALLUTNE

=
=

do é necessdrio interromper a terapia curativa para iniciar os cuidados paliativos. Em vez disso, ambos
odem prosseguir juntos. Costuma dizer-se que "esperamos o melhor, mas planeamos o pior”.
Fevereiro de 2020

hitp://botswanaseptember2010.blogspot.com/2014/01 fwhat-is-palliafive-care-for-children.html
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Avaliacao sessdao formativa USF moédulo I

1 2 3 5
Avaliagao global do médulo
Globalmente o médulo agradou-lhe? nada 0 0 O 10 muito
O desenvolvimento dado ao médulo
pareceu-lhe adequado ao seu nivel inadequado 0 0 O 8 muito adequado
de conhecimento?
Os objetivos propostos foram " . totalmente
j. prop ndo cumpridos 0 0 O 10 .
cumpridos? cumpridos
O modulo correspondeu as suas
S p . nada 0 0 O 10 totalmente
expectativas iniciais?
1 2 3 5
Conteudos Programaticos
nada o
Os temas abordados foram: . 0 0 O 11  muito interessantes
interessantes
nada .
Os temas abordados foram: 0 0 O 8  muito aprofundados
aprofundados
Os temas abordados foram: inuteis 0 0 O 11 muito uteis
O tempo dedicado a exposicdo tedrica . . . -
foi: P posi¢ insuficiente 0 0 2 10 mais que suficiente
O tempo dedicado ao
debate/esclarecimentos de duvidas insuficiente 0 0 2 9  mais que suficiente
foi:
A sessdao em termos de aquisi¢do de . -
) .q ¢ insuficiente 0 0 2 7  excelente
novos conhecimentos foi:
1 2 3 5
Desempenho do Formador
Foi claro na apresentagao dos
- P . . ¢ nadaclaro 0 0 O 7  totalmente claro
objetivos pedagodgicos a alcangar?
Dominava as matérias que ministrou? fracodominio 0 0 O 11 bom dominio
. . de forma
Conseguiu motivar os formandos? . f 0 0 O 8 de forma excelente
insuficiente
Foi claro nas intervengoes realizadas? nadaclaro 0 0 O 9 totalmente claro
Incentivou a participa¢do dos . . ] ti
P pag néo incentivou 0 0 1 8 Incentivou
formandos? frequentemente
Desenvolveu metodologias
s - nada totalmente
pedagodgicas adequadas ao publico- 0 0 O 9
adequadas adequadas
alvo presente?
Verificou, ao longo da acao, a
.~ . pouco .
aquisicao de aprendizagens por parte e 0 0 O 8 bastante verificada
verificada
dos formandos?
Demonstrou ao grupo as aplicacdes de forma
- g .p plicac . f 0 0 1 7  de forma excelente
praticas das matérias em estudo? insuficiente
Demonstrou interesse pelas
dificuldades sentidas pelos fracointeresse 0 0 1 6  muito interesse
formandos?
Apresentou algumas estratégias de
apoio a rentabilizacdo dos saberes de forma
P . ¢ . . f 0 0 O 8 de forma excelente
adquiridos (ex.: consulta de sites insuficiente

especializados, bibliografia, etc.)
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Organizacao da Sessao

A qualidade e adequacgao da

documentacgao distribuida? muito fraca 00 1 4 8 muitoboa

A li Ogi

ut:;:\;izge dos suportes pedagdgicos muitofraca 0 0 1 5 7 muitoboa

A adequacdo dos suportes . totalmente
1 7

pedagdgicos aos assuntos abordados? inadequados 0 0 > adequados

A qualidade das instalagées e muitofraca 0 O 4 6 3  muitoboa

condi¢gdes ambientais?

A duragdo da agdo?

insuficente 0 0 O 6 7 mais que suficiente

]
O horario da agdo de formagao? inadequado 0 0 1 5 7 totalmente
adequado
1 2 3 4 5
Avaliagao da Sessao
Os instrumentos de avaliagao totalmente
e ¢ inadequados 0 0 0 6 7 adequados aos
utilizados? L
destinatdrios

Outras Questoes

Em que situagdo/atividade
profissional prevé vir a aplicar os
conhecimentos que adquiriu no
presente modulo?

Sempre que surgir uma situacao com necessidade de apoio e
intervencgao;

Diariamente, se for necessario, nos domicilios;

Em consulta;

Na prestacdo de cuidados de enfermagem no domicilio;
No quotidiano da medicina geral e familiar;

Na pratica clinica, quando contactar com situagdes de
cuidados paliativos pediatricos;

No dia a dia da USF;

No ambito da USF;

Consulta de saude infantil/apoio a familia;

Aplicagdo a criangas com alteragdes do desenvolvimento
neuropsicoldgico por patologia neurolégica, por exemplo;
Consulta a criangas com doenga crénica complexa;

No ambito da consulta de saude infantil para posterior
encaminhamento.

Dos temas abordados no presente
mddulo qual considera ser o de maior
utilidade para a sua vida profissional?

As formas de articulagdo e apoio disponiveis;
Interligagdo com o HGO:

Mais informacao sobre a articulagdo dos cuidados;
Apresentagao e articulagdo com a EIHSCPP;

Contactos diretos da equipa que se propde a ajudar nas
diversas situagoes;

Saber que existe uma equipa multidisciplinar que pode
colaborar com a USF;

Contactos fornecidos;

Apresentagao de equipa hospitalar e contactos;
Conhecer os recursos de cuidados paliativos existentes e como
contactar;

Articulacdo com centro hospitalar;

A articulagdo com a EIHSCPP do HGO.

Que constrangimentos/obstaculos
acha que podem vir a dificultar a
transferéncia de aprendizagens para o
contexto real de trabalho?

A minha falta de experiéncia e conhecimentos;
Falta de Comunicagao;

A pouca experiéncia com esta area;

Falta de apoios a estas familias;
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Dificuldades de comunicacdo, dificuldade propria por falta de
formacgao;

Recursos econémicos;

Haver poucos casos para poder praticar os conceitos
apreendidos;

Tempo para abordar a familia;

Encaminhamento para a RNCCI (plataforma). As UCC de
adultos ndo estdo preparadas para cuidados paliativos
pediatricos e a maioria das vezes ndo oferecem resposta.

Outros comentarios ou sugestoes: Boa Iniciativa!!
Manter a qualidade das formagdes;
Maior divulgag¢do das Equipas de paliativos pediatricos dos
seus projetos e trabalhos efetuados.
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DIAPOSITIVOS DA FORMACAO

PROMOCAO DA ESPERANCA EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
Moédulo 11

}_/A:%\\" C.\T()LIC.\
WY INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA-PORTO-VISEL

Promocdo da Esperanca em

Cuidados Paliativos Pedidatricos
Maédulo Il

Curso de Mestrado em Enfermagem, na drea de Especidlizacdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica

Instituto de Ciéncias da Saude, Universidade Catdlica Portuguesa
Vanda Vicente

Enf® Isabel Alexandre- Enf°® Orientadora da USF
Enf® PatriciaMartins— Enf® Co Crientadora da USF
Professora Doutora Zaida Charepe- ICS /UCP

Promocdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidlicos

» Cuidados Paliativos Pediatricos

= Conceito de Esperanca

®» Promog¢do da Esperanca enquanto intervengdo de
enfermagem em CPP
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Promoc¢do da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
Conceito de Esperanca
Fevereiro de 2020
Promocdo da Esperangca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
“' =» Conceito de Esperanca
relacdes
B Escola de Pensamento
espinfual Multidimensional
idade
e
fatores
temporais
comporta \
mentos
RzER RedlichAmiravet al., 2018
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Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidlricos

» l]\lt\?%%elo de Esperanga sugerido por Dufault K e Martocchio,

» 2esferas: generalista e

s - particularizada
o Gy
d ESPERANCA i N
CENRALISTA D + 4 dimensdes:
y » afetiva;
3 ESPERANCA 8 * cognitiva;
g Vs B 3 + comportamental;
o S « dfiliative;
i 2 « tempordl;
e i " « contextual.
ey, 1#"‘““
2] . or#R

“Fevereiro de 2020

Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidhicos

Estdassociado ao
bem-estar psicol6gico
dos pais, e ao
desenvolvimento das
suas ex petativas,
podendo proteger os
mesmos contraa
ansiedade e o
sofrimento.

multidimensional, entendido
como uma forca de vida
dinémica, importante na
promocdo, manutencdo e
sustentagdo da vida,
emergindo das experiencias

O é)oo O partilhadas.

L °0

O O O O Fenémeno amplo e
O

Esperancga.....

O

Charepe, 2014

svereiro de 2020
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Promoc¢do da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidlricos

= Conceito de Esperanca

Link’s uteis:

http://www.thehopetree.com/

Promover a
esperanca

“em pais de criangas
com doenga crénica
s e v o oo

https://sites.google.com/a/ualberta.ca/

ope-studies/

.
\\-l , ‘Wendy Duggleby, PhD, RN
Professer, Endows Nursing Research Chair in
Aging ang Quality of Life, Director of Innovations in
Senion' Care Research Unit

Fevereiro de 2020

Promog¢do da Esperanca em Cuidados Palialivos Pedidfricos

Promoc¢ado da Esperan¢ga enguanto intervencdo de enfermagem em CPP

2vereiro de 2020
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Promocdo da Esperangca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
= Promocdo da Esperanca enquanto infervencdo de enfermagem em CPP

"A esperanca € um dos aspetos cenfrais no cuidar em enfermagem, dado
que esta contribui para o aumento da capacidade da pessoa para lidar
com situagdes de crise, manutengdo da qualidade de vida, determinagdo
de objetivos sauddveis e promogcdo da salde. E encarada como uma
possivel saida do ciclo do sofimento e experienciada como um conforto.
Implicagdes para a Enfermagem: Os enfermeiros encontram-se,
inevitavelmente, numa posicGdo que pode influenciar positiva ou

negativamente a esperanca pelo que, esta deve ser uma componente

@prescindive{ do seu agir profissional.” /

evereiro de 2020
Cavaco etal, 2010

Promoc¢do da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
®» Promocdo da Esperanca enquanto infervencdo de enfermagem em CPP

adaptacdo em contexto de incerteza relativa @ doenca do filrdncerteza inerente ao

A esperanca é valorizada como necessdria, numa sifuagdo vivencial de stresspinge }
futuro.

[

/

[ Ereconhecida aimportancia da promocéio da esperanca na pratica de enfermogelﬂv

[Processo de Enfermagem baseado na interacéo pessoal com intencionalidade ’reropé\.]ﬂc

svereiro de 2020
Ordem dos enfermeiros 2011
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Promocdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
= Promocdo da Esperanca enquanto intervencdo de enfermagem em CPP

Relaciona- Qualidade
mento da
interpessoal presenca

Confiang¢a
na
capacidade
dos pais

Express@o
de
expetativas

svereiro de 2020
Ordem dos enfermeiros 2011

Promocdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
= Promocdo da Esperanca enquanto intervencdo de enfermagem em CPP

Diagnésticos de Enfermagem

CIPE ® (2015)

¢ Esperanga - Emoc¢do: sentimento de fer possibilidades,
confiangca nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida,
expressdo de razdes para vivere de desejo de viver,paz
interior, otimismo; associada do tracar de objetivos e
mobilizacdo de energia.

¢ Falta de Esperanga - Emog¢do negativa

¢ Desespero - Emocdo negativa: sentimentos de profunda
falta de esperanca, desencorajamento, demérito ou
vazio.

3vereiro de 2020
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Promocgdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkricos
= Promocdo da Esperanca enquanto infervencéo de enfermagem em CPP

Diagndsticos de Enfermagem

NANDA (2018-2020)

*Desesperanca - Estado subjetivo no qual um
individuo vé& alternativas limitadas ou ndo vé
alternativas ou escolhas pessoaqis disponiveis € €
incapaz de mobilizar energias em beneficio préprio.
[saird da taxonomia na préxima revisdo!le?].

* Disposicdo para a Esperangd melhorada- padrdo de
expetativas e desejos para mobilizar energia em
beneficio préprio que pode ser melhorado.

evereiro de 2020

Promoc¢do da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkricos
®» Promocdo da Esperanca enquanto infervencdo de enfermagem em CPP

Rendimento Familiar

Edificio residencial

Estrutural Precaugio de Seguranca

. Intervengdes de enfermagem piomotoras de esperance

Abastecimento de Agua

Animal Doméstico

Satisfagio Conjugal
Plancamento Familiar
Deseavolvimento
Adaptacio 4 Gravidez
Papel Parcatal

Observar
s|dentificarrecursosna familia
s|dentificarcrencas erréneas “Avaliagio
e|dentificarestratégiasanterioresde adaptacdoeficaz i
*Avaliara aceita¢cdodo papel parental

Gerir ——
Funcional -

ePlanearsuportecos pais

*Requerer prestacdode servicosna comunidade Figura 1- Diagrama do Modelo de Cuidados de Enfermagem de Familia (Reconstruido)

*Requerer servigosociale/ou domicilidrio
*Otimizara crencareligiosa

Otimizarpapel parental Figueiredo M. e M artins M. 2009, Ordem dos enfermeiros 2011

\\ Fevereiro de 2020
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Promocdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos

= Promocdo da Esperanca enquanto intervencdo de enfermagem em CPP

. Infervencées de enfermagem promotoras de esperanca

Atender

* Assistir os pais no estabelecimento de objectivos da prestacdo dos cuidados

sFacilitar a comunicacdo expressiva de emogdes

sFacilitar o servigo religioso

sFacilitar o suporte emocional

eFacilitar o suporte social

*Facilitar o envolvimento da familia

*Facilitar a adaptagdo dos pais a novos estilos de vida

sFacilitar a comunicacdo das dificuldades dos pais no desempenho do papel parental
Informar

*Ensinar sobre complicagcdes

sEnsinar sobre estratégias de adaptacdo

sEnsinar os pais a compor um “Kit de Esperanca”

svereiro de 2020
Ordem dos enfermeiros 2011

Promocdo da Esperanca em Cuidados Paliativos Pedidkicos
= Promocdo da Esperanca enquanto infervencdo de enfermagem em CPP

Cuidados Paliativos para uma morte digna —catalogo da CIPE® , Outubro de 2010 |

Diagndstico Intfervengdes
de de
Enfermagem: Enfermagem:
L Esperanca ' | Promovera

P ¢ Esperanca
Falta de .| Avadliaras
Esperanca expectativas
| — | N —
L gentigods | L IS e
' reminiscéncia

Ordem dos enfermeiros 2011
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comes

Melhoria na auto p ¢do da capacidade para
mobilizar energias em beneficio préprio:

Orientacdo para a vida/futuro
Capacidade de unirse aos outros
Capacidade de sentir confianca

Eiopccidcde de identificar objetos de
esperanga

Transformacao pessoal positiva

Fatores psicolégicos positivos

0
Aumento no score da “régua de esperanca”

Fevereiro de 2020
Nanda 20182020; Charepe 2014

Promocdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
= Promocéo da Esperanca enquanto intervencéo de enfermagem em CPP

Intervencao . s 5
pmmmo,fide Sendo 1 o sentimento de total auséncia de
esperanca N esperancae 10 o maximo de esperanca que ja

sentiu,comose sentehoje?

Pergunta O que pode fazer para aumentar a sua
escala esperancaem | ponto?

Facil
avdliagdo

\
|
v

Simples A
Ui o . v .4 v‘v
La > « =
¥ Ve Y 4 2 4«
~ o

Baixo custo Adaptado de Shazer, 2012 por Fonseca e Charepe, 2012

Exige pouco
tempo

Fevereiro de 2020
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Promogdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
= Promocdo da Esperanca enquanto intervencéo de enfermagem em CPP

[Puramefriza(;éio do Foco Esperanca no Padrdo documental dos CP dos CSP ]

(

[Foco de Atencdo: Esperanca [ CIPE: Esperanga no eixe da Emogao]

[Avclliur o Bem estar : bem estar fisico, psicolégico e emocional

[Dit::g 6stico Bem estar ional ndo den trad

[I ntervencoes:

[Apoiar a famflia a identificar estratégias de coping eficazes

[Apoior a mae e(ou) paia gerir a crise

[Apoiar o papel maternal

[Apoiar o papel parental

[Assistir a pessoa a analisar a(s) estratégia(s) de coping

[Assislir a pessoa a promover a esperanga

U U L JL JU U JC U L JU U L )

[Ouicome: Bem estar emocional demonstrado

vereiro de 2020
Ordem dos enfermeiros 2011

Promocdo da Esperanca em Cuidados Pdliativos Pedidkicos
® Promocdo da Esperanca enquanto infervencdo de enfermagem em CPP

3. ALGORITMO PARA A INTERVENGAO EM ESPERANCA

AV 0 INICIAL

[Cromerias | | [ rctemorm ]

 ————————

o= |

GUIAS ORIENTADORES
DE BOA PRATICA
EM ENFERMAGEM DE SAUDE

https://www .ordemenfermeiros.pt/media/8909/cadernosoe_guiasorientadoresboapraticaceesip_vol ii.pdf
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Avaliacio sessao formativa USF mddulo 11

1 2 3 4 5
Avaliacao Global do Médulo
Globalmente o médulo agradou-lhe? nada 0 O 0 3 12 muito
O desenvolvimento dado ao médulo
pareceu-lhe adequado ao seu nivel de inadequado 0 0 0 5 10 muitoadequado
conhecimento?
Os objetivos propostos foram " . totalmente
j. prop ndo cumpridos 0 0 0 2 13 .
cumpridos? cumpridos
O mddulo correspondeu as suas
0 correspo nada 0 0 1 2 12 totalmente
expectativas iniciais?
Considera que o médulo desenvolvido
foi bem articulado com os anteriores nada 0 0O 0 2 13 totalmente
maodulos ministrados?
1 2 3 4 5
Conteudos Programaticos
nada Y
Os temas abordados foram: . 0 0 0 3 12 muitointeressantes
interessantes
nada muito
Os temas abordados foram: 0 0 1 6 38
aprofundados aprofundados
Os temas abordados foram: inuteis 0 0 0 5 10 muito uteis
O tempo dedicado a exposigao tedrica foi: insuficiente 0 0 1 4 10 mais que suficiente
O tempo dedicado ao . - . -
. L, . insuficiente 0 0 1 1 13 mais que suficiente
debate/esclarecimentos de duvidas foi: f qa f
A sessao em termos de aquisicao de . -
. .q ¢ insuficiente 0 0 1 4 10 excelente
novos conhecimentos foi:
1 2 3 4 5
Desempenho do Formador
Foi claro na apresentacao dos objetivos
. . P § J nadaclaro 0 0 0 2 13 totalmenteclaro
pedagégicos a alcangar?
Dominava as matérias que ministrou? fracodominio 0 0 0 1 14 bom dominio
. . de forma
Conseguiu motivar os formandos? . f 0 0 0 2 13 deforma excelente
insuficiente
Foi claro nas intervengodes realizadas? nadaclaro 0 0 0 1 14 totalmente claro
. N I . incentivou
Incentivou a participa¢ao dos formandos? néo incentivou 0 0 0 3 12
frequentemente
Desenvolveu metodologias pedagdgicas nada 00 0 3 12 totalmente
adequadas ao publico-alvo presente? adequadas adequadas
Verificou, ao longo da agdo, a aquisi¢do ouco
de aprendizagens por parte dos p 0 0 1 3 11 bastante verificada
verificada
formandos?
Demonstrou ao grupo as aplicagoes de forma
- g .p plicac . f 0 0 1 2 12 deformaexcelente
praticas das matérias em estudo? insuficiente
Demonstrou interesse pelas dificuldades . .
. P fracointeresse 0 0 0 3 12 muito interesse
sentidas pelos formandos?
Apresentou algumas estratégias de apoio
a rentabilizagdo dos saberes adquiridos de forma
¢ . - 9 . f 0 1 0 2 12 deformaexcelente
(ex.: consulta de sites especializados, insuficiente

bibliografia, etc.)
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Organizacao da Sessao

A qualidade e adequacgao da

documentacgao distribuida? muito fraca 00 1 2 12 muito boa
A g'ualldade dos suportes pedagdgicos muitofraca 0 0 0 3 12 muito boa
utilizados?

A adequacao dos suportes pedagdgicos inadequados 0 0 0 2 13 totalmente
aos assuntos abordados? adequados
A qualidade das instalagées e condigées muitofraca 0 O O 7 8 muitoboa

ambientais?

A duragdo da agdo?

insuficiente 0 0 0 5 10 mais que suficiente

O horario da agdo de formagdo? inadequado 0 0 0 5 10 totalmente
adequado
1 2 3 4 5
Avaliagao da Sessao
totalmente
Os instrumentos de avaliagdo utilizados? inadequados 0 0 0 3 12 adequados aos
destinatdrios

Outras Questoes

Em que situagdo/atividade profissional
prevé vir a aplicar os conhecimentos que
adquiriu no presente médulo?

Em qualquer situagdo que surja na unidade;

No ambito da consulta de Saude Infantil;

Em todas as intervengdes pode ser adequado os
conhecimentos adquiridos as necessidades dos utentes;
Na transmissdo de mas noticias;

No acompanhamento da diabetes e na transmissdo de mas
noticias;

Na prestacdo de cuidados de enfermagem;

Na prestacdo de cuidados;

Trabalho em CSP e CP, varias oportunidades

vejo a aplicar em consulta geral, de vigilancia, quer de
adultos, quer de saude infantil e pediatria;

Na consulta de saude infantil (médica e enfermagem),
quando aplicavel;

Diariamente, quando necessario;

No quotidiano profissional;

Na pratica diaria.

Dos temas abordados no presente
mddulo qual considera ser o de maior
utilidade para a sua vida profissional?

Novas metodologias/escalas de avaliagdo de esperanca e
bem-estar psicolégico;

IntervengGes de enfermagem relacionadas com a
esperanga;

Utilizagcdo da régua de esperanca como intervencgao
promotora da esperanca;

Promocdo da esperanca;

Bibliografia e instrumentos facultados;

Ambos sdo muito importantes, dependendo da fase de
doenga em que a crianga esteja;

Esperanga em Cuidados Paliativos;

"A Esperancga";

A aplicacdo da escala da esperancga;

Aquisicdo de novos conhecimentos e locais onde posso
recorrer quando necessario.

Que constrangimentos/obstéaculos acha
que podem vir a dificultar a transferéncia

Falta de experiéncia;
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de aprendizagens para o contexto real de
trabalho?

N3o estar parametrizado em SClinico o Diagnéstico
“Esperanga”;

Tempo reduzido destinado para algumas consultas;
Dificuldades na homogeneidade de Utentes;

Nao prevejo;

Duragdo do tempo de consulta;

Implementacgdo das intervengGes pods diagndstico de
enfermagem, pelo escasso recurso temporal;
Gestdo de emogdes nestas situagoes.

Outros comentarios ou sugestoes:

Manter a qualidade do trabalho apresentado.
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APENDICE III
ANALISE SWOT UCINP
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ANALISE SWOT

UCINP vs Promogao da Esperanca

A analise SWOT [acrénimo de Forgas (Strengths), Fraquezas (Weaknesses), Oportunidades
(Opportunities) e Ameagas (Threats)] ¢ uma ferramenta de estratégia de negocios para
avaliar como uma organizagdo se compara a sua concorréncia. A estratégia ¢ historicamente
atribuida a Albert Humphrey na década de 1960, mas essa atribui¢do permanece discutivel.
Nao existe um criador universalmente aceite. Também conhecida como Matriz SWOT, ela
¢ reconhecida como 1util na diferenciagdo e na implementacdo dentro de um mercado mais
amplo. Além do mundo dos negocios, a Analise SWOT também pode ser aplicada no nivel
individual para avaliar a situagdo de uma pessoa em comparagdo com a concorréncia (Teoli,

2020).

Este modelo alcangou grande importancia dentro da gestdo estratégica e ¢ uma ferramenta
muito Util para solicitar andlises internas (pontos fracos e fortes) e externas (ameagas e

oportunidades) de um projeto, organiza¢do ou empresa. Esquematicamente:

1. Analise interna: a) pontos fortes: vantagens que permitem aproveitar uma oportunidade
ou enfrentar uma ameaca; b) fragilidades: limitagdes que impedem enfrentar uma ameaga ou

aproveitar uma oportunidade.

2. Anélise externa: a) ameagas: fatores ambientais que podem afetar a capacidade do projeto
de avangar ou manter-se; b) oportunidades: fatores ambientais que, se usados corretamente,

pode trazer certas vantagens e / ou beneficios (Dios, 2013).

Na tentativa de compreender e analisar o potencial do Contexto UCINP no que concerne a
pertinéncia e ao potencial para implementagdo intervengdes promotoras de esperanca, e
considerando os objetivos e a natureza desta metodologia de analise, foi realizada uma

analise SWOT conforme a matriz representada:
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FATORES POSITIVOS

FATORES NEGATIVOS

Forcas Fraquezas
m . . .
g Metodologia do Enfermeiro de Referéncia Ambiente altamente medicalizado
o Presta¢do de Cuidados em Parceria Prioridade na Prestagdo de Cuidados “Life
E Equipa com 13enfermeiros especialistas e 2 Saving”
= enfermeiros com competéncias acrescidas na Instabilidade hemodinamica/prognésticos
E area da psicoterapia e CPP reservados
Ty Projetos ja implementados de reforgo a Nao permissdo da permanéncia dos pais durante
= Parentalidade a noite
E Humanizagdo dos Cuidados e dos Espagos Nao permissdo de ambos os pais durante o dia
I Satisfacdo das Familias com os Cuidados (situagdo covid)
L Prestados Rotatividade dos profissionais de Enfermagem

Motivagdo da Equipa de Enfermagem
Oportunidades Ameacas

W
o Hospital (I ¢ vma instituicdo
= acreditada pelo CHKS e pela UNICEF _
o : Pandemia por Sars-Cov-2
[T Esperanca nos cuidados de enfermagem tem . )
= A - Desgaste nos Servicos de Saude
L apresentado um crescendo na evidéncia o R )
i cientifica Panorama econémico global ndo permite o
v Avancos na Ciéneia permitem cada vez mais 1nv’est1mento necessario nos Cuidados de
1T} . ~ Saude, em particular no SNS
o sucesso na intervengdo neonatal, com menores Politioas Sociais ¢ d . p lidad
O riscos e melhores prognésticos a longo prazo oliticas Soctais e de suporte a Parentalidade
'E Aumento do mimero de partos prematuros com Eag ,enquaFlram as necess1da1des d(()is pais com
L nados vivos considerados viaveis ebes em internamentos prolongados
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APENDICE IV
REFLEXAO CRITICA UCINP

Promociao da Esperanca Parental aos pais de uma crianca com doenca rara
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Reflexio critica acerca da Promocio da Esperanca Parental aos pais de uma crianca
com doenca rara

A presente reflexdo critica surge no ambito do estdgio realizado no contexto clinico da
UCINP. Emerge da analise e avalia¢do especifica de uma interagdo em concreto entre mim
e o Pai de um lactente com doenca rara de etiologia a esclarecer. Reflete a minha intervengao

em Esperanca tendo em conta os fatores que influenciam a esperanga (Charepe, 2014).

Alguns registos foram omissos para permitir a confidencialidade e anonimato dos dados.
Outros foram-no por ndo serem pertinentes para a presente reflexao. O lactente serd nomeado

menino X.

Importa salientar que ainda em contexto académico tive a oportunidade de realizar uma
revisdo scoping (Apéndice V) baseada na metodologia proposta pelo Joanna Briggs
Institute para a realizacdo de revisdes scoping (2015), com o objetivo de mapear artigos
cientificos que pudessem estabelecer uma relagdo entre as doenga raras e a esperanga

parental em populagdo pediatrica, procurando responder a seguinte questao:
Qual a influéncia das Doencas Raras na Esperanca Parental em Pediatria?

A sua realiza¢do permitiu-me mobilizar para a pratica dos cuidados, nomeadamente para

esta situacdo em concreto, os conhecimentos adquiridos.

Em resposta a questdo de investigagao pude concluir que existe uma clara influencia da
Doenga Rara na Esperanca parental em Pediatria. Na ultima década, também gracas aos
avancos dos testes genéticos e ensaios clinicos, varios estudos emergiram com enfoque no
comportamento parental associado quer ao diagndstico, quer aos tratamentos ou aos exames
efetuados no acompanhamento da doenca rara em Pediatria. Salienta-se a necessidade de
mais investigacdo na area da Doenca Rara em Pediatria, realgando a importancia que a

Esperanca Parental assume no percurso da gestdo da doenga rara.

Confrontados com a exigéncia Parental e o inevitavel desconhecimento de todo o espectro
de diagnosticos associados ao conceito de doenga rara, os Enfermeiros devem considerar a
relacdo terapéutica e a interveng¢do no Foco Esperanca como um veiculo de capacitagdao
Parental. Mantendo um continuo investimento no conhecimento cientifico necessario e, em

simultaneo, suportando o Papel Parental nesta realidade dificil e permanente.
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Considerando que quer a Esperanga Parental quer o percurso da doenca rara n3o so
estaticos, o Enfermeiro deve responder de forma dinadmica e personalizada a cada situago
que lhe seja apresentada. S6 assim sera possivel um diagnostico de enfermagem adaptado as

necessidades de cada familia.

Contextualiza¢ao da situacio:

Menino X com antecedente pessoal de prematuridade 32s+5d. Nasceu bradicardico,
hipotonico, respiracdo irregular. Transferido para a UCIN desde o nascimento onde
permaneceu até aos 3 meses de vida. Posteriormente transferido para a Enfermaria de
Pediatria e posteriormente para outro Hospital com resposta mais diferenciada na sua
situaciio clinica. Sem diagnostico conclusivo apesar dos multiplos estudos metabdlicos,
genéticos e imunoldgicos. Apresentava abdémen globoso, circulagdo colateral visivel,
hepatomegalia palpavel. Necessidade de aporte de O2 nas primeiras horas de vida ficando
com aporte por ON entre 0,2 — 0,3 L/min com polipneia associada. A D11 vida inicia quadro
de sucessivas apneias, menor reatividade e palidez cutanea, transferido para sala de
cuidados intensivos, onde inicialmente ¢ conectado a ventilagdo ndo invasiva e
posteriormente por agravamento do quadro clinico ¢ ventilado invasivamente. Manteve-se

em ventilacdo invasiva de D11 a D58, durante este periodo apresentou quadro clinico de

sépsis tardia e enterocolite necrosante neonatal com grande instabilidade hemodindmica com

necessidade de suporte inotropico. Apresentou anasarca grave com necessidade de

paracentese evacuadora por duas vezes. Iniciou quadro de colestase com

hepatoesplenomegélia, que a data de transferéncia para a enfermaria apresentava-se

melhorado da colestase, mantendo-se sub-ictérico € com esclerdticas ictéricas. Mantém
também hepatoesplenomegalia em aparentemente regressdo. Apresenta trombocitopenia

desde D1 de vida e anemia multifatorial com necessidade de diversas transfusoes de

concentrado eritrocitario e plaquetario. A D26 apresentou um episodio de convulsdo ténico-

clonica de dificil reversdo. Sem episddios convulsivos posteriores. Neste contexto realizou

um eletroencefalograma cujo relatoério se mostrou inconclusivo. Inicia também quadro de

parésia do membro superior direito. Iniciou alimentacao entérica a D1 de vida, no entanto

esteve diversas vezes em pausa alimentar, por agravamentos clinicos sucessivos €

intolerancia alimentar. Reiniciou alimentacdo entérica a D81 com pregestimil a 14%, por

diminuicdo de producdo de leite materno e por aparente intolerdncia gastrica (distensdo
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abdominal e dejecdes diarreicas). Por manter quadro de dejegdes diarreicas e distensdo

abdominal iniciou leite NEOCATE, com aparente tolerancia.

Extubado a D58 e conectado a ventilagao ndo invasiva que manteve até¢ D77 altura que, por
agravamento clinico (pneumonia com sépsis) foi entubado endotraquealmente. Por melhoria
clinica foi extubado e conectado a ventilagdo ndo invasiva que manteve até permitir ser
colocado em respiracao espontanea com aporte de O2 por 6culos nasais. Apresentou diversos
acessos centrais, sendo que o ultimo foi cateter venoso central na femural. A data da
transferéncia para a enfermaria apresenta-se sub-ictérico, esclerdticas ictéricas, mucosas
ligeiramente descoradas. Bebe com boa vitalidade, olho vivo, interativo com o meio. Gosta
do mobil, caixa de musica e espreguicadeira. Mantém O2 por ON entre 0,3 L/min e 0,4
L/min, apresenta tiragem subcostal e polipneia mais acentuada a manipulacdo, no entanto
muito bem tolerada. Hemodinamicamente estdvel. Apresenta cicatriz no hemitérax direito
(ex-flictena). Mantém parésia do membro superior direito, apresenta discretos movimentos
do ombro direito, no entanto brago e mao sem movimentos espontaneos, faz fisioterapia de
manha de segunda a sexta. Apresenta tonus muscular diminuido. Apresenta fezes
semiliquidas/grumosas amareladas, por vezes apresenta muco e/ou laivos hematicos
(associado a provavel fissura anal). Apresenta maceragao perianal para a qual esta a aplicar
oxido de zinco e oliodermosina alternado. Papel parental complexo sem compromisso.
Pais presentes durante o internamento, carinhosos, ja adquiriram autonomia na muda

da fralda, vestir, banho, avaliacdo da temperatura e medidas de seguranca.
Descricio da Interagao:

Acompanhei o menino X em muitos dos meus turnos. Apesar da complexidade dos cuidados
ndo me permitir ficar responsavel por ele, o facto de a sala de cuidados neonatais ser em
open space permitiu-me desenvolver um relacionamento com os pais. Desde o primeiro

momento admirei o investimento incondicional destes pais no seu bebé.

Numa manha, em que o menino X se encontrava acompanhado pelo pai. Acordado e
aparentemente satisfeito por ter a companhia do pai, com contacto visual mantido e procura
da face humana, consolo evidente com o toque do pai, promovi “o colo” com énfase nos
ganhos até entdo adquiridos, apesar dos enormes desafios a que o X estava sujeito devido a
sua condi¢do clinica instavel. Estivemos em conjunto a “namorar” o bebé. As suas
caracteristicas fisicas particulares, a forma como utilizava a linguagem nao verbal para

comunicar, o seu crescimento global, o gosto pela musica. Nesse momento o pai partilhou
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uma musica que colocava junto da barriga da mae para que o X ouvisse. Convidei-o a
partilhar essa musica naquele momento. Ficdmos a ouvi-la. Tirdmos algumas fotografias
para o pai partilhar com a mae quando chegasse a casa. Findos cerca de 30 min voltamos a
acomodar o X na incubadora aberta, o pai cuidou do seu conforto e eu fui buscar o leite
materno para colocar pela sonda nasogastrica (SNG) em gavagem. Neste momento retirei da
seringa uma porg¢ao de leite materno para outra seringa mais pequena e facil de manipular e
convidei o pai a colocar gotas de leite materno na chucha a medida que o leite descia pela
SNG. O X comegou a sugar a chucha com satisfacdo. Expliquei ao pai que ele estava a
desenvolver os musculos da face neste exercicio, aumentando o ténus necessario para a
suc¢dao e degluticdo. Disse-lhe também que desta forma ele iria associar a sensacdo de
saciedade gastrica ao sabor do leite materno. E ainda ia associar o pai a sensagao de conforto
e o toque oral iria ser prazeroso ao invés de ser agressivo e associado sempre a manobras
invasivas. A Equipa da sala estava a acompanhar-me, sei agora porque esta intera¢do foi
partilhada em mais que uma sessdo de formagdo, como algo que fez refletir os colegas

também.

Durante esta partilha de cuidados alimentares o pai pergunta: Sr* Enf* a mae gostava muito
que ele mamasse na sua maminha, uma vez que ela tem muito leite. Nos estamos ansiosos
por isso. Vé-se que ele gosta do sabor e gosta de chuchar com o leite. Quando acha que isso

ira acontecer??

Eu respondi: Nao sei quando ird acontecer. Ninguém sabe. Mas sei que ele desde que o
conhego j& conseguiu adquirir competéncias extraordindrias face aos desafios que tem
enfrentado. E, por isso, merece o nosso investimento. No que depende de nos, por agora,
podemos sempre oferecer estas pequenas gotas de leite na chucha e manté-lo interessado e
satisfeito. Confortavel com a alimentagdo e motivado para a aprendizagem. No futuro, se o
dia nos chegar, ca estaremos preparados para o suportar em mais esse desafio. Além do mais,

ele ja nos provou que connosco € convosco tem conseguido o impossivel.

O pai “acendeu” num sorriso claramente de esperanga no futuro, investido neste pequeno

passo do presente que aumentou ainda mais a sua unido com o seu bebé.

Foi um momento marcante para mim e para a equipa, porque ninguém sabia, dada a
instabilidade do X, o dia de amanha. E em muitas ocasides, a morte foi uma possibilidade.
A questdo de quando o X iria mamar punha em causa a nossa crenga profissional de que

poderia nunca acontecer. Saber gerir essa cren¢a leva-nos a momentos de promocao da
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esperanca realista com enfase no momento presente, sem comprometer qualquer

probabilidade futura, enfatizando sempre o suporte e envolvimento da familia.

Interroguei-me acerca de que quais os fatores que estariam a influenciar a sua esperanca

parental?

Daqueles denominados promotores da esperanca, segundo Charepe (2014), identifiquei a
orientacdo para o futuro com a capacidade de visionar possibilidades; a Unido com os outros
muito assente na sua relacdo conjugal; a confianga no seu propdsito de ser pai, confianga nos
cuidados de satude recebidos e na sua propria fé da existéncia de uma cura assim que fosse
possivel estabelecer um diagndstico, e a sua capacidade de reagir e resistir apesar da
incerteza relativa ao diagnoéstico. Pude identificar a sua Esperanga enquanto fator de
resiliéncia na analise da sua transformagao pessoal positiva na medida em que o seu bebé X
era a sua fonte de esperanca, conseguia partilhar e reconhecer as pequenas grandes vitorias
do seu bebé. No entanto, e apesar de tantos preditores positivos, também identifiquei fatores
de ameaca a esperanca. Por vezes este pai apresentou duvidas no seu autopotencial enquanto
cuidador de um bebé com doenca complexa rara desconhecida, houveram momentos em que
teve duvidas e preocupacdes face ao futuro, em que questionou de que forma o seu

envolvimento poderia ter relagdo com a doenga do seu bebé.

Se os fatores que promovem e mantém a resiliéncia exigem o nosso investimento e atencao,
sobre os fatores que ameacam a esperanca emerge a nossa intervengao de (re)construcao da
esperanga. Esta pode acontecer num momento Unico como o que descrevi ou pode ser

planeada com intervengdes dirigidas e avaliagdo das mesmas.

A reflexdo individual desta interacdo e posteriormente a reflexdo que aconteceu durante as
sessoes formativas permitiu um crescimento da Equipa de Enfermagem (onde me inclui)
acerca do direito a Esperanga Parental mesmo que em situagdes adversas e desconhecidas.
A importancia do Enfermeiro enquanto promotor desta Esperancga realista e concreta baseada
nas possibilidades de um futuro, ainda que incerto, ¢ indiscutivel. As equipas devem permitir
0 espago a Esperancga ainda que nos ambientes mais hostis. A prova desta verdade esta que
o X ainda hoje esta com os pais, mantendo o seguimento da sua doenga cronica complexa e
desconhecida, mas longe da instabilidade clinica que tantas vezes nos fez duvidar da sua
sobrevivéncia. Serdo casos como este que nos despem de preconceitos € nos impelem a

crenca de que ha sempre lugar para a esperanga parental em Pediatria.
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"

, onde todos veem preto e branco”

Slogan Associagdo Rarissimas, 2019

“... A esperanca pressupde o respeito pelos objectivos, metas e planos a curto, médio e longo
prazo, tracados pelos pais no Cuidar dos filhos.”

Guias Orientadores de Boa Pratica em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, Volume 3, OE 2011
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1. INTRODUCAO

No ambito da Unidade Curricular de Enfermagem Pediatrica, sob a regéncia da
Professora Doutora Margarida Lourenco, inserida no 22 semestre do Mestrado em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catdlica Portuguesa, no ano letivo 2018/2019, foi-me proposto a
realizacdo de um artigo de divulgacao cientifica subordinado a um tema livre, tendo
por base o perfil de competéncias do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e
Pediatrica, com enfoque na intervencdo de enfermagem a crianca em situacdo de
doenca e utilizando a metodologia de investigacdo proposta pelo Joanna Briggs

Institute para elaboragao de revisdao Scoping.

Neste sentido, refletindo sobre o meu percurso profissional, enfermeira generalista
na prestacao de cuidados em Pediatria desde o inicio da atividade profissional, e
analisando os contextos nos quais tenho exercido, constato que existe uma
populacdo no Universo dos Utentes Pedidtricos que merece, dada a sua
vulnerabilidade, o melhor acompanhamento e suporte por parte das equipas de

saude. Refiro-me as criangas portadoras de doenca rara e suas familias.

O nascimento de uma crianca doente pode provocar alteracdes no quotidiano
familiar fazendo emergir comportamentos e sentimentos impares, que traduzem o
impacto da confrontacdo com esta nova condi¢do. As familias deparam-se com a
necessidade de readaptar os papéis dos seus membros; assumirem novas
responsabilidades, além das habituais quando nasce um filho; e de procurar servicos
sociais e de saude que lhes oferecam apoio social, financeiro e emocional.
Particularmente, as doencas consideradas raras constituem uma experiéncia
continua de aprendizagem ndo apenas para as pessoas a quem foi dado diagnéstico,
mas também para os seus familiares que se deparam com inumeros desafios,
especialmente, no micro-contexto familiar e na relacdo com os servicos de saude
aos quais estardo indubitavelmente ligados por um longo periodo de tempo (Luz,
Silva, & DeMontigny, 2015). Nesta relacdo com os servicos de saude, cabe ao
Enfermeiro Especialista a capacidade de responder as suas necessidades complexas
e especificas. Esta competéncia encontra-se considerada no Regulamento de

Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
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Infantil e Pediatrica, mais especificamente no seu 62 Artigo, ANEXO |, segundo
ponto: Cuida da crianga/jovem e familia nas situacGes de especial complexidade,
Unidade de competéncia E2.3 - Responde as doencas raras com cuidados de
enfermagem apropriados, cujo critério de avaliagdo adequado serd o E2.3.1
(Demonstra conhecimentos em doengas raras e respostas de enfermagem
apropriadas) e o E2.3.2 (Procura evidéncia cientifica para responder e encaminhar
as criancas com doencas raras) e Unidade de competéncia E2.5 - Promove a
adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca crdnica, doenga oncoldgica,
deficiéncia/incapacidade, cujo critério de avaliagdo adequado sera o E2.5.5
(Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca)
e o E2.5.6 (Referencia criangas/jovens com incapacidade e doenga cronica para

instituicoes de suporte e para cuidados de especialidade, se necessario).

A Deontologia de Enfermagem, no seu 892 Artigo — DA HUMANIZACAO DOS
CUIDADOS, define que numa equipa moralmente evoluida, a preocupacdo pelo
outro vulneravel origina uma resposta eficiente as necessidades. Para que esta
resposta encontre consonancia entre o conhecimento da patologia rara em si e
possiveis estratégias de promocdo de esperanca nesse contexto especifico, sera
importante que, independentemente do conhecimento que possa ser adquirido
para adequar o plano de cuidados as reais necessidades da crianca e familia, o
enfermeiro possa conhecer de forma transversal a influéncia que a doenca rara de

um filho exerce sobre a esperanc¢a dos seus pais.

A investigacdo, no que se refere a implementacdo e avaliacdo de intervencdes
promotoras da esperanca nos cuidados de enfermagem pediatrica, encontra-se em
crescimento, sendo um fendmeno relativamente recente na literatura em
enfermagem. Sdo intervenc¢des atualmente discutidas em varios contextos dos
cuidados de enfermagem pediatrica, em populacdes e caracteristicas diferenciadas
e reconhece-se a sua mais valia nos resultados obtidos (Carvalho, Lourenco,

Charepe, & Nunes, 2019).
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Com o objetivo de relacionar cientificamente estes dois conceitos e considerando o
conhecimento que possa dai advir, surge o presente documento: Esperanca

Parental e Doengas Raras em Pediatria: uma revisao scoping.

Este documento encontra-se redigido segundo o antigo acordo ortografico.

2. ARTIGO DE DIVULGACAO CIENTIFICA
TiTULO

Esperanca Parental e Doencgas Raras em Pediatria: uma revisdo scoping.
AUTOR(ES) E AFILIACAO
Vicente, V.M.R

Enfermeira de Cuidados Gerais na Unidade de Internamento Pedidtrico Médico e
Cirargico do Hospital Garcia de Orta; Mestranda do Curso de Mestrado em
Enfermagem Natureza Profissional, Ramo de Especializacdo em Saude Infantil e

Pediatria; vandam@sapo.pt

RESUMO

Objetivo: Mapear, na literatura cientifica, a relagdo entre a Esperanca Parental e
as Doencas Raras, em Pais de Criangas/Jovens entre os 0 e os 18 anos (idade

pediatrica)
Questdo: Qual a influéncia das Doencas Raras na Esperanca Parental em Pediatria?

P- Pais de criangas entre os 0 e
os 18 anos
C- Esperanca Parental

C- Doencgas Raras

Método: Realizou-se uma revisdo scoping, seguindo a metodologia sugerida pelo
Joanna Briggs Institute. Inicialmente foi realizada pesquisa na base de dados

Cochrane Database of Systematic Reviews, apos se verificar ndo terem sido
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realizadas revisdes da literatura anteriores acerca do tema, iniciou-se pesquisa
nas bases de dados CINAHL Complete; MEDLINE Complete e PubMed; idiomas

portugués, inglés e espanhol e na janela temporal de 2000 até 2019.

Resultados: Elegiveis para inclusdo nesta revisao 7 estudos, sobretudo de
natureza qualitativa cuja maioria foi realizada apds o ano de 2012. A populacao
alvo caracteriza-se essencialmente por pais (maes e pais). Verificou-se a relagao
entre a doenga rara e a esperanga parental nos seguintes contextos: testes

genéticos, ensaios clinicos e doencas raras especificas.

Discussdo: A Doenca Rara de um filho tem importancia na construcdo da
Esperanca Parental. Esta é focada na cura e alimenta a busca incessante pelo
diagnéstico. Etambém afetada aquando do diagnéstico gerando sentimentos nos
pais de culpa, alivio, raiva ou perda. A descoberta de um diagndstico permitiu que
pais pudessem continuar a perspetivar um futuro para os seus filhos através das

vivéncias de outros na mesma condigao.

Conclusdao: Na ultima década, varios estudos emergiram com énfase no
comportamento parental associado ao diagndstico, aos tratamentos ou aos
exames efetuados no acompanhamento da Doenca Rara em Pediatria. Evidencia-
se a necessidade de mais investigacdao na area da Doenca Rara em Pediatria,
realcando a importancia que a Esperanca Parental assume no percurso da gestao
da doenca rara. Os Enfermeiros assumem um papel importante na capacitacdo
parental nesta realidade dificil permanente. E essencial responder de forma
dindmica e personalizada, com investimento no conhecimento cientifico, e

adaptar os cuidados de enfermagem as necessidades de cada familia.

Palavras-Chave: Enfermagem Pediatrica; Esperanga Parental; Doengas Raras

2.1 INTRODUCAO

O Dia Mundial das Doengas Raras é comemorado anualmente, no ultimo dia de

fevereiro (28 ou 29) em mais de 80 paises. Esta comemoracdo visa alertar a

populacdo para este tipo de doencas e para as dificuldades que os doentes
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enfrentam no seu quotidiano.

Sao consideradas raras as doencas crénicas graves e degenerativas que colocam em
risco a vida dos doentes e que tém uma prevaléncia inferior a cinco casos por cada
10.000/pessoas. Existem atualmente cerca de 8.000 doencas raras sendo a maioria
de origem genética. Calcula-se que afetem perto de quarenta milhGes de pessoas na
Europa, especialmente criancas. Em Portugal, estima-se que existam cerca de
seiscentas mil a oitocentas mil pessoas com este tipo de doengas (Ordem dos

Enfermeiros, 2019).

O Enfermeiro Especialista deve cuidar da crianga/jovem e familia nas situa¢des
consideradas de particular exigéncia, respondendo as doencas raras com cuidados
de enfermagem apropriados, promovendo a adaptagdo das criangas/jovens e familia
a doenca cronica, doenga oncoldgica, deficiéncia e incapacidade. Neste contexto
particular do Cuidar, espera-se que demonstre conhecimentos em doencas raras e
respostas de enfermagem apropriadas, procure evidéncia cientifica para responder
e encaminhar as criancas com doencas raras e demonstre na pratica conhecimentos

sobre estratégias promotoras de esperanca (Ordem dos Enfermeiros, 2018).

Os pais de criangas com doencas raras enfrentam socialmente e dentro dos sistemas
de saude problemas semelhantes aos pais de criangas com doencas crénicas. Aos
pais de criangas com doencas raras acrescem problemas caracteristicos da doenca
rara em si, tais como: diagndstico atrasado ou indeterminado, acesso limitado a
informacodes e recursos de saude, grupos de apoio (se existirem) geograficamente
dispersos e sensacdo de isolamento social (Pelentsov, Fielder, Laws, & Esterman,

2016).

Estas especificidades moldam certamente a capacidade de olhar o futuro. As
intervencOes dirigidas a Esperanca ndo visam a cura, mas sim uma abordagem
holistica do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual. Cada intervencdo desta
natureza é influenciada pelo relacionamento interpessoal, qualidade de presenca,
expressao de expectativas positivas e confianca na capacidade que os pais tém para

ultrapassar as dificuldades (Ordem dos Enfermeiros, 2011).
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Esta Capacidade Parental de ter Esperanca pelo outro, seu filho(a), designa-se de
Esperanca Parental. “Assenta fundamentalmente na capacidade de Acreditar que
tudo é possivel e que podemos transformar as nossas vidas. E acreditar que o minuto
e/ou dia seguinte serdo melhores que os que jd passaram, que tudo poderd ser
ultrapassado. E acreditar em algo... Algo grande, algo pequeno... E acreditar
intensamente que algumas expectativas se irdo concretizar num futuro préximo. E
acreditar no renascer e crer que a vida nos vai sorrir ou continuar a sorrir “ in

Caminhando na Esperanca — guia de apoio aos pais (Ordem dos Enfermeiros, 2011).

Na perspetiva de suportar e acompanhar estas familias, é do interesse do
Enfermeiro conhecer a natureza da Esperanga Parental quando em causa estd a

doencga rara de um filho.

Apesar de pessoal e aparentemente Unica, existem tragos comuns nos fatores de
Esperanca destas familias que poderao ser facilitadores na gestao, por um lado dos

Cuidados em Parceria, por outro da antecipac¢ao de necessidades.

Cruzando ambas as Competéncias descritas anteriormente com as necessidades
identificadas, emerge a necessidade de compreender de que forma a Doencga Rara

de um filho influéncia a Esperanca Parental dos seus Pais.

Na implementacdo de estratégias promotoras da Esperanca, que caracteristicas
especificas da Doenca Rara, ou seu contexto, irdo definir ou orientar a constru¢ao do

Plano Individual de Cuidados?

2.2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.2.1. DOENCAS RARAS

Designam-se por doencas raras aquelas que afetam um pequeno numero de
pessoas, quando comparado com a populacdo em geral e que tém inerente questdes
clinicas especificas relativas a sua raridade. De acordo com a Orphanet, na Europa
uma doenca é considerada rara quando afeta 1 em cada 2.000 pessoas, variando a

sua raridade. Assim, uma doenga pode ser rara num pais, mas comum noutro.
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Conscientes da dimensdo desta problemdtica em Portugal, estimando-se existir
entre seiscentas a oitocentas mil pessoas portadoras destas doencas, foi constituida
uma Comissdo Interministerial para implementar a Estratégia Integrada para as
Doengas Raras 2015-2020. Esta Estratégia Nacional é pioneira a nivel europeu e
surge em substituicdo do antigo Programa Nacional das Doencas Raras, o qual ndo
conseguira responder as necessidades da pessoa com doenga rara, por o seu ambito

de atuacdo extravasar o sector da Saude (Despacho n.° 2129-B/2015, 2015).

Assim, é considerada uma estratégia integrada para as Doencas Raras 2015-2020,
que se encontra em anexo ao Despacho n.2 2120-B/2015, de 27 de fevereiro,
baseada numa cooperacdo intersectorial e interinstitucional, visando reunir os
contributos, competéncias e recursos de todos os sectores relevantes, de forma a
promover uma mudanca real nas condicdes complexas das pessoas que sofrem de
doenca rara. Esta cooperacgao pretende dar um forte contributo para a melhoria do
acesso e a qualidade dos cuidados de saude, assim como das condi¢cOes de
tratamento, com base nas evidéncias que a ciéncia vem produzindo, e diversificando
as respostas sociais adaptadas a cada caso. Neste ambito, surge o primeiro manual
de apoio a pessoa com doenca rara, com o objetivo de compilar informacao util para
apoiar a pessoa com doenca rara, ao longo de todas as fases do ciclo de vida

(Ministério da Saude. Direcao Geral da Saude, 2018).

Geralmente, as familias das pessoas com doencas raras sao tratadas de maneira
desigual nos servicos de saude, mas ndao exatamente pelo preconceito. Os seus
direitos relativos ao acesso a servicos de saude de qualidade, a equidade, a
resolutividade e a integralidade das acdes nem sempre sdo respeitados, seja porque
os servicos ndo dispdem de recursos tecnoldgicos para atender uma condicdo rara
ou porque os profissionais nao estdo preparados. De qualquer forma, a
“negociacdo” dos direitos da familia é negada desde o inicio da vida do filho. Apés o
diagnédstico da doenca, a batalha ainda continua, uma vez que estas familias
precisam procurar meios fora do sistema de saude para seguir com o tratamento
correto, geralmente de alto custo e que, muitas vezes, s6 é possivel por meios

judiciais (Luz et al., 2015).
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E importante destacar que algumas doencas sdo classificadas como raras pela baixa
frequéncia com que ocorrem na populagdo. Entretanto, nem sempre as pessoas
acometidas recebem o diagndstico precoce e, além disso, sdo poucas as opcoes
terapéuticas e raras as pesquisas cientificas nessa area. Sao doencgas que contribuem
para o aumento da morbilidade e da mortalidade, principalmente a infantil, e cujos
riscos de complicagdes evitaveis e mortes decorrentes de diagndstico tardio podem
fragilizar todo o sistema familiar da pessoa afetada. Existem mais de 7 mil tipos
diferentes de doencas raras. Esse quantitativo é instavel, uma vez que tende a
aumentar com o acréscimo de cinco novas doengas na lista semanalmente. Assim,
as doencas raras sdo muito mais comuns na sociedade do que aparentemente o
nome sugere, pois constituem de 6 a 10% das doengas no mundo. O avango das
pesquisas na area da genética, particularmente sobre o genoma humano,
possibilitou conhecer melhor o universo das doengas raras. Constatou-se, até o
momento, que 80% sdo de origem genética envolvendo um ou varios genes ou
anomalias cromossémicas que representam entre 3 a 4% dos nascimentos. Outras
sdo causadas por infecOes (bacterianas ou virais) ou alergias, ou por processos
degenerativos, proliferativos ou téxicos (produtos quimicos, radiacdes). Em paises
desenvolvidos, a mortalidade infantil entre pessoas com doengas raras chega a 30%

(Luz et al., 2015).

ORIGEM DAS DOENCAS RARAS

m ORIGEM GENETICA

(5}

@ CAUSAS INFECCIOSAS
M CAUSAS AMBIENTAIS

M CAUSAS PROLIFERATIVAS

Figura 1 - Distribuigcdo percentual das Doengas Raras pela sua Causa (tradugdo adaptada de Rare Diseases
Congress, 2019)
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As caracteristicas das doencas raras mais comuns, também variam mediante a idade
da pessoaaquem foidado o diagndstico. Os familiares cuidadores de criangas relatam
com maior frequéncia a presenca de doencas raras relacionadas com doencas
congénitas/genéticas, digestivas, pulmonares, reprodu¢do masculina e musculo-
esqueléticas, enquanto os familiares que cuidam de um adulto mais frequentemente
relatam condi¢des relacionadas ao sistema nervoso, sangue, olhos, pele, doengas
metabdlicas, cancros renais/urinarios, enddcrinos e raros (National Alliance for

Caregiving, 2018).

Categorias com 5% ou mais, sdo Todos os || Cuidadores || Cuidadores
permitidas  vdrias categorias por §| Cuidadores | de Criancas || de Adultos

Doenca congénita e gendtica 5204 56%" 46%
Doenga do sistema nervaso 300 26% 38047
Doenca digestiva 15% 18%" 10%
Doenca hematolagica 149 11% 17%"
Doenga neonatal 13% 15%" 99,
Doenca pulmonar 129% 15%" 8%
Doenga de reprodugdo masculina 12% 149%" 7%
Doenga dos olhos 129% 9% 15%"
Doenga de pele 11% 9% 14%"
Doenca metabdlica 10% 8% 13%"
Doenga cardiaca 10% 5% 18%"
Doenga do Sistema Urindrio 9% 7% 13%"
Doenca musculosquelética 8% 10%" 5%
Doengas oncoldgicas raras 6% 5% 89%"
Doenga enddcrina 6% 4% 8%"
Doenca sem diagnéstico 10% 13%* 5%

Figura 2 - Categorias das Doengas Raras (top das mais frequentes e comparagéo com a idade
pedidtrica ou adulta).

Traduzido e adaptado do relatdrio de 2018 da Rare Disease
Caregiving in America.

Para todas as doencas raras, a ciéncia consegue fornecer algumas respostas.
Centenas de doencas raras podem agora ser diagnosticadas através de um simples
teste bioldgico. O conhecimento da histéria natural destas doencas é otimizado pela
criacdo de registos para algumas delas. Os investigadores estdo cada vez mais a
trabalhar através de redes, de forma a partilharem os resultados da sua investigacao
e avancando mais eficientemente. Sdo levantadas mais esperancas com perspetivas

oferecidas pelas legislacbes Europeia e nacionais (em muitos paises Europeus) no
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campo das doencas raras (Orphanet, 2012).

Uma vez feito o diagndstico, o caminho a seguir é frequentemente preenchido com
um progndstico incerto, tratamentos limitados, e numerosos desafios nos cuidados
de saude. Em alguns casos, as terapias modificadoras da doenca podem apoiar um
estilo de vida "normal", mas na maioria das circunstancias, as doengas raras causam
um impacto significativo na saide e na esperanca de vida de um individuo (Adams,
Miller, & Grady, 2016).

No entanto, menos de 50% dos casos consegue o diagndstico conclusivo, sendo esta
“perseguicao” pelo diagndstico apelidada de Odisseia Diagndstica, descrita como
um turbilhdo emocional (Krabbenborg et al., 2016).

Os individuos com doencgas raras e seus cuidadores, vivenciam depressao,
ansiedade, stress, isolamento e preocupacao relativa a perspetivas futuras e falta de
informacdo (Shire, 2013). Neste contexto complexo e exigente, existem aspetos
comuns e premissas que se perpetuam na vida dos cuidadores de pessoas com
doencas raras, tais como: viver com a incerteza, “pagar o pre¢o” deste Cuidado, uma
dinamica familiar focada na necessidade da prestacdo de cuidados, a genética e o
dilema da confirmagao do diagndstico e o desconhecimento dos beneficios dos

Cuidados Paliativos (Adams et al., 2016).

Neste sentido, os cuidadores confiam nos médicos e profissionais de salde para os
ajudar a si préprios e aqueles de quem cuidam, através da experiéncia baseada em

conhecimento acerca de doencas raras (Whiting, Boice, & Weber-Raley, 2018).

2.2.2. DOENCA RARA EM PEDIATRIA

Em fevereiro de 2018, a National Alliance for Caregiving langou o relatdrio Rare
Disease Caregiving in America inteiramente dedicado ao tema das doencas raras,
com resultados cientificos concretos acerca da realidade naquele pais. Embora os
dados ndo possam ser exatamente extrapolados para a populagdo portuguesa ou
mesmo europeia, existem factos que merecem a nossa atengdo pela proximidade

da natureza das vivéncias relatadas pelas familias.

Seis em cada dez cuidadores de uma pessoa com doenca rara pesquisados sao pais
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gue cuidam dos seus proprios filhos menores de 18 anos (59%). Os pais que prestam
cuidados ao proprio filho com uma doenga ou condi¢do rara muitas vezes fazem-no
vinte e quatro horas por dia e tém-no feito desde o nascimento. Para além dos pais
gue prestam cuidados, um em cada quatro cuidadores referiram que existem outras
criancas em casa, por norma irmaos, que também ajudam nos cuidados a pessoa
com doenga rara. Os pais cuidadores de uma crianga com doenga rara muitas vezes
enfrentam consequéncias no seu bem-estar, relatando niveis mais baixos de saude
emocional ou mental, esforcam-se por manter amizades e,ainda assim, sentem-se
sozinhos. Dois em cada trés acham dificil manter a sua prépria saude (66%), embora
apenas 30% relatem ter sido questionados sobre o seu préprio autocuidado por um
profissional de saude. Muitos relatam impactos financeiros, tais como nao conseguir
poupar a longo prazo ou terem de recorrer a economias pessoais numa fase laboral
ativa, em que tal ndo seria expectavel. Este efeito cascata financeiro provavelmente

serd sentido por muitos anos (National Alliance for Caregiving, 2018).

Apesar da intensidade desta realidade, os pais referem Esperanca pelos seus filhos:
"Meu filho dd-me esperanca. Eu sei que estou aqui a crid-lo e a cuidar dele. Eu tenho
mais conhecimento agora sobre muitas coisas que eu ndo tinha antes. Eu tenho
esperang¢a de que ele cres¢a a saber tudo o que eu tenho sacrificado para que ele
tenha uma vida mais longa, saber que sou uma grande mde e que o amo de todo o
coragcdo "; "[Eu sinto-me esperan¢oso] quando vejo meu filho relacionar-se com
outras crian¢as que tém [condigcdo] e estdo a viver uma vida plena. Quando ele
conhece jovens adultos que passam a ter carreiras de sucesso, apesar da doenc¢a. Eu
gostaria que tivéssemos mais oportunidades para ele conhecer e ficar ligado com
pessoas como esta."; "A unica coisa boa sobre uma doenca rara sGo as pessoas que
vocé encontra com a doenca. E uma faca de dois gumes, porque, no subconsciente,

sabemos que eles também ndo vencerdo...fica a questdo: a cura vird a tempo de

meus queridos amigos que tém a doenc¢a agora?" (Whiting et al., 2018).

Todos os pais esperam cuidar dos seus filhos. Quando sdo criancas, esse cuidado
estende-se a todos os aspetos da vida da crianga: fungdes corporais e fisicas, mentais
e emocionais e de desenvolvimento. Conforme a crianca cresce, o cuidado requer

mudancas e diminui a sua exigéncia. Criancas gravemente incapacitadas requerem
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o mesmo cuidado parental que outras criancas, com a adi¢do de cuidados extras

devido aincapacidade e/ou doengas crénicas (Roberts & Lawton, 2001).

Em muitos casos, a doenca rara acompanha-se de incapacidade, Unica ou multipla,
progressiva ou estdtica. Nessas circunstancias a sobrecarga dos cuidados é
acrescida. Os pais querem que os profissionais conhecam e reconhegcam seus
esforgcos. Num estudo com cerca de 40 000 criangas com incapacidade concluiu-se

(Roberts & Lawton, 2001):

- cuidado extra com cada uma das seguintes atividades: lavar, vestir, comer,
cuidados durante a noite e necessidade de manter a crianca ocupada - era

necessario em > 70% das criancas;

- dois tercos das criangas de 1 a 16 anos precisavam de cuidados extra devido a

problemas de comportamento;

- 65% por cento das criangas e 42% das criangas mais velhas experienciam dor;

- 9 em cada 10 criancas e 4 em cada 10 criancas mais velhas tiveram situaces

de saude agudas;
- em média, cada crianca precisava de cuidados extra em seis areas da vida didria;

- combinac0es distintas de necessidades extra de cuidado foram associadas em

certas condicdes clinicas;

- as criancas dependentes de tecnologia tinham necessidades adicionais de
cuidados.

Os profissionais de salde devem considerar cada crianca e familia individualmente.
Deve-se considerar o impacto das incapacidades da crianca ou doencas relacionadas
com oscuidados extra em todas as areas da vida diaria, e circunstancias familiares.
Em particular, qualquer avaliacdo de uma crianca com incapacidade, deve procurar
desenvolver uma imagem clara das necessidades de cuidados extra da crianga,
ambiente familiar, com a devida consideracdo do tempo envolvido na prestacdo de
cuidados no domicilio. Sé entdo sera possivel apreciar e oferecer o devido

reconhecimento ao cuidado extra fornecido pelos pais, que é um precursor
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necessario para ajudar familias para obter os servicos de que necessitam (Roberts &

Lawton, 2001).

Aliteratura que discute as necessidades dos pais que cuidam de uma criangca com uma
doenca rara, na maioria das vezes, relaciona-se apenas com uma doenca especifica
em estudo. Existem muitos estudos baseados em amostras pequenas e sdo muitas
vezes limitados a um pais/cultura em particular tornando dificil generalizar para pais
de criangas com outras doengas. Para muitos dos pais de uma crianga com uma
doenca rara, a carga de cuidados estende-se por muitos anos e envolve um
compromisso para vida. Frequentemente requer uma mudanga nos padrdes de
trabalho, renda da habitacdao e responsabilidades domésticas. Os pais vao exigir
literacia em salde especializada, habilidades e recursos para o cuidado além
daqueles normalmente exigidos pelos pais em geral. Apesar da possibilidade de
heterogeneidade dos sintomas e necessidades das criangas afetadas, é provavel que
as necessidades de cuidados de apoio dos seus pais sejam homogéneas (Pelentsov,

Laws, & Esterman, 2015).

No seu artigo “The supportive care needs of parents caring for a child with a rare
disease: A scoping review”, Pelentsov et al propdem uma estrutura conceptual que
caracteriza as necessidades de suporte dos pais de criancas com doenc¢a rara em seis
dimensbes diferentes embora interdependentes: necessidades sociais,
necessidades de informag¢do, necessidades emocionais, necessidades “praticas”,

necessidades fisicas e necessidades psicoldgicas e espirituais.
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Necessidades Sociais
+Isolamento e Soliddo
*5Suporte familiare de amigos
*Parcerias Sociais
+Equilibrio entre o trabalhoe avida
*Relacdocom o parceiroecom osirmios
| +Expectativas Sociais

Necessidades de Informagio
#Acessoa informacdoe informacio
relevante
#Dizgnostico cedo e definitivo
sinformagdo acerca doengadacrianca
=Recurseos para familia e amigos
*Futuras necessidades de saldeda
Crianca
\, =Servicos disponiveis

Necessidades Emocionais
e5tress e Ansiedade
sCulpae Culpado
eIncerteza & preocupacao
*Raiva e Frustrac3o
*Impoténcia
*Chogue e Negagdo

*Medo

Necessidadesde
Cuidados de Suporte

Necessidades Praticas

#Dinheiro
+Trabalhoe Emprego
#Descansoe Lazer
=Acessoa servigos e Suporte
#Cuidados a Criangae outros Cuidados
*Transporte

| *Modificacdes emcasa

Necessidades Fisicas
sFadiga e Exaustiio
wPerturbacdes de Sono
#Perda de Apetite
*Perda de Peso
=Enxagqueca

= Adoecer com frequéncia

Necessidades Psicoldgicas
*Depressdoe Ansiedade
#Stress
«“Coping”
*Auto-estima

Figura 3 - Estrutura das necessidades de suporte dos pais de criangas com doengas raras

Das necessidades identificadas existem aspetos relevantes para a intervenc¢ao em

Esperanca Parental:

- nas necessidades sociais, os pais relatam isolamento, soliddo e sensacdo de

desconexdo devido as rotinas associadas aos cuidados aos seus filhos. Alguns pais
descrevem a sua situacao social como “ndo tendo vida prdpria”. Para alguns pais
a complexidade da doenca do filho requer equipamentos médicos constantes o
gue limita a sua participacdo em eventos sociais. Qutros evitam a exposicdo
social para ndo terem que lidar com sentimentos de vergonha e humilhag¢do. Quase
todos os pais referiram que a sua relagdo conjugal foi negativamente afetada como
resultado da sobrecarga dos cuidados exigidos. Também devido a esta rotina exigente
muitos referem perder oportunidades de passar tempo de qualidade juntos. Quase na
sua totalidade os pais receiam negligenciar os outros irmdos pela atencdo que

despendem com o filho doente. Muitos pais, sobretudo maes, deixaram os seus locais
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de trabalho, as suas ambicGes de carreira e interesses pessoais para estarem focadas nas

necessidades de saude dos seus filhos;

-nas necessidades de informacdo, os pais referem frustracdo pela falta de

informacdo e de experiéncia demonstrada pelos profissionais de saude
relativamente a doenca do seu filho. Em muitos casos os pais sentem que tém de
assumir o papel de peritos na doenga dos filhos, tendo eles mesmos de mobilizar

informacdo e conhecimento em prol da equipa de saude;

- relativamente as necessidades emocionais, os pais sentem o periodo do

diagndstico inicial como sendo altamente intenso emocionalmente. Na sua
maioria, as necessidades emocionais dos pais estdao relacionadas com as
necessidades de saude dos seus filhos. Existe uma sensacdo de sobrecarga
emocional, de ver um filho doente sem terem a capacidade de lidar com este
especto a longo prazo, e em simultaneo, a exigéncia e responsabilidade diaria que
os cuidados exigem. Os pais referem sentimentos de incerteza e inseguranca
sobretudo pelo futuro da saude e do bem-estar da sua crianca. Para alguns pais,
receber um diagndstico foi um fator de alivio, identificado como um ponto de
viragem relativamente a incerteza. Em parte, os pais ndo sentiram que os
profissionais de saude passassem tempo suficiente junto deles, por forma a
atenderem as suas necessidades emocionais, sendo que estes profissionais

valorizaram sempre mais o conhecimento acerca da patologia;

- a gestdo financeira foi a necessidade pratica mais referida pelos pais. Os pais

referem as questdes financeiras como uma das maiores fontes de stress e
angustia nas suas vidas. Uma vez que na maioria das familias um dos pais reduziu
ou até abdicou da atividade laboral, as questdes de subsisténcia econdmica
emergem. Outra das necessidades praticas prende-se com a necessidade de
coordenacdo dos servicos de saude em torno da especificidade da doenca dos seus

filhos e a necessidade de mais descanso, mais lazer e mais tempo para gerir as suas

responsabilidades.
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- cuidar dos seus filhos deixa os pais com um sentimento de exaustdo fisica e

psicolégica. As necessidades fisicas que relatam estdo relacionadas com o

impacto dos cuidados associados ao seu filho: distlrbios do sono, fadiga, perda
de apetite, perda de peso, enxaquecas, sensacao de doenca e viroses frequentes.
Alguns pais possuem eles mesmos uma doenga rara, sintomaticos ou portadores,

e sofrem de problemas fisicos associados a este facto.

- por ultimo, e também menos relatadas pelos pais, estdo as necessidades

psicoldgicas e espirituais. Relacionadas com a busca por um sentido de vida, pela

tentativa de encontrar um sentido na experiéncia de ter um filho com o
diagnéstico de uma doenca rara. Neste percurso alguns pais conseguem
encontrar novos significados para a vida, alterando as suas perspetivas do que
consideram importante. Qutros referem que sentem um periodo de “crise de fé”,
em que questionam a sua capacidade de acreditar. As necessidades psicoldgicas
sdo muitas vezes descritas como sentimento de inutilidade, impoténcia e
desamparo na sua jornada de cuidados ao seu filho. S3o poucos os pais que
relatam ter recebido oferta de apoio psicoldgico na fase do diagndstico, sendo

descrita como aquela em que sentiram mais necessidade de suporte.

Foram identificadas como necessidades de cuidados de suporte sentidas pelos
pais, a falta de conhecimento, de prestacdao de cuidados adequados e de apoio
por parte dos profissionais de saude. Os pais relatam estar insatisfeitos com os
profissionais de salide em relagao aos cuidados prestados; nivel de conhecimento
e consciencializacdo da doenga dos seus filhos, obtencdo de um diagndstico
formal, ajuda com a organizacdo familiar e sentirem-se integrados na equipa de
saude que cuida do seu filho. Muitos sentem que os profissionais de salde nao
estdo despertos para esta realidade, ndo possuem o conhecimento para cuidar
adequadamente do seu filho com uma doenca rara. Os pais também indicaram
que desejavam ter uma equipa consistente de profissionais de saude

supervisionando as necessidades de cuidados de saude (Pelentsov et al., 2016).

Um dos indicadores de sauide que pode avaliar a resposta dos servicos de salude
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as necessidades dos pais é o nivel de capacitacdo parental (McAllister et al, 2011
citado por Rosell et al., 2016).
A capacitacao tem sido definida como a crenga complexa de que se pode (Rosell
et al., 2016):
a) tomar decisdes importantes sobre a vida de maneira informada (isto &,
controlo da decisdo);
b) ter informacdes suficientes sobre a condicdo de saude, incluindo riscos
para si mesmo e para os seus parentes, e qualquer tratamento, prevengdo
e suporte disponiveis (isto é, controle cognitivo);
c) fazer uso efetivo dos sistemas de salde e assisténcia social para o
beneficio de toda a familia (ou seja, controle comportamental);
d) gerir os sentimentos de uma pessoa sobre ter uma condicdo genética
na familia (isto é, regulagcdo emocional);
e) olhar para o futuro e ter esperanca de uma vida familiar gratificante

(ou seja, esperanca.

2.2.3. ESPERANCA

A complexidade do Conceito de Esperanca torna dificil encontrar uma Unica e
consensual definicdao. A Esperanga pode ser entendida como um importante fator,
guer em situacdo de saude, quer em situacdo de doenga. No campo das Ciéncias da
Saude, o papel da Esperanca tem vindo a ser estudado em diversas situagdes clinicas

(Redlich-Amirav, Ansell, Harrison, Norrena, & Armijo-Olivo, 2018).

Na intervencdo terapéutica em Salde, a Esperanca tem sido associada a sucesso em
varios niveis. As situacGes de doenca aumentam a necessidade de Esperanca, ela
ajuda-nos a viver com a dificuldade presente e o futuro incerto (Redlich-Amirav et
al., 2018). Na Enfermagem a Esperanca encontra-se muitas vezes incorporada no
conceito do Cuidar. Se considerarmos a Esperanca como uma resposta humana
basica, podemos analisa-la de varias perspetivas: Esperanca enquanto componente
do desenvolvimento humano, segundo a teoria de Erickson; como um processo de
coping e adaptacao; como uma teoria em si mesma e ainda associada aos Cuidados

de Enfermagem (Stephenson, 1991).
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Em geral existem duas escolas de pensamento sobre a Esperanca: uma
unidimensional e outra multidimensional. O conceito unidimensional reflete uma
Unica dimensdo (ex: processo cognitivo) enquanto a conceptualizacdo
multidimensional reflete a combinagao de vdrias dimensdes. Algumas destas areas
multidimensionais incluem componentes emocionais, relacionais, espirituais,

comportamentais, contextuais e temporais (Redlich-Amirav et al., 2018).

Assumindo a Disciplina de Enfermagem como aquela que envolve o Ser Humano na
sua totalidade e, considerando o fendmeno Esperanca como intrinseco ao Individuo
influenciado por este e pelo contexto do mesmo, faz sentido que possamos definir
o Conceito através do modelo de Esperanca sugerido por Dufault, K., & Martocchio

(1985).

1@5\)'*

W i
o ESPERANCA
GENERALISTA

4/:'5;,? l{q

ESPERANCA
PARTICULARIZADA

TEMPORAL
VAILINDOD

4,::,2
4q bt
I

Figura 4 - Esferas e dimensdes da esperanga (Dufault, K., & Martocchio, 1985)

Para estes autores, a Esperanca divide-se em duas esferas e seis dimensdes. A esfera
da Esperanca generalista e a esfera da Esperanca particularizada. Ambas estdo
relacionadas entre si, mas sdo de natureza distinta. A primeira é uma esperanca em
gue o prdéprio ndo tem nenhuma esperanca em particular, define-se como um
sentimento de esperanca abrangente que lhe permite prosseguir com o seu sentido
de vida. E um elemento protetor quando a pessoa é privada de alguma esperanga
em particular. A esperanca generalista € como um guarda-chuva intocavel que

protege as pessoas esperancosas, lancando um brilho positivo na vida. Sob este
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“guarda-chuva” encontramos a esperanca particularizada. Esta, por sua vez estd
relacionada com determinados resultados esperados, objetos de esperanga
concretos e objetivos. Esta esperanca clarifica, prioriza e afirma o que uma pessoa
esperangosa percebe como mais importante na sua vida. Em determinadas
circunstancias podem existir mais manifestacdes de uma ou de outra das esferas
acima mencionadas, sendo que ambas coexistem em simultaneo. As esferas da
Esperanga contém ainda dimensdes comuns sobrepostas, mas analiticamente
distintas e integram aquilo a que podemos denominar de experiéncia de esperanca.

Surgem assim:

- a dimensdo _afetiva abrange uma série de emocgdes e sentimentos relacionados

com a Esperanca, entre os quais uma atracao para o objetivo a atingir, sensacao de

bem-estar, confian¢a, mas também inclui incerteza acerca do resultado esperado;

- a dimensdo cognitiva engloba os processos intelectuais através dos quais a pessoa

identifica e avalia os objetos de esperanca (objetivo desejado e/ou resultado

pretendido);

- a dimensdo comportamental diz respeito a orientacdo para a acdo com vista a

atingir os resultados desejados, implica o envolvimento dos diferentes dominios

fisico, psicoldgico, espiritual e social;

- a dimensdo afiliativa inclui componentes de interacdo social, reciprocidade e

interdependéncia, vinculagdo e intimidade, orientacdo para os outros e

autotranscendéncia com as pessoas, Deus e com outros seres vivos;

- a dimensdo temporal incide na importancia da experiéncia pessoal de Esperanca

ao longo do eixo temporal, passado presente com reflexo na expressdo da esperanca

nofuturo;

-a dimensdo contextual refere-se as situacdes de vida que rodeiam, influenciam e

constituem parte da Esperanca da pessoa. Refere-se ao seu contexto enquanto

circunstancia propicia ao desenvolvimento da esperanga.

Quando pretendemos adotar uma definigdo que se possa enquadrar na pratica de

Enfermagem, podemos descrever Esperanca como a Emocdo: sentimento de ter
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possibilidades, confianca nos outros e no futuro, entusiasmo pela vida, expressao de
raz0es para viver e de desejo de viver, paz interior, otimismo; associada ao tragar de

objetivos e mobilizacdo de energia (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2016).

Na prestacdo de cuidados, o Enfermeiro deve atender ao Diagndstico: Disposicao
para a Esperanca melhorada, correspondendo a Esperanca ao padrdo de expectativas
e desejos para mobilizar energias em beneficio préprio que pode ser melhorado.
Sendo caracteristicas definidoras a expressdo de desejo de aumentar a coeréncia
entre expectativas e metas; de aumentar a crenga nas possibilidades; de aumentar
a esperanca; de aumentar a percecao do sentido de vida. A expressdo do desejo de
melhorar a capacidade de estabelecer metas alcangaveis, desejo de melhorar a
conexao com os outros; desejo de melhorar a espiritualidade e desejo de melhorar
a resolucdo de problemas para alcangar metas (NANDA, Herdman & Kamitsuru,
2018). Sendo as intervencdes sugeridas para a otimizacdo do Status de Diagndstico
todas as de promogdo de esperan¢a, como a terapia de recordag¢des; melhora da
socializagdo; grupos de apoio; fortalecimento da autoestima, presenca, de entre

outras (NIC, Gloria M. Bulechek et al, 2016).

2.2.4. ESPERANCA PARENTAL

A Esperanga Parental assume caracteristicas do Conceito de Esperanga enquanto
proprio da pessoa e associa as caracteristicas da prépria parentalidade. Segundo o
Conselho Internacional de Enfermeiros, na CIPE, a parentalidade enquadra-se no
Foco Tomar conta com a seguinte descricdo: assumir as responsabilidades de ser
mae/pai; comportamentos destinados a facilitar a incorporagdo de um recém-
nascido na unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e
desenvolvimento das criancas; interiorizacdo das expectativas dos individuos,
familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel parental
adequados ou inadequados. A associacdo das expectativas pessoais com as

responsabilidades parentais, transformam a natureza da Esperanca.

Michelle Wong (2007), apresenta um conceito interessante de Esperanca Parental.
Define-a como sendo o Futuro Vicario, ou seja, a esperanga ou desesperanc¢a que a

pessoa tem pelo futuro de outra pessoa. Nos servicos de saude, os profissionais
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frequentemente lidam com as esperancas e expectativas que os pais tém
relativamente ao futuro dos seus filhos. Segundo a autora existem cinco dominios
importantes a serem considerados quando se examinam as expectativas parentais
para o futuro: (1) avaliacao de futuras possibilidades positivas (ex: eu geralmente
acredito que a minha crianca ird obter o que quer para a sua vida); (2) valor
percebido (ex: eu geralmente acredito que a vida da minha crianga ird ter valor, ser
produtiva);

(3) maestria e controlo (ex: eu acredito que a minha crianca ird saber lidar com a
maioria das dificuldades que terd de enfrentar); (4) sentido de orientacdo e
entusiasmo (ex: eu geralmente anseio por novas atividades do meu filho, novas
etapas do desenvolvimento) e (5) percecao de apoio interpessoal futuro (ex: eu sinto
gue os que me rodeiam veem o meu filho como o tipo de pessoa que ird ter valor e

ird ser produtivo na vida).

Sao varios os estudos que analisam a esperanca parental em contextos diferentes:
nas situacdes de mau progndstico, na tomada de decisdao em situagdes de condicdo
crénica severa debilitante, em situacdes de risco de vida (UCIP), em oncologia, de
entre outras. Quando enfrentam uma situacao de doenca do seu filho, a Esperanca
Parental é focada primeiramente na Cura, independentemente do contexto e,
mesmo em situa¢des de doenca crénica, onde se subentende a ndo cura possivel (Hill
& Feudtner, 2018; Hill et al., 2014; O’Brien, 2014; Sisk, Kang, & Mack, 2018; Wong &
Heriot, 2007).

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2011), a intervencdo de enfermagem em
pais de criancas com doenca crénica é norteada por dez principios orientadores
sobre os quais deve assentar a operacionalizacdo das boas praticas de promocao da

esperanca. Sao eles:

1- A esperanca é uma vivéncia universal, subjetiva, integradora das crencas
culturais e religiosas;

2- A esperancga pressupde o respeito pelos objetivos, metas e planos a curto,
médio e longo prazo, tracados pelos pais no cuidar dos filhos;

3- Os enfermeiros tém o dever ético e legal de disponibilizar formagao aos pais
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acerca de como lidar com a doenca dos filhos, em prol do desenvolvimento
da respetiva autonomia e qualidade de vida;

Devem ser implementados instrumentos de informacdo/formacgao dirigidos
aos pais, de modo a conferirem suporte formativo sobre como cuidar dos
filhos;

O desenvolvimento de estratégias promotoras de esperanga requer o
estabelecimento de uma escuta ativa, de modo a que os pais expressem
sentimentos e duvidas;

Os pais sao parceiros dos profissionais de saude no cuidar do filho(a), tendo
direito a um plano integrado das intervengdes e a participacdo em todo o
processo de cuidados (diagnéstico de necessidades, planeamento,
implementacado e avaliacdo);

Os enfermeiros devem articular-se com outros profissionais de modo a
proporcionarem aos pais a acessibilidade a informacao relativa aos servicos e
recursos disponiveis na comunidade;

Todos os pais tém direito a cuidados espirituais, que envolvam o apoio
emocional e a reabilitacdo social, de modo a evitar o isolamento e a angustia
espiritual;

Todos os pais tém direito a procurar uma segunda opinido e a serem

considerados peritos relativamente aos filhos;

10- Os enfermeiros devem incentivar os pais a usufruirem de momentos de

2.3.

repouso e lazer.

METODOLOGIA E METODOS

Revisdo baseada na metodologia proposta pelo Joanna Briggs Institute para a
realizagdo de revisdes scoping (2015), com o objetivo de mapear artigos que possam
estabelecer uma relagdo entre as Doencas Raras e a Esperanca Parental em Pais de
Criangas/Jovens entre os 0 e os 18 anos (idade pediatrica) e procurando responder

a seguinte questao deinvestigacao:

Qual a influéncia das Doencas Raras na Esperan¢a Parental em Pediatria?

Populagdo: foram considerados todos os estudos que focam pais de criancgas e
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jovens até aos 18 anos. Entende-se por pais aqueles que o sdo por
consanguinidade ou lagos afetivos desde de que desempenhem uma relagao de
parentalidade com a crianca, cumprindo o seu papel de pai e/ou mie
respetivamente. Entende-se por Crianga e Jovem o filho(a) menor a cargo dos

pais que se encontre na relagdo parental anteriormente mencionada.

Conceito: foram considerados todos os estudos que analisem e/ou descrevam o
conceito de Esperancga Parental.

Contexto: foram considerados todos os estudos que identifiquem a Doenca Rara
como contexto de investigagao.

Tipos de Estudos: foram considerados estudos qualitativos e/ou quantitativos.

Antes de iniciar a revisdao, foi realizada pesquisa na base de dados Cochrane
Database of Systematic Reviews (by EBSCO) ndo se encontrando evidéncia de revisao

cientifica semelhante realizada acerca do tema.

Em seguida realizou-se uma pesquisa alargada sobre o tema em trés bases de dados:
CINAHL Complete, MEDLINE Complete e PubMed por forma a identificar as palavras

de texto contidas em titulos e resumo dos artigos.

Posteriormente, foram selecionados os termos e palavras-chave de pesquisa e
foram validados no MeSH (Medical Subject Headings) e DeCS (Descritores em
Ciéncias da Saude) e pesquisados pela seguinte ordem: parental hope [Text Word]
AND Rare disease [DeCs Term] OR Rare diseases [MeSH e DeCS Terms]. Apds este
passo foi realizada nova pesquisa utilizando os descritores selecionados em todas as

bases de dados referidas.

Por ultimo, foi realizada uma pesquisa secundaria através das referéncias
bibliograficas dos artigos incluidos, com a finalidade de alcangcar o maximo de

resultados possiveis.

A pesquisa foi elaborada a 28/05/2019, fazendo parte dos critérios de inclusdo
artigos publicados entre 2000-2019, em lingua portuguesa, inglesa e espanhola e da

seguinte forma:
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- Base de Dados CINAHL Complete (interface EBSCOhost): parental hope AND (rare

disease OR rare diseases)

- Base de Dados MEDLINE Complete (interface EBSCOhost): parental hope AND (rare

disease OR rare diseases)

- Base de Dados PubMed: parental hope AND (rare disease OR rare diseases)

Foram obtidos 21 artigos, nao existindo duplicagao dos mesmos. Foram analisados
os titulos e os resumos tendo sido excluidos 12 artigos, remanescendo 9 artigos para
analise mais detalhada. Apds leitura completa de cada artigo, foram eliminados 3
artigos por ndo corresponderem aos critérios de inclusdo delineados inicialmente e
foi acrescentado 1 artigo identificado em referéncias bibliogréficas dos artigos
selecionados. S3o entdo incluidos 7 artigos para a realizagdo da Scoping Review

(Figura 5 — Fluxograma PRISMA).
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2.4. RESULTADOS
Apresenta-se em seguida uma sintese dos resultados obtidos referentes aos 7

artigos incluidos nesta revisao.

Os estudos apresentados sao essencialmente de natureza qualitativa, apenas 1 de
natureza mista. Temporalmente, a excegao de um estudo (2006), todos os estudos
foram realizados apds o ano de 2012, o que sugere a emergéncia do tema na ultima

década.

A populagdo alvo foi predominantemente constituida por pais (maes e pais).

Dos artigos analisados, 3 relacionam a doenca rara e a esperancga parental no
contexto de testes genéticos, 2 relacionam a doenga rara e a esperanga parental no
contexto de ensaios clinicos e os 2 restantes fazem esta relacdo no contexto de

doencas raras especificas.

N2 de artigos

Contexto especifico identificados

Sequéncia do Exoma 3
Ensaios Clinicos 2
Doenca Rara: sindrome de hipoventilagdo congénita central 1
Doenga Rara: Doenca de Huntington juvenil 1

Tabela 1 - Distribui¢do dos artigos pelo contexto subjacente a
Esperanga Parental

Seguidamente serd apresentada a sintese dos dados em 2 tabelas: a Tabela 2 onde
serdo representados os artigos quanto a autoria, ano e pais de publicacao,
populacdo e metodologia; a Tabela 3 onde estarao representados os artigos quanto

a autoria, objetivo do estudo, resultados e achados relevantes.
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Tabela 2 - Apresentagdo dos artigos pelo autor, ano e pais de publicagéo, populagdo e metodologia

Autoria Pais/Ano Populagao Metodologia

Allyn EUA 2016 19 pais de criangas submetidas ao Método  qualitativo:  entrevistas
McConkie estudo da sequéncia total do exoma retrospetivas semiestruturadas
Rosell et al

Emilienne Franga 2015 Pais e 12 pacientes com Sindrome Método misto: estudo transversal

Verkaeren et
al

Congénito de Hipoventilagdo Central
com idade entre 15 e 33 anos (9
mulheres) no momento de sua
passagem de cuidados da pediatria
para os adultos.

com aplicagdo da forma abreviadade
estudo de resultados médicos-36 (SF-
36). As pontuagbes para as
dimensdes do SF-36 foram
comparadas com a populagdo de
referéncia francesa com idade e sexo
apods a transformagdo em scores Z
padronizados. O score sumario do
componente fisico do SF-36 e o score
sumario do componente mental
foram comparados com os valores de
referéncia americanos.

Holly L Peay et
al

EUA 2014

12 pais (6 pais e 6 mdes, incluindo um
casal) de meninos portadores da
doenca recebendo drogas ativas e 9
investigadores clinicos.

Método qualitativo: entrevistas com
investigadores clinicos e pais de filhos
com distrofia muscular de Duchenne
e Becker que participaram no ensaio
clinico. Entrevistas foram transcritas
e codificadas para andlise tematica.

Lotte Holanda 2016 Pais de 15 criangas que foram Método qualitativo: entrevistas de

Krabbenborg submetidas a andlise de sequénciade profundidade.

et al exoma.

Sapp et al EUA 2013 25 pais de 13 menores com uma Meétodo qualitativo: entrevistas semi
variedade de condigcbes genéticas estruturadas onde os pais eram
raras. convidados a discutir as suas

preferéncias para receber quatro
tipos de resultados da sequenciagao
do exoma.

Simon Woods  Reino Unido Pais em contexto de ensaios clinicos, Método qualitativo: revisao

et al 2012 “mal-entendidos” no consentimento integrativa da literatura.
informado e responsabilidade dos
profissionais.

Smith et al Reino Unido 14 pais que eram os principais Método qualitativo: analise

2006 cuidadores fenomenoldgica interpretativa de

entrevistas semi estruturadas.
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Tabela 3 — Apresentagdo dos artigos pelo autor, objetivos, resultados e achados relevantes

Autoria Objetivo do Estudo Resultados Achados relevantes
Allyn Conhecer as perce¢des Quando questionados porque A sequéncia total do exoma ofereceu
McConkie dos pais sobre os decidiram ir adiante com a esperanca de obter um diagndstico,
Rosell et al resultados primarios da sequéncia total do exoma, a de fornecer assisténcia direcionada
sequéncia total do maioriados pais(11/19)sentiu para os cuidados ao filho. Os pais
exoma. que tinham de prosseguir com enfatizaram que estavam a procura
os testes, pois ndao tinham de informagdes que advieram do
outras opgOes para testes de diagndstico, incluindo a possibilidade
diagndstico e sentiam de que o disturbio

necessidade de procurar um desconhecido
tenha um tratamento médico,
diagndstico. A sequéncia total mesmo que n3do obtivessem um
do exoma foi percebida como nome paraadoencga. O teste genético
uma oportunidade de poderia fornecer
aprender mais e uma hipétese informacdes acerca de decisGes
de obter um diagndstico. sobre o planeamento da vida da
criangca, bem como decisGes
Pais referem intensas  reprodutivas para si e outros
necessidades de informacdo.  membros da familia. Poderia ainda
ajudar a identificar outras familias
com a mesma condicdo genética. No
entanto, mais de metade dos pais
também referiu receio de obter um
diagndstico com mau progndstico,
sendo que o fator Esperanga
permitiu-lhes superar esse receio e
avangar. A mesma esperanca,
sentimentos positivos foram
relacionados como contributos para

0 processo de capacitagado.

Emilienne Saber se a condi¢do de Nos primeiros anos de vida, O momento do diagndstico é

Verkaeren et
al

salde do Sindrome
Congénito de
Hipoventilagdo Central
afeta a qualidade de
vida dos pacientes
durante a vida adulta.

esta doencga afeta
consideravelmente a
qualidade de vida das criangas
e suas familias.

Concluimos que, apesar das
limitacbes fisicas impostas
pelo Sindrome Congénito de
Hipoventilagdo Central e a sua
natureza ansiogénica, esta
doenga esta associada a um
comprometimento da
qualidade de vida relacionada
a saude em adultos jovens,
gue permanece moderado.

devastador para os pais. O resultado
deste estudo trouxe esperanga aos
pais e aos proprios pacientes,
mantendo a perspetiva de uma
qualidade de vida moderada na vida
adulta. Esta conclusdo ndo altera o
facto de esta doenga ser
potencialmente fatal.

242



Holly L Peay et
al

Conhecer quais as
motivag¢des parentais e
expectativas de ensaios
clinicos para doengas
pedidtricas raras.
Descrever a
experiéncia de pais e
pesquisadores clinicos
envolvidos em um
ensaio clinico de fase Il
para a distrofia
muscular de Duchenne
e Becker: suas
expectativas,
esperangas,
motivagdes e reagdes
ao términus do estudo.

Os pais revelaram querer agir
no melhor interesse das suas
criangas, receando estar a
assumir mas decisdes ao
aderir ao ensaio clinico. Apesar
do receio avangavam com a
nogao de responsabilidade em
ter que fazer algo para tentar
alterar o curso da doencga.

Outro fator que pode ser
importante na adesdo a
ensaios clinicos é a pressao
causada quando a doenca é
progressiva ou fatal. A nogdo
de nada fazer é sentida como
estando a ser coniventes com

Muitos pais foram capazes de
diferenciar as suas expectativas
concretas da sua esperanga otimista
de uma cura. Definindo a primeira
como “o que eu penso que podera
acontecer” ou “aquilo em que me
sinto confiante” e a segunda como o
melhor resultado possivel para o meu
filho.

Quase todos os pais esperavam
melhorias significativas na forga,
resisténcia, desempenho escolar,
e/ou qualidade de vida. Muitos
discutiram o julgamento que
representa a possibilidade de cura;
enquanto alguns acreditavam ser
uma esperanga razoavel, outros

a progressdo da doenga e sua
resolucdo fatal.

O principal resultado positivo
foi a demonstragdo de fortes
relacionamentos entre pais
comprometidos e equipas de
estudo. Essas relagdes foram
altamente valorizadas por
ambas as partes e podem
sugerir uma oportunidade de
intervengao ideal para os
esforcos para melhorar o bem-
estar psicoldgico.

identificavam como excessivamente
otimista.

As expectativas dos pais surgiram de
outros pais, organizacGes de defesae
patrocinadores. Todos os pais
relataram algum grau de beneficio
clinico para os seus filhos. Os
beneficios secundarios foram a
esperanga e 0s  sentimentos
poderosos associados aos esforgos
ativos para afetar o curso da doenca.

Durante o ensaio clinico, os pais
experienciaram beneficios
psicoldgicos tentando exercer
controlo sobre o curso da doenga,
reconhecendo os beneficios de
conseguir sentir esperanga. Esta
esperancga deve ser interpretada aluz
da importancia da esperanga na
capacidade de envolvimento ativo
nos esforgos associados para alterar
o curso da doenga.
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Lotte
Krabbenborg
et al

Conhecer como os pais

experimentam 0s
resultados de
sequenciagao de

exoma na vida diaria.

Os resultados do teste de
sequenciagao de exoma, como
os resultados de outros testes
genéticos, evocaram alivio e
preocupagoes,
independentemente do tipo
de resultado. As vantagens de
obter um diagnostico
conclusivo incluiram tornar-se
mais recetivo a situagao, ser
capaz de sintonizar o cuidado

com as necessidades da
crianga e lidar melhor com

sentimentos de culpa. A
obtencdo do  diagndstico
também  permitiu excluir
outras causas de
incapacidade, como

negligéncia no nascimento ou
negligéncia parental. O facto

de obter um diagndstico
também facilitou explicar
socialmente 0s

comportamentos do filho e
identificar na comunidade
outros pais e grupos de ajuda.

Alguns pais referem esperanga em
obter mais informacdo acerca da
doenga do seu filho, podendo ajustar
melhor os tratamentos e ainda,
esperanga que alguma cura milagrosa
ou possibilidade de recuperagio
fosse descoberta. Um diagndstico
conclusivo confirmou que os pais
estavam no caminho certo tendo em
conta a organizagdo de terapias da
crianga e, em simultaneo originou um
sentimento de falta de esperanca na
recuperagdo ou cura: “tu ficas ciente
de todas as coisas que néo serdo mais
possiveis de acontecer”.. Se o
diagndstico revela um sindrome os
pais associam a impossibilidade de
cura, ao contrdrio de diagndsticos
que revelem doenga unidimensional.

Pais que recebem um diagndstico
possivel também usaram o mesmo
para ajustar 0s seus
cuidados/atividades as
necessidades da crianga. No entanto,
um diagnostico poderia também
suscitar novas preocupag¢des, como
no caso das potenciais mutagdes

ligadas ao X que foram identificadas
na mae.

Pais que ndo recebem diagndstico
oscilam entre aceitar que eles tém
que continuar a viver com a
incerteza, sentindo algum alivio de
nada ter sido encontrado e esperanca
na continuagao da pesquisa, a fim de
receber um diagndstico.
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Sapp et al

Caracterizar valores e
crengas que moldam as
preferéncias dos pais
para  aprender  os
resultados do
sequenciamento do
exoma de seus filhos.

Os pais, no seu sentido de
responsabilidade parental,
procuram os testes mais
extensos e pormenorizados.

A maioria dos participantes viu
a sua decisdo de aceitar o teste
genético como uma escolha
ativa para fornecer uma
oportunidade para avangar e
melhorar os cuidados de
saude. Eles reconheceram a
extensdo deste teste e foram
otimistas, acreditando que os

resultados da sua crianga
poderiam  capacitd-los a
identificar maneiras de

controlar aspetos da condigdo
de saude do seu filho.

Os pais muitas  vezes
expressaram o desejo de
ajudar os  outros em
simultaneo com seu desejo de
aprender mais sobre a sua
crianga, contribuindo assim
para os avancos cientificos.

A sua esperancga de aprender uma
variante primaria foi a oportunidade
de obter uma explicagdo para a
condicdo do seu filho e ter uma
preferéncia distinta para aprender
qualquer informag¢do de saude. A
oportunidade de se preparar para os
futuros cuidados de saude e o
potencial para uma melhor gestdo da
condigdo do seu filho.

Os pais referiram esperanca de que o
uso de variantes secundarias poderia
reduzir riscos no futuro da saude dos
seus filhos.

Apesar do possivel impacto dos
resultados obtidos, os pais ndo se
sentiram receosos, uma vez que ja se
teriam adaptado a uma crianga com
doencga rara e conseguido lidar com
sucesso com a incerteza e
circunstancias que ameagam a saude.

Simon Woods
et al

Delinear o conceito de
equivoco terapéutico e
suas implicagbes para o
consentimento
informado no contexto
de ensaios clinicos para
doencas da infancia.

A relagdo entre esperanga e
equivoco  terapéutico no
contexto do consentimento
dos pais para a pesquisa
provavelmente contribui para
a qualidade do consentimento
informado.

Participar em ensaios clinicos
permite aos pais lidarem com
a limitacdo da vida dos seus
filhos causada pela doencga.

A esperanca é um fio condutor no
discurso que testemunhamos
quando os pais e os pacientes se

encontram ou se comunicam
virtualmente através dos varios
“media” suportados por

organizacgOes de pacientes.

E reconhecida a importancia que a
esperanca desempenha na
interpretacao racional dos factos.

Deveria haver mais trabalho empirico
com o objetivo de compreender a
dindmica da esperanca e examinar se
o “coping” que a esperanca gera
pode ser construido diretamente
através do apoio e informacdo
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disponivel aos pais. Por esperanca
entende-se um resultado com vista a
um mecanismo de “coping” eficaz.

Onde a esperanca parece
problematica é quando toma aforma
de um tipo de auto-engano, embora
nos levantemos este ponto com um
certo grau de cautela. Suspeitamos
qgue muitos pais passam por uma fase
de esperando por uma cura médica
rapida para a condigdo de seu filho.

Smith et al

Objetivos  primadrios:
apresentar uma
descri¢do detalhada de
como é ser pai de uma
crianga com doenga de
Huntington juvenil em
familias de quatro
paises europeus.

Desenvolver e ampliar
as descobertas de um
estudo anterior no
Reino Unido.

Objetivo  secundario:
ver em que medida as
conclusdes do estudo
britanico foram
repetidas em toda a
Europa e o grau de
comunhdo ou
divergéncia entre as
familias do Reino Unido
e dos restantes paises
estudados.

Enfatizamos a convergéncia
impressionante entre osvarios
paises.

Cria-se ao longo do tempo
uma relacdo simbidtica pais-
filhos que implica um efeito
duplo no impacto que a
doenga tem. A vida tornou-se
cada vez mais isolada tanto
para a crianga como para o
cuidador.

Tipicamente, os pais tornam-
se especialistas na condicdoda
crianga. Eles sabem mais do
que o pessoal médico sobre
esta doencga rara e tém que
advogar em nome dos seus
filhos.

Receber um diagndstico de Doenca
de Huntington Juvenil perturba as
expectativas e as esperangas dos
pais, quer pelo seu filho quer pela sua
familia como um todo. Cria-se ao
longo do tempo wuma relagdo
simbiodtica pais-filhos que implica um
efeito duplo.

Ter um filho com Doenga de
Huntington Juvenil significa que a
vida é vivida com menos esperanga
dado ndo existir cura conhecida.

2.5. DISCUSSAO

Da analise dos resultados, e apesar de ser uma revisao com um numero reduzido de

artigos incluidos, podemos inferir que a Doenca Rara de um filho é um elemento

muito significativo na construgdo da Esperanca Parental, sendo esta indissocidvel do

diagnéstico obtido ou até da falta deste.

Verifica-se um achado transversal a todos os contextos estudados (testes genéticos,

ensaios clinicos ou doenca rara em si), talvez o que define a identidade do conceito

de Parentalidade: a esperanca parental é focada na cura, independentemente das
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probabilidades cientificas oferecidas e o foco maximo que esta Esperanca ird
“alimentar” é uma busca incessante por um diagndstico (Peay, Tibben, Fisher,
Brenna, & Biesecker, 2014; Rosell et al., 2016; Sapp et al., 2014; Woods, Hagger, &
McCormack, 2014). Este dado é extraordindrio quando procuramos contextualizar e

adequar as intervencdes em salde as expectativas parentais.

No entanto, os pais reconhecem que esta perspetiva de cura ndo deve prejudicar a
sua capacidade de decidir sobre os cuidados a ter no seguimento da doenca rara dos
seus filhos. Esta Esperanca é considerada vital para que se conseguiam reunir
esforcos constantes na busca por um diagndstico que possa conduzir os
investimentos terapéuticos numa direcdo mais adequada e adaptada a doenca em si
(Krabbenborg et al., 2016; Peay et al., 2014; Rosell et al., 2016; Sapp et al., 2014;
Woods et al., 2014).

A busca por um diagndstico precede a busca por uma cura e é relatada pelos pais
como uma odisseia em que caminham de especialista em especialista, realizando
inUmeros exames na tentativa de caracterizar “aquilo” que ja sabiam estar errado
com o seu filho. E uma altura de grande intensidade emocional que se pode

perpetuar no tempo (Krabbenborg et al., 2016; Rosell et al., 2016).

Se a busca por um diagndstico molda a natureza da Esperancga Parental, o mesmo
fendmeno ocorre aguando do diagndstico. Descrito como uma segunda odisseia, os
pais enfrentam a aceitacdo do diagndstico que lhes é atribuido. Ocorrem
sentimentos que podem oscilar entre um alivio com diminuicdo da culpa até entdo
sentida, raiva por suspeita de negligéncia ou outras causas imaginadas, e a dura
sensacdo da perda de esperanga associada a nova realidade: “existem
acontecimentos que ndo irdo voltar a acontecer no futuro devido ao progndstico
oferecido” (Krabbenborg et al., 2016; Rosell et al., 2016; Sapp et al., 2014; Smith et
al., 2006; Verkaeren et al., 2015).

Os testes genéticos oferecem a possibilidade de um diagndstico e os ensaios clinicos
por vezes oferecem a possibilidade de melhoria da sintomatologia associada. Em
ambas as situacdes, os profissionais de saude devem considerar o papel que a

Esperanca Parental desempenha e o impacto que os resultados obtidos terdo nos
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pais (Krabbenborg et al., 2016; Peay et al., 2014; Rosell et al., 2016; Sapp et al., 2014;
Woods et al., 2014).

Eventualmente, existem diagndsticos concretos com grande impacto na qualidade
de vida da crianga e dos seus pais. Ainda assim, existe um caminho para a Esperanga.
Os pais relatam que a definicdo de um diagndstico, ainda que com condicionantes
importantes para a qualidade de vida dos seus filhos, permitiu procurar outros pais
nas mesmas situagdes e conhecer outras criangas com a mesma condi¢ao, em faixas
etarias diferentes. Poder perspetivar um futuro para os seus filhos, através da
vivéncia do futuro que para os outros é presente, permite alimentar a Esperanca de
gue existe sempre algo a investir para a melhoria da qualidade de vida e da
possibilidade de felicidade dos seus filhos (Krabbenborg et al., 2016; Smith et al.,
2006; Verkaeren et al., 2015). Outro facto importante é que o diagndstico permite aos
pais ter uma explicacdo cientifica social para o comportamento dos seus filhos,
apaziguando de alguma forma a curiosidade social que os rodeia e que por vezes os

inibe (Krabbenborg et al., 2016).

Os profissionais de saude devem considerar que estes pais sentem uma imensa
necessidade de informacdo concreta e Util para o acompanhamento da doenca dos
seus filhos. Quando existe um verdadeiro envolvimento, ocorrem sentimentos de
satisfacdo bilaterais, quer dos pais quer dos profissionais (Peay et al., 2014; Rosell et

al., 2016).

Os resultados obtidos corroboram o conhecimento ja existente acerca do tema. E

acrescem outro que deve ser contextualizado e aprofundado.

Em alguns artigos incluidos, verificou-se que a correlagdo dos conceitos ndo foiotema
central, no entanto estes artigos puderam enriquecer os resultados obtidos,

alargando o espectro de conhecimento obtido.

Na presente revisdo podemos identificar como limitacGes: o paralelismo entre
esperanca parental e expectativa parental pode confundir os resultados dado que o
primeiro conceito é mais complexo que o segundo; a amostra obtida (apenas 7

estudos) diminuiu a possibilidade de generalizar os resultados obtidos; e a fraca
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representacdo de doencas raras especificas (apenas dois estudos se referiram a
doencas raras especificas). Acredito que num universo tdo extenso hajam
certamente diagndsticos com maior impacto na disposicdo para a Esperanca

melhorada. Esta identificagcao ndo foi possivel realizar com a amostra obtida.

As doengas raras requerem um esforco nacional de caracterizagdo e
contextualizacdo, exigem uma estratégia conjunta que podera ser continental, e
apos correlagdo, mundial. Os investigadores e todos os que Cuidam destas criangas
e familias tém o dever de partilhar os seus achados e trabalhar em conjunto para

gue, em localiza¢Ges distantes, se possam analisar realidades semelhantes.

Recomendaria estudos (de preferéncia conjuntos entre instituicdes) prospetivos de
avaliacdo da esperanca parental e identificacdo dos respetivos fatores promotores

de esperanca junto das familias de criancas com o diagndstico de doenca rara.

2.6. CONCLUSAO

Existe uma clara influéncia da Doenca Rara na Esperancga Parental em Pediatria. Na
ultima década, também devido aos avancos dos testes genéticos e ensaios clinicos,
varios estudos emergiram com enfoque no comportamento parental associado quer
ao diagndstico, quer aos tratamentos ou aos exames efetuados no
acompanhamento da doenga rara em Pediatria. Salienta-se a necessidade de mais
investigacdao na area da Doenca Rara em Pediatria, realcando a importancia que a

Esperanca Parental assume no percurso da gestdo da doenca rara.

Confrontados com a exigéncia Parental e o inevitavel desconhecimento de todo o
espectro de diagndsticos associados ao conceito de doenca rara, os Enfermeiros
devem considerar a relagao terapéutica e a interven¢ao no Foco Esperanga como
um veiculo de capacitacdo parental, mantendo um continuo investimento no
conhecimento cientifico necessario e, em simultaneo, suportando o Papel Parental

nesta realidade dificil e permanente.

Considerando que tanto a Esperancga Parental assim como o percurso da doenga rara
ndo sdo estaticos, o Enfermeiro deve responder de forma dinamica e personalizada

a cada situacao que lhe seja apresentada. S6 assim sera possivel um diagndstico de
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enfermagem adaptado as necessidades de cada familia.

Foi possivel responder a questdo de investigacao, pelo que se pode concluir que a
metodologia escolhida se adequou aos objetivos propostos. No entanto deverao ser
consideradas as limitagdes ja referidas para que em futuras investigacbes se

consigam alcangar mais estudos com maior precisao nos conceitos.
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3. CONSIDERAGOES FINAIS

Aintervencao de enfermagem no Foco Disposi¢ao para Esperanca Melhorada é uma
area auténoma da Disciplina que deve ser considerada sempre que as familias
enfrentem situacoes de maior complexidade de Cuidados. A exigéncia constante, a
regulacdo do status emocional, os ajustes necessarios as varias fases do processo da
doenca, levam as familias a exigir ndo s6 conhecimento e pericia na gestdao dos
tratamentos como também suporte emocional e social que garanta a vivéncia do

Papel Parental na sua plenitude.

Com a realizacao desta revisao scoping, sinto-me mais capaz de estar lado a lado
com estas familias, promovendo os Cuidados em Parceria. Compreendo melhor as
vivéncias descritas e o seu impacto na capacidade de perspetivar o futuro. Considero
gue na minha avaliacdo inicial posso desde ja contextualizar as familias no seu
percurso de doenca e implementar estratégias antecipatérias que as possam

suportar.

Neste pequeno Grande Universo que sdao as doencas raras em Pediatria, cada
Enfermeiro pode marcar a diferenca no investimento, dedicacdao e envolvimento
com que Cuida das familias e suas criancas. Pode ainda sensibilizar os demais
profissionais de salde para esta realidade procurando contribuir para a divulgacao

e partilha de informacao.
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APENDICE VI
FOLHETO

“A Esperanca é um empréstimo que se pede a felicidade”
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LEMBRE-SE...

Priorize a sua energia permitin-
do-se momentos de descanso e
lazer

Valorize as conquistas do sen
bebé

Envolva-se nos Cuidados na
medida do possivel

Orgulhe-se da sua capacidade
de enfrentar esta sitnacao

Conte com a Equipa de Saiude
para estar consigo nesta etapa

Perspetive o Futuro ainda que
este possa ser a proxima hora!

As Maes e aos Pais ...

Guia para pais em

pais/

A Esperanca é
um empréstimo
que se pede a
Selicidade.

Joseph Joubert

: bhand

C na Esp : Guia de
Apoio ao Pais (pig 32) em https://
Jemendecusizos ot madia/ S0

ww,

D ol iedl

Associagio Portuguesa de Apoio ao
bebé prematuro em

bitto://vowwons-prematuros.com/

)
Txs

Pais-em-rede em

Madtrands sm FQID- Faf® Vanda Viesnte

Também os pais experienciam
sentimentos semelhantes de
isolamento, medo e stress.
Encontram-se assoberbados com a
paternidade e confusos acerca do
seu papel na UCIN. Tém que
equilibrar as horas de trabalho
para obter rendimentos com as
horas de suporte a familia.

Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatais

O nascimento de um bebé
prematuro representa uma
vivéncia de stress em ambos
os pais. Muitas vezes ser pai ou
mie numa UCIN pode originar
sentimentos de ansiedade e
impoténcia face a necessidade de
hospitalizacdo do bebé.

Muitas mdes sentem a sua
maternidade adiada, tendo que
adaptar-se a uma nova forma de
ser mde onde tém que integrar a
separagao do seu bebé, a partilha
dos cuidados; sentimentos de
culpa ou vergonha face ao parto
prematuro e ainda um sentimento
de perda relativamente ao bebé
sonhado.

Todas as familias reescrevem a sua
historia para incluir partes para as
quais ndo estavam preparadas.
Todos os pais se reinventam apés
enfrentarem uma Experiencia de
cuidar de um bebé prematuro.

Pode acontecer uma
transformacio positiva
tornando os Pais mais fortes
embora ainda vulneraveis.

Alguns pessoas referem tornar-se
mais gratas e reconhecerem mais
os que lhe sdo queridos. Mudarem
a perspetiva de vida para aprender
a dar significado ao que realmente
importa.

Assumirem que nem tudo esta
sob o seu controlo , nem tudo
depende de si mesmas.
Decidirem mais com o coragio e
menos com a razio das
estatisticas. Valorizarem mais as
ligagdes humanas que lhes
trazem apoio e  suporte.
Tornaram-se mais resilientes e
humildes. Conseguiram
aprender a perdoar-se e diminuir
o seu mnivel de exigéncia.
Apreciam hoje a dedicacio de
todos os que Cuidam do seu bebé
e sio mais exigentes com os
Cuidados de Saide.

Este Crescimento tem por
base a Capacidade de
Acreditar , de reinventar a
Esperanca dando um novo
significado a Vida. A
Esperanca pode permitir que as
pessoas continuem
comprometidas na direcio dos
seus objetivos, mesmo quando “a
vida” se torna dificil.
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APENDICE VII
CARTAZ

Os direitos dos pais a Esperanca
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OS DIREITOS DOS PAIS A ESPERANGA...

1. DIREITO a serem cuidados com respeito e dignidade perante a sua
historia vivencial;

2. DIREITO ao respeito pelas suas crengas culturais e religiosas;

3. DIREITO ao respeito pelos seus objetivos e metas tragadas no
cuidar dos seus filhos;

4. DIREITO a obterem formagao acerca de como lidar com a doenga
dos seus filhos, em prol do desenvolvimento da sua autonomia e
qualidade de vida.

5. DIREITO de acessibilidade e de informagao relativa aos servigos e
recursos disponiveis.

6. DIREITO a cuidados espirituais, que envolvam o apoio emocional e
a reabilitagao social, de modo a evitar o isolamento e a angustia
espiritual;

7. DIREITO a confidencialidade e informagdo acerca dos diferentes
tipos de intervengao;

8. DIREITO a momentos de Repouso e Lazer;

9. DIREITO a expressar os seus sentimentos e duvidas;

10. DIREITO a estabelecer uma parceria com os profissionais de
salude, no cuidar do seu(sua) filho{a);

11. DIREITO a solicitar o apoio da equipa de saldde no enfrentamento

da adversidade.
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APENDICE VIII
SESSAO FORMATIVA UCINP
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NECESSIDADES FORMATIVAS

No ambito do levantamento de necessidades formativas realizado na Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatal e Pediatrica, considerando as dificuldades sentidas pelos profissionais
como um potencial foco prioritario de intervencdo, constatou-se que o suporte ao papel
parental na UCIN constitui um desafio para toda a Equipa de Saude na medida em que a
complexidade dos cuidados ao bebé e a incerteza no futuro colocam no Enfermeiro uma
responsabilidade acrescida face ao acompanhamento e gestao das expectativas parentais bem

como na promog¢ao da esperanca enquanto suporte a Vinculagdo segura.

Assim, foi identificado junto da Chefia e da Coordenacdo do Servigo a necessidade de
formacao a Equipa relativa a Promocao da Esperanca Parental em contexto de UCIN, com

especial enfoque no suporte ao papel parental enquanto parceiros no Cuidado ao bebé.

A equipa de enfermagem reconheceu ainda necessidade de formacao relativa ao papel do
enfermeiro na identificagdo e mobilizacdo de intervengdes promotoras de esperanga que
suportem o papel parental nesta fase de particular vulnerabilidade quer dos pais, quer do

proprio bebé.

PLANO DA SESSAO FORMATIVA

Tema: Promog¢ao da Esperanca Parental
Formadora: Vanda Vicente (AE ESIP)
Organizaciao da Sessio:
Promover a Esperanga Parental
Populagdo Alvo: Equipa de Enfermagem da UCINP
Datas: 30/06/2020 — 01/07/2020 — 03/07/2020

Local: Biblioteca da Pediatria 5° piso
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Objetivos da Sessao:

e Promover uma Reflexao sobre a pratica atual

e Permitir a partilha de experiéncias entre a Equipa

e Sensibilizar para a Promog¢ao de Esperanca Parental em Cuidados Intensivos

Neonatais

e Sugerir estratégias/oportunidades de melhoria

Divulgacio:

A divulgagdo das sessdes aconteceu internamente através da programagao no calendario das

formagdes da UCIN e foi reforgada com recurso a cartaz informativo no grupo do WhatsApp

de Enfermagem da UCINP.

Quadro 1 - Plano da Sessdo Formativa — Modulo 1

Fases objetivos conteudos metodologia recursos duracdo
Introdugao Apresentacdo dos | Apresentacdo dos | Expositiva Computador 5 min
intervenientes na | intervenientes, do Retroprojetor
$essao. tema e objetivos da Diapositivos
Apresentacdo do | sessdo
Tema e respetivos
Objetivos
Desenvolvimento Reflexao da|O sofrimento | Expositiva Computador 15min
Préatica atual emocional dos pais | Interativa Retroprojetor
o papel do Diapositivos
enfermeiro na Folheto da
parceria com 0S Esperanca
pais Cartaz: Os
Modelos direitos dos
facilitadores da pais a
adaptacao a esperanca
parentalidade
durante a
hospitalizagdo
0O papel do
enfermeiro  como
facilitador  dessa
adaptacao.
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Suporte ao papel
parental facilitador
da vinculagao
segura.

Afeto; presenca dos
pais; promocao da

Partilha de | vinculagao;

Experiéncias participacdo  nos 10min
cuidados; método
Canguru;
promoc¢ao da
Esperanca.
Conceito de
Esperanca Parental.
Desafios dos
profissionais de

Sensibilizagao saude.

para a Tematica | Perspetiva da 15min

da Esperanca | familia em relagdo

Parental na UCIN | ao progndstico.
Ganhos parentais
apos a experiéncia
de acompanhar um
bebé numa UCIN.
Recomendagdes
para profissionais e
investigadores.
Rever padrao
documental
Trabalho em
Equipa
Formacao
Continua.

Sugestao de

estratégias futuras | Folheto da
Esperanga.
Cartaz: Direitos 10 min
dos pais a
Esperanga.
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Analise de | Partilha de
contributos de | Esperanga:
Esperanca testemunho real.
5 min
Conclusao Reflexdo acerca | Sintese da Sessdo | Expositiva Computador 5 min
de sessdo e | Esclarecimentos de | Interativa Retroprojetor
permitir questdes | davidas Diapositivos
acerca do tema Sugestoes de
Leitura
Avaliagao Aplicagao do | Entrega do Questionario de | 3min
questionario  de | questionario de avaliagao
avaliagdo preenchimento
individual
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DIAPOSITIVOS DA FORMACAO
PROMOVER A ESPERANCA PARENTAL

PROMOVER A
ESPERANCA PARENTAL

Enfermeira Vanda Vicente

UCIP/UCIN

f 2l ) { r Mestrado em Enfermagem de Saide Infantil e Pediatria
% L ;
\/_ Orientador: Enf2/Carlos,Correia

/— Docente: Prof2iDr2 EnfZZaida Charepe
—

OBIJETIVOS

REFLEXAO DA PRATICA ATUAL
PARTILHA DE EXPERIENCIAS ENTRE A EQUIPA
SENSIBILIZAGCAO PARA A IMPORTANCIA DO TEMA

CONSTRUGAO DE ESTRATEGIAS FUTURAS
(cONTRIBUTOS DE ESPERANCA )
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REFLEXAO DA PRATICA ATUAL

Stress Management among Parent: of Neonate: Hospitalized in NICU: &
Qualitative Study

A Hospitalizagdo de um filho numa Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais é um evento stressante. Os Pais precisam de encontrar formas
de lidar com o seu sofrimento emocional.

T —
clruped, such dnoronal deaiment sl
i s

hers experence smuery
mental g ik ach spachic oshon
rerding e vaberite e of TS g

Procura de

Espiritualidade . ~
informacao

Comunicagao

Serenidade com a equipa

de saude

P

Stress Management among Parents of Neonates Hospitalized in NICU: A

Qualitative Study

(Haidari et al, 2017)

REFLEXAO DA PRATICA ATUAL |

Parceria com as familias implica profissionais:

. Qe

e Neonatsl Model: Seven Neurops
Measures for Family-Centered Developmental Care
NS, ONPC ZABE,Raiere M, P, M, WA HELE. FAAPY

o L e
IR =

Smell  Sound Touch

=
Oyt Teribor Lght framay
s

y
R iy =

Sures b Pain

g . e st

® Atenciosose compassivos.

e Que consigam uma escuta ativa enquanto os pais processam 0s
seus sentimentos.

® Que os ajudem a “curar as feridas” do vinculo interrompido com
o(s) seu(s) bebé(s).

e Que reconhegam a familia como parte integrante do cuidado
promotor do neurodesenvolvimento De facto, este cuidado ndo
pode ocorrer sem a familia. Todas as familias, mesmo as que
enfrentam dificuldades, trazem forgas importantes as experiéncias
dos seus bebés na UCIN.

® Que incluam os pais como membros vitais da equipa e como
parceiros no cuidado de seu bebé, em vez de apenas visitantesda
UCIN

(Altimierand Phillips, 2013)
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REFLEXAO DA PRATICA ATUAL

MODELOS
FACILITADORES

Cuidar em Parceria
(crianga como alvo
dos cuidados)

Cuidados negociados

(familia como alvo
dos cuidados)

Cuidados
Centrados na
Familia

(contexto familiar)

Enfermeiro de
Referéncia —
Primary nurse

ADAPTACAO A
PARENTALIDADE DURANTE
AHOSPITALIZAGAO

GUIA ORIENTADOR DE BOA PRATICA

Cadernos OF | Série 1 | Nimero8

(Ordem dos Enfermeiros, 2015

REFLEXAO DA PRATICA ATUAL

Ao Enfermeiro cabe:

Estar consciente dos valores implicitos ao comportamento da familia;

Ouvir a familia, incluindo a crianga, antes de planear os cuidados;

Ouvir a familia, e aprendercom ela, antes de a tentarinformare ensinar;

. Comunicar com a familia antes de tomar decisdes;

Individualizar os cuidados de forma a que a familia se sinta segura com a sua participagdo;

ADAPTAGCAOA

Aquilo que se adequa a uma familia pode ser completamente desadequado para outra

AHOSPITALIZACAO

YR 20 1)1 Demasiada responsabilidade em situagdes ndo familiares pode ser catresspana deuitas familias

GUIA ORIENTADOR DE BOA PRATICA
Cademos OE | Série 1 | Nimero8

Estar disponivel para atender as necessidades da familia

Conhecera familia, tendo em conta as trés dimens&es (estrutura, desenvolvimento e funcionamento)
pelo Modelo de Avaliagdo Familiarde Calgary

(Ordem dos Enfermeiros, 2015

prop
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REFLEXAO DA PRATICA ATUAL

O presente estudo mostrou que diferentes dominios dos enfermeiros na sua fungdo de

- suporte ao papel maternal poderia explicar a melhoria em 15% dos indicadores de

ionship between parent—inf: and
povenial nothlietinmradin vappesiive naveliny s vinculagdom3e-bebé, o que mostra a importancia da satisfagio das maes, principalmente

das que tém hospitalizados os seus bebés prematuros, no fortalecimento do papel

parental para ajudar numa vinculagio segura com os seus bebés.

Como o Cuidado Centrado na Familiaé um padrdo nas UCIN, os resultadosobtidos podem

ser um passo em dire¢do a melhoria da qualidade dos Cuidados de Enfermagem:

empoderamento do papel parental e suas capacidades, promogdo de uma vinculagdo

segura, causando uma melhoria no tratamento e preparacdo para a alta destas criangas,

bem como a redugdo dos custos imputados as familias e ao sistema de satde.

(Sefat et al, 2016)

PARTILHA DE EXPERIENCIAS

METODO
canGury %

PARTICIPACAO
NOS
CUIDADOS

PROMOCAO
DA
VINCULACAO

PRESENCA PRO'\SE\’CAO

DOS PAIS ' . ESPERANCA
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SENSIBILIZAGAO PARA A

-,

IMPORTANCIA DO TEMA | Avaliacio de futuras |
TR possibilidades

oL e positivas

Vicarious Puturity in Autism and Chikihood Dementia %

Percegdo de apoio

interpessoal futuro falogeeesh e

Esperan¢a Parental: conceito | -
de “Futuro Vicdrio”, ou seja a
esperanga ou desesperanga que
a pessoa tem pelo futuro de
outra pessoa. Nos servigos de
saude, os profissionais ¢
frequentemente lidam com as Sentido de

esperangas e expectativas que orientacdo e Maestria e controlo
os pais tém relativamente ao entusiasmo

futuro dos seus filhos. “ N

(Wong and Heriot, 2007)

SENSIBILIZAGAO PARA A
IMPORTANCIA DO TEMA

Na medicina, os profissionais geralmente baseiam as suas esperangas em

probabilidades. Quando a probabilidade de um bom resultado se torna
extremamente baixa, qualquer esperanga que tivessem para o paciente é
muitas vezesperdida.
PERSPECTIVES
As familias frequentementebaseiam as suas esperangas em possibilidadesao
Clinical Challenges in Parental Expression of invés de probabilidades. Neste sentido, por mais terrivel que seja previsdo do
Hopen AMirles resultado, a esperanca pode permanecer. Essa crenga ndo entra em conflito
| com ciéncias naturais, mas sim reconhece as vastas limitagdes de nosso
‘| préprio conhecimento cientifico.

Quando uma familia afirma que estd a espera de um milagre, podemos
redirecionar o foco numa diregdo menor, metas mais atingiveis, mais realistas
-| sem descartar a sua esperanga de resultados que provavelmente ndo
*| conseguiremos atingir.

Familias invariavelmentetém desejos e metas para melhorar a condigdo do
'| seu filho, como melhor controle da dor, otimizagdo da sedagdo para melhorar
interagdo significativa ou alivio de desconforto.

(Arzuaga B., 2015)
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SENSIBILIZACAO PARA A
IMPORTANCIA DO TEMA

‘THE JOURNAL OF PEDIATRICS * Wwiwjpeds.com ORIGINAL
ARTICLES

Worth a Try? Describing the Experiences of Families during the Course of
Care In the Neonatal Intensive Care Unit When the Prognosis is Poor
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A familia pode entender as estatisticas, mas continua esperangosa de que seu
filho faga parte daquela pequena percentagem que prospera.

Apesar desse entendimento, outro tema que surgiu por 22 familias (84%) foi
otimismo e esperanga, sugerindo que as familias sdo capazes de permanecer
esperangosas quando confrontadas com a possibilidadede morte ou invalidez
para o filho.

Esta descoberta suporta a literatura ja publicada de que pais de criangas com
deficiénciatendema ver melhora qualidade de vida do que a equipa de saude
que os suporta.

(Arnolds et al, 2018)

SENSIBILIZAGAO PARA A
IMPORTANCIA DO TEMA

Stronger and More Vulnerable:
A Balanced View of the Impacts of
the NICU Experience on Parents

Forparensthe cxpereaceof havng themicticonen
Pepehelagisty rmarc o paren an e fuly prepare orth exeeme

| Gratidao

Perspetiva
Perda de controlo

Decidir com o coragdo

-

R S R Conexdo

S oo Resiliéncia |
= : ' Humildade |
e e = h Dedicagao |
e | i |

(Janvieretal, 2016)
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SENSIBILIZAGAO PARA A

IMPORTANCIA DO TEMA Recomendacgdes para Profissionais e Investigadores:

4 R
Ter consciéncia que os pais vivenciam tanto aspetos positivos como negativos, apds uma

experiencia na UCIN. Ambos os aspetos devem ser considerados na comunicagdo com os

pais.
\ J
4 N

Manter-se humilde evitando frases como: “os pais ndo compreendem ou eu na sua
situagdo faria de forma diferente”.

\ J/

4 N
Dizer aos pais que eles ndo escolheram a condi¢do atual em que se encontram e que nao
ha nada que pudessem ter feito para o evitar. Lembrdos com frequéncia que o seu bebé
tem a sorte de ter pais que o Amam.

N J

4 N

Informar os pais que as transformagdes positivas podem acontecer.

N /

(Janvieretal, 2016)

SENSIBILIZAGAO PARA A

IMPORTANCIA DO TEMA Recomendagdes para Profissionais e Investigadores:

4 N
Incluir sempre nas apreciagées da evolugdo clinica do bebé aspetos positivos, como sendo
a sua resiliéncia, o amor e as probabilidades de melhoria.

N J

4 N
Ajudar os pais a priorizar a sua energia reconhecendo aquilo que esta, de momento, fora
do seu alcance. Encorajélos a avangar até onde se sintam confortaveis.

N J

e N
Informar os pais de que a vida ndo sera sempre assim, que a “montanha russa” podera
transformarse num comboio com um destino conhecido. Que um dia tudo vai melhorar,
que sdo mais fortes do que aquilo que pensam e que tém que Acreditar.

N J

4 A

Nos momentos dificeis ESTEJAM LA !!

N /

(Janvieretal, 2016)
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CONSTRUCAO DE ESTRATEGIAS FUTURAS

Rever o Padrdo Trabalho em ~
. Formagao
Documental Equipa
| | Foco Papel | | Enfermeirode || Sessbes
Parental Referéncia formativas

Promogdo da

Esperanga
Mobilizar P <

Status . Partilha de

— . - | mai - . .
comprometido colegas mais conhecimento Contributos de
experientes Esperanca
Associar Colega mais F =
I intervengdes de — proximo da L ormagao
I~ avangada
Enfermagem familia
| N—
Avaliar Avaliagdo caso
resultados a caso

ValidagddaMaternaPostnatahttachmentcale(MPAS)???
(Condon and CorKindale, 1998)

CONTRIBUTOS DE ESPERANCA
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CONTRIBUTOS DE ESPERANCA

O meu simbolo de Esperanga é ... recordar todos os seus primeiros passos, por vezes positivos,
outros negativos. Esperanga dos seus primeiros abragos, pois a sua nascenga foi o dia mais
feliz da minha vida. Tenho Esperanga, pois acredito e deposito toda a minha confianga nos
profissionais de satde que num momento tdo dificil que atravessamos, ndo deixam de ser
Profissionais e Humanos para nds pais continuarmos com esperanga.

Escolhi este simbolo de Esperanca porque ... ndo tenho duvidas que estdo a dar tudo para
que fique tudo bem, escolhi porque este pensamento deixa -me mais calmo e ainda com mais

esperanga que tudo ird ficar bem.

De uma maneira geral considero -me uma pessoa: extremamente esperancosa!

Testemunho de um Pai ... UCIN HGO

SUGESTOES DE LEITURA

[ BRENG CTRAARY BF FATERGESSY |

Link’s uteis:

http://www.thehopetree.com/

https://sites.google.com/a/ualberta.ca’hope

b -studies/

| Promover a
esperanca
lenderlii The Oxford Handhook of

e 4 HOPE

REUNIAO CIENTIFIGAS

bl ’ g ‘GUIAS ORIENTADORES
AT DE BOA PRATICA

a 5y EM ENFERMAGEM DE SAUDE
NOS CU! 0S5 DE 8. INFANTIL £ PEDIATRICA
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Avaliacao sessdao formativa UCINP

4 5
Avaliagao global do médulo
Globalmente o moédulo agradou- .
& nada 2 33 muito
lhe?
O desenvolvimento dado ao
madulo pareceu-lhe adequado ao inadequado 2 33 muito adequado
seu nivel de conhecimento?
Os objetivos propostos foram " . .
j. prop ndo cumpridos 2 33 totalmente cumpridos
cumpridos?
O modulo correspondeu as suas
S p . nada 1 34 totalmente
expectativas iniciais?
4 5
Conteudos Programaticos
nada .
Os temas abordados foram: . 0 35 muito interessantes
interessantes
nada ,
Os temas abordados foram: 5 30 muito aprofundados
aprofundados
Os temas abordados foram: inuteis 2 33  muito uteis
O tempo dedicado a exposi¢ao . - . -
L. P . posie insuficiente 6 24 mais que suficiente
tedrica foi:
O tempo dedicado ao
debate/esclarecimentos de insuficiente 11 22 mais que suficiente
duvidas foi:
A sessdao em termos de aquisi¢ao . -
. 9 . ¢ insuficiente 8 27 excelente
de novos conhecimentos foi:
4 5
Desempenho do Formador
Foi claro na apresentagao dos
.. P . ¢ nada claro 1 34 totalmente claro
objetivos pedagodgicos a alcangar?
Dominava as matérias que , , .
.. 9 fraco dominio 1 33 bomdominio
ministrou?
. . de forma
Conseguiu motivar os formandos? . f 2 33 deforma excelente
insuficiente
Foi claro nas intervengées
. ¢ nada claro 1 34 totalmente claro
realizadas?
Incentivou a participacao dos o . incentivou
P pag néo incentivou 2 33
formandos? frequentemente
Desenvolveu metodologias totalmente
pedagdgicas adequadas ao nada adequadas 3 32
. adequadas
publico-alvo presente?
Verificou, ao longo da agdo, a
aquisicao de aprendizagens por pouco verificada 6 29 bastante verificada
parte dos formandos?
Demonstrou ao grupo as
.. o L. de forma
aplicagoes praticas das matérias . - 3 32 de forma excelente
insuficiente
em estudo?
Demonstrou interesse pelas
dificuldades sentidas pelos fraco interesse 3 32 muito interesse

formandos?
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Apresentou algumas estratégias de
apoio a rentabilizacao dos saberes
adquiridos (ex.: consulta de sites
especializados, bibliografia, etc.)

de forma

. s de forma excelente
insuficiente

Organizagdo da Sessao

A qualidade e adequagdo da

it 7 2 it

documentagdo distribuida? muito fraca 000 8 muito boa
A quall’d?de do:s'suportes muitofraca 0 0 0 6 29 muito boa
pedagogicos utilizados?
A =

adeq’u?gao dos suportes . totalmente
pedagdgicos aos assuntos inadequados 0 0 0 5 30

adequados

abordados?
A li i lagd . .

qualidade das instalagdes e muitofraca 0 0 1 13 21 muito boa

condi¢gdes ambientais?

A duragao da agao?

insuficiente 0 1 2 12 20 mais que suficiente

O horario da agdo de formagao?

inadequado 0 0 2 9 24 totalmente adequado

Avaliagao da Sessao

Os instrumentos de avaliagdo
utilizados?

totalmente
adequados aos
destinatdrios

inadequados 0 0 1 2 32

Outras Questoes

Em que situa¢io/atividade
profissional prevé vir a aplicar os
conhecimentos que adquiriu no
presente méodulo?

Na minha prética profissional do dia-a-dia;

Diariamente na pratica, idealmente;

No dia-a-dia;

Na minha pratica de cuidados diaria;

Na minha atividade diaria profissional, atendendo que ja faz parte
da minha prética de cuidados;

Na prestagdo diaria de cuidados;

Na lideranca da equipa;

Na relagdo com os pais; penso que me vai permitir uma melhor
compreensdo do que se passa "na cabecga e no coracdo" dos pais;
Essencialmente em situacgGes clinicas de bebés mais instaveis, na
area da comunicacgdo e potencializagdo do papel parental;

No contexto de internamento na pediatria, em criangas com
doenga cronica;

Toda a pratica;

Penso que apesar de ser muito dirigida aos cuidados prestados na
UCIN é uma formacdo transversal aos cuidados prestados ao
utente pediatrico em variadissimos contextos. Penso que se
podera adequar e aplicar a outras praticas em que queiramos
promover a esperanga;

Sempre que oportuno;

Espero integrar mais os pais nos cuidados na unidade;

No estabelecimento de uma relagdo e acolhimento as familias, no
acompanhamento ao longo do internamento;

Os conhecimentos adquiridos sdo transversais a toda a pratica
profissional do enfermeiro em neonatologia;

Em todos os cuidados que irei prestar a estas familias e em
situagGes futuras;

Nos cuidados a familia das criangas internadas;
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Em qualquer servigco que mais tarde venha a trabalhar pois a
esperanca é algo que devemos sempre aplicar na intervengao de
enfermagem;

Enfermagem no servico de pediatria/UCIN;

No quotidiano da minha pratica profissional;

Diariamente, no contacto com as familias;

Diariamente, o trabalho na UCINP exige que seja a esperanga o
"motor" dos pais e das criangas e os profissionais sdo o veiculo
dessa esperanca;

No acolhimento aos pais na unidade e na minha apresentagao
como profissional aos pais;

No dia-a-dia do trabalho em que contactamos com os pais;

Em todas;

Promocgao da vinculagao;

Acredito poder aplicar os conhecimentos adquiridos tanto a nivel
profissional, na neonatologia, como na minha vida pessoal;
Diariamente na minha pratica;

Em todas as situagdes, mas torna-se pertinente dar maior
visibilidade nos cuidados as familias com filhos com doenga
cronica;

Na pratica profissional diaria;

Em todos os momentos da minha atividade profissional,
diariamente;

Na prestacdo de cuidados diarios a crianga e sua familia sempre
que seja pertinente e adequado;

Na generalidade dos cuidados, uma vez que é transversal ao papel
parental;

Dos temas abordados no presente  Com toda a certeza irei/fiquei muito mais desperta para

madulo qual considera ser o de desenvolver este tema na minha pratica;
maior utilidade para a sua vida Qualquer um dos temas foram bastante pertinentes e essenciais;
profissional? Promogdo da esperanca nos pais;

Todos os temas foram extremamente Uteis a pratica profissional;
A tematica da esperanga;

Partilha de experiéncias;

Sem duvida, a comunicacdo entre profissional de satide e familia;
Estratégias/recomendacdes para a minha intervengio e como
registar;

Promocgdo da esperanca e olhar mais para os pais numa primeira
impressao;

Promover a esperanga; "stronger" - forgas e fortalecimento apéds a
adversidade; trabalho em equipa;

A utilizagdo de estratégias da manutencdo da esperanca;

Achei a questdo de a vinculagdo ser melhorada quando se verifica
um maior envolvimento pela equipa de enfermagem. Por vezes ha
alguma dificuldade enquanto profissional em olhar também para
as possibilidades com os pais e ndo apenas para as probabilidades,
que sera algo que farei;

Estratégias promotoras da esperanga;

Estratégias a adotar enquanto profissional de satde a fim de
transmitir esperancga aos pais, sem emitir juizos de valor;

Todos foram bastante importantes, refor¢ou e alertou para
situa¢Oes que vivenciamos diariamente;

A esperanga dos pais;

Esperanga;

Parceria de cuidados, a importancia do bem-estar dos pais,
promocdo da esperancga;
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Gestdo emocional entre pais vs profissionais;

Todos os temas;

Trabalhar nos intensivos esta esperanga com os pais no dia-a-dia
de uma UCI e passar isto a equipa e aos elementos mais novos;
A transmissdo e reforgo do sentimento de esperanca dos pais;
Melhor vocabulario e capacidade relacional nas situagdes de mas
noticias;

Relembrar a diferenga entre os conceitos dos profissionais/pais;
Metodologias de promover a esperanga nos pais;

Todos eles, pois todos sdo de extrema importancia para a pratica
enquanto enfermeira de pediatria;

Todos os temas foram importantes, pois todos se complementam
nos nossos cuidados;

Considero que todos;

Amplitude de atuagdo dos enfermeiros na area da esperancga;
Promocdo da esperanca parental inerente a promocgao do papel
parental;

Que constrangimentos/obstaculos
acha que podem vir a dificultar a
transferéncia de aprendizagens
para o contexto real de trabalho?

Como foi falado na formacgao, ira ser a visibilidade dos cuidados
nos registos;

Apenas motivos pessoais, disponibilidade;

Creio que podem ser aplicados na generalidade;

Considero que é uma area estrita de enfermagem e como tal tem
que haver capacidade de argumentar e negociar junto da equipa
médica quando esta coloca algum "entrave";

A minha propria falta ou excesso de esperan¢a em cada situagao
para poder transmitir esperanca aos pais dos recém-nascidos, de
forma verdadeira e honesta;

Pelas diferencas de competéncias da equipa;

Os meus proprios sentimentos/juizos de valor; é um trabalho em
constante execugao;

Neste momento os obstdculos estdo em nés e com os
conhecimentos adquiridos/refletidos nesta sessdo temos os
trunfos na mao;

Espero que poucos que ndao possam ser ultrapassados no trabalho
em equipa; eventualmente a falta de empatia com o utente
pediatrico;

A interagdo entre os muitos intervenientes na unidade, a
passagem de informacao;

A dificuldade em estabelecer relagdo com os pais;

A falta de motivagdo/envolvimento da equipa de salde;

Carga de trabalho, dificuldade em articular os cuidados/éareas a
desenvolver com a presenga dos pais;

Na sala de intensivos, da equipa médica podera ndo haver
abertura para se conseguir executar algumas praticas;

N&o ser uma area muito trabalhada por mim;

A falta de recursos;

A minha falta de conhecimentos nesta area; é uma area a investir
na formacgao;

Somente a disposi¢cdo pessoal de cada um de nds. Penso que se a
motivagdo existir tudo flui.

Por vezes a disponibilidade e a gestdo de recursos;

O céu é o limite...os obstaculos sé podem ser internos e esses sdo
transponiveis;

A recetividade de alguns pais;

A recetividade dos pais;

O trabalho em equipa;

Disponibilidade intrinseca;
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A imaturidade emocional de cada profissional que se demonstra
pela desvalorizagdo do tema;

Dar visibilidade destes cuidados nos registos que fazemos; turnos
mais complexos;

Obstaculos que surgem diariamente, com necessidade adaptativa;
Maior carga de trabalho e diversidade de personalidades dos pais
o que implica maior flexibilidade da nossa parte;

O elevado volume de trabalho;

Outros comentarios ou sugestoes:

Adorei a formagdo, muito Util para a nossa realidade;

Parabéns pela apresentagdo e o enriquecimento que foi dado a
equipa na capacidade de sensibilizagdo para esta tematica;
Gostei muito desta formagdo. A Enf2 Vanda revelou uma grande
confianga e dominio sobre os conteddos abordados. Esta acdo foi
de valor acrescentado para a minha formagdo profissional. Muitos
Parabéns!

Muitos parabéns pelo trabalho desenvolvido; adorei e levo muitos
contributos!

Muitos parabéns e felicidades!

E um tema que em muito me toca e que eu prépria tenho
dificuldade em promover, mas que com mais esta "ajuda" estou
cada vez mais sensivel. Obrigada eu;

Muitos parabéns!!

Parabéns! Apresenta¢cdo com exemplos praticos e objetivos que
ajudam a contextualizar.

Foi muito boa a partilha; obrigada nds;

Formadora excecional que consegue cativar os formandos com o
poder e simplicidade das palavras;

Muito bom trabalho. Muito obrigada pela partilha!

Parabéns;

Adorei, parabéns!

Parabéns pelo trabalho;

Adorei a apresentagdo, cativou todo o grupo, demonstrou ser
perita na area que se debrugou;
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APENDICE IX
ANALISE CRITICO-REFLEXIVA URGENCIA PEDIATRICA
Cuidados de Enfermagem a Crian¢a com Perturbac¢io do Espetro do Autismo

no Servico de Urgéncia
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Analise critico-reflexiva acerca dos Cuidados de Enfermagem a Crianca com
Perturbac¢ao do Espetro do Autismo no Servico de Urgéncia

A presente analise critico-reflexiva surge no ambito do estagio realizado no contexto clinico

da Urgéncia Pediéatrica.

Este exercicio de revisitar assiduamente o agir acontece na apropriacao continua do que € o
cuidado em enfermagem. “Considera-se central pensar e reflectir relativamente ao cuidado
de enfermagem, sobre a razdo pela qual determinada pessoa se torna cliente de
enfermagem, identificar o processo de transi¢do experienciado, desenvolvimento e/ou
saude-doenca, e o seu significado no quotidiano do cliente; a multiplicidade de clientes
envolvidos num so processo de transi¢do: pessoa doente e familia; o conceito de intervengdo
de enfermagem centrada no cliente e Outputs e Outcomes dessa intervengdo. Este exercicio
de pensar e reflectir implica um trabalho de recolha, andlise e discussdo constante e

interativa.” (Pereira-Mendes, 2016, p.9).

Graham Gibbs defende que a adogdo de uma analise metodologica da experiéncia permite
reduzir problemas comuns quando se discutem, ou se realizam “pontos de situagdo”, apds
uma experiéncia (ou apos experiéncia substituta, como uma encenagdo). Muitas vezes na
discussdo acerca de uma situacdo vivida, acontecem descricdes superficiais do que
aconteceu e conclusdes prematuras sobre o que fazer a seguir, sem reflexdo ou analise
adequada. Se a experiéncia foi especialmente poderosa, entdo a discussdo pode nunca ir além
da descricdo do que acontecido ou dos sentimentos associados a experiéncia. Se a descrigao
e os sentimentos ndo forem tratados de forma adequada, os alunos podem retornar ao
impacto emocional da situagdo numa altura em que ja deveriam estar a considerar
implicagdes e planos de acdo. Este autor criou um ciclo de aprendizagem com base na
experiéncia, também conhecido como Ciclo de Gibbs, constituido por seis etapas
relacionadas entre si: descri¢do; sentimentos/perce¢do; avaliacao; andlise; conclusdo e plano

de agdo (Gibbs, 2013).

Na presente analise procurei seguir a metodologia proposta por Gibbs, tendo como objetivo
criar um plano de acdo que pudesse implementar caso estivesse novamente numa situacao

semelhante.

Durante a colaboracdo na prestacdo de cuidados assisti uma Crianga com Autismo e a sua

familia cujo motivo de admissao foi ingestao involuntaria de corpo estranho por parte da
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menina M. de 6 anos de idade. A sua estadia no Servico de Urgéncia (SU) englobou a
admissdo na triagem, a observacdo em gabinete de consulta, a realizacdo de exames de
imagem, a necessidade de internamento em UICD para ir ao bloco operatorio retirar o corpo
estranho e consequente pesquisa urgente de SARS-Cov2, a admissao no Bloco Operatorio
(BO), o recobro do BO e readmissdao em UICD com alta no dia seguinte. Durante este
percurso que acompanhei até a ida para o BO, pude analisar as circunstancias em que o
processo de cuidados e tomada de decisao decorreu, com as restricoes impostas pela atual
pandemia. Verifiquei que o ambiente do SU foi claramente motivo de desorganizagao da
menina M. que ficou cada vez mais agitada e mais dificil de conter. A alternancia frequente
de locais de cuidados e cuidadores revelou-se uma grande dificuldade. Apds o diagnoéstico a
mae ficou bastante preocupada e ansiosa, ndo foi permitido ao pai estar. O profissional de
anestesia tentou explicar o procedimento e obter consentimento informado com a menina M.
sempre agitada e chorosa. A mae também chorosa pediu para informar o pai do sucedido ¢
ausentou-se do SU para o exterior afim de conseguir obter apoio emocional e clareza na
decisdo “inevitavel”. A necessidade de internamento separou definitivamente a familia. A
urgéncia do teste de pesquisa de Covid ndo permitiu adaptagdo ao novo local e ndo foram
possiveis quaisquer estratégias ndo farmacologicas de controlo da dor, a menina M. estava
agora muito dificil de acalmar a mover-se por toda a enfermaria e a deitar-se no chao com
movimentos agitados. O teste, bem como a cateterizagdo de acesso venoso foram penosos
para todos os intervenientes. A mae, como todos os acompanhantes, também realizou a
pesquisa do teste Covid. A ida para o BO foi tensa e a ansiedade da mae e labilidade

emocional eram visiveis e totalmente compreensiveis.

No final deste turno senti necessidade de refletir sobre este episddio. Sobre como os SU
podem ser agressivos para estas criangas. Como pode ser frustrante tentar “ganhar tempo”
quando nao o ha. Como poderemos suportar o papel parental complexo nestas situagoes.
Questionei-me acerca de qual o papel do EEESIP perante uma situagdo semelhante, qual a
responsabilidade das equipas dos SU perante estas familias. Nesta urgéncia de procurar a

Boa pratica no Cuidar desta familia, nasceu a presente analise reflexiva.

Criancas e jovens com perturbacio do espectro do autismo (PEA) sdo afetados pela
sensibilidade a estimulos sensoriais, como ruido, iluminagdo, toque, desconforto fisico,
dificuldade de adaptacao a mudanca e dificuldades de comunicagdo, todas as quais podem
resultar em maior agitacao da crianca. (Muskat et al., 2016). Segundo Browne (2006) citado

por Richards (2017), existem trés caracteristicas principais associadas a PEA: (1) diferengas
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na percecao sensorial e nas respostas, pode ser hiper ou hiposensibilidade aos cinco sentidos,
em particular na consciéncia pro-percetiva. (2) prejuizo de pensamento € comportamento,
com processos de pensamento rigidos e uma falta de jogo imaginativo. (3) comprometimento
na linguagem, comunicagao ¢ interacao social, dificuldade identificar expressoes, gestos e
momentos sociais, tendo uma interpretacao literal da linguagem, e muitas vezes preferindo

pistas visuais.

No entanto, ¢ importante recordar que as pessoas com PEA sdo individuos tinicos e nem
todos se enquadram nesta descri¢do. Também ¢ importante lembrar que pessoas com PEA
podem ter dificuldade em compreender e regular as suas emogdes. Podem ndo ser capazes
de rotular as emogdes que sentem numa situagao, ou comunicar o que ¢ que as fez sentir uma
certa emogdo efetivamente. Os desafios associados a compreensao e identificacdo de
emocdes pode tornar extremamente dificil para pessoas com PEA a regulagdo das suas
emocdes de forma independente. Podem ndo saber, entender ou ser capazes de usar
estratégias que poderiam ajuda-los a diminuir sua ansiedade. Estas pessoas nem sempre
conseguem compreender o proposito de uma situacdo, por exemplo que um procedimento
pode produzir um resultado positivo a longo prazo. Isto pode ser agravado pela falta de
flexibilidade de pensamento, tornando-se um desafio unir itens ou prever uma sequéncia de
eventos. Os cérebros “autistas” podem funcionar seguindo um padrao singular e as pessoas
podem ndo ser capazes de suportar duas coisas a0 mesmo tempo, ou vincular duas coisas
relacionadas, ou nao relacionados, juntas (Richards, 2017). Tais caracteristicas conferem
a esta populacio em particular uma vulnerabilidade acrescida no que respeita a
procura de Cuidados de Saude Especializados, nomeadamente nos Servicos de
Urgéncia. Ao interpretar esses desafios no contexto dos ambientes hospitalares, pessoas com
PEA enfrentam uma série de dificuldades, incluindo comunicagdo com os profissionais de
saude, falta de ferramentas de comunicagdo, falta de ambientes adequados, aumento dos
fatores de stress sensoriais € compreensao inadequada da PEA e falta de treino por parte da
equipa de saude (Phillips, 2012). Embora todos os ambientes gerem estimulos sensoriais,
talvez o ambiente mais estimulante dos cuidados de saude terciarios seja o Servigo de
Urgéncia. Este ambiente é caracterizado por interacées apressadas e intensas, muitas
vezes necessarias para o atendimento de emergéncia e intervenciio em crise. A propria
natureza deste ambiente pode representar uma barreira para a prestacdo de cuidados a
pessoas com PEA. (...) A criangca com PEA e disfuncao sensorial assistida no SU tem um

risco acrescido de viver experiéncia traumatica (Giarelli et al., 2014). Ao EEESIP exige-se
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que mobilize recursos oportunamente, para cuidar da crianga/jovem e familia em situagdes
de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade (Ordem dos Enfermeiros, 2018),
devendo a crianca com PEA e sua familia beneficiar deste Cuidado diferenciado. Os
Cuidados centrados na familia sdo cada vez mais reconhecidos como um meio de otimizar
a experiéncia da crianca e a familia nos cuidados de satde. Os desafios Uinicos e as
consideragdes especificas dos cuidados a criangas com PEA e as suas familias dentro do SU
convidam ao escrutinio e a pratica avancada de cuidados. Dado que os SU apresentam um
risco acrescido de angustia para criancas com PEA pelo excesso de estimulo sensorial e o
caracter urgente das intervencdes nos Cuidados, os CCF sdao uma prioridade promissora para
a prestacao de cuidados pro-ativos. Estes convidam a uma atencao as necessidades unicas
destas criancas (Nicholas et al., 2020). A gestdo das condi¢des médicas pode ser complicada
pelas caracteristicas comportamentais da Crianga com PEA. Barreiras de comunicagao,
dificuldades no relacionamento social ¢ reatividade a mudangas na rotina e em sensagoes
como toque, som, luz e odor podem interferir na avaliagcdo e no tratamento. Isto pode ser
particularmente relevante em ambientes de cuidados urgentes, com a necessidade de
repetidos exames fisicos e procedimentos médicos invasivos (Zwaigenbaum et al., 2016).
Assim, fatores como as caracteristicas da crianga, o ambiente stressante do servigo de
urgéncia e as exigéncias dos Cuidados Urgentes contribuem para que os cuidados a crianca
com PEA sejam um desafio para os profissionais de saide. Sendo considerados fatores
facilitadores, a utilizagdo de estratégias de comunicagdo, o envolvimento parental, e o
ambiente calmo. Na procura da melhoria dos cuidados prestados os profissionais de
saude devem procurar treino adicional para lidar com estas situacoes, prestar cuidados
centrados na familia considerando os pais como os “experts” relativamente aos seus
filhos e promover mudancas no ambiente que recebe estas criancas, considerando os
recursos disponiveis e trabalhando em equipa (Zwaigenbaum et al., 2016). O enfermeiro
que Cuida da Crianga com PEA e sua familia deve tratar as familias com respeito, sendo
responsivo aos contextos e situagdes familiares, proporcionando as familias a possibilidade
de escolha dentro do processo de interveng¢ao, e fornecer apoio as familias para que possam
cuidar da sua crianca com PEA e promover os melhores resultados possiveis a longo prazo.
Uma parte importante de colaborar com as familias e permitir que participem nos processos
de tomada de decisdo, exigira dos profissionais um tempo para entender as prioridades dos
pais bem como os resultados desejados para seus filhos. (...) Os pais permanecem pais
independentemente da idade, estadio, ou niveis de independéncia obtidos pelos seus filhos.

Pais de criangas com PEA expressaram felicidade em conseguir criar um filho com PEA, e
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relataram terem se tornado melhores pessoas como resultado da sua experiéncia parental.
(...) Alguns pais relataram sentir esperancga: esperanga sobre uma cura para a PEA e
esperanca de que o seu filho melhore e aprenda continuamente novas habilidades. A
esperanca, essencial para a resiliéncia, afeta fortemente a forma como as pessoas lidam com
eventos negativos da vida, tem sido associada ao bem-estar subjetivo de pais de criangas
com perturbagdes do desenvolvimento, e foi considerado um fator significativo na redugao
sofrimento psicoldgico. Compreendendo as esperancas de pais com filhos com PEA
permite aos profissionais as informacées necessarias para construir parcerias efetivas
e definir metas que se alinham com as expectativas da familia. Os pais destas criangas
tém desejos para os seus filhos, nomeadamente esperancas de independéncia, felicidade,
habilidades e competéncias, amizades, relacionamentos roméanticos e empregos/ensino
superior. (...) As esperangas expressas pelos pais indicam que estes veem a sua crianga como
um ser humano completo, e querem que eles vivam também uma vida completa. (...)
Profissionais que trabalham com pessoas no espetro do autismo nao devem perder de vista
a importancia de objetivos de curto prazo bem escritos que claramente possam progredir em

direcdo a esperancas de ordem superior a longo prazo (Finke et al., 2019).

Os Enfermeiros dos SU podem implementar estratégias que tornam o ambiente dos seus
servicos mais “amigos” das criangas com perturbacdo do espetro do autismo. Criar um
ambiente no qual profissionais e pais possam ter uma visdo partilhada do cuidado
sensorialmente informado ¢ um contributo valioso para os cuidados que os enfermeiros de
emergeéncia fornecem e podem tornar a visita ao SU mais segura e confortavel para pacientes
com PEA. Embora as criancas se apresentem nos servicos de urgéncia com necessidades
sensoriais unicas, existem modificacées ambientais simples para melhorar a
experiéncia de atendimento. Wood e os seus colaboradores (2019), propdem algumas
estratégias para melhorar a experiéncia das criancas e familias atendidas em SU
considerando os desafios impostos por estes servigos. Dividem as estratégias como respostas
a 5 desafios principais: salas de espera sobrelotadas e hiperestimulantes; sobrecarga de
estimulos sensoriais durante a observacdo médica e procedimentos; dificuldades
comunicacionais com a equipa de saude; recursos e técnicas de distracdo limitadas;
necessidade de os pais comunicarem as necessidades especificas dos seus filhos. De entre as
estratégias propostas podemos encontrar a possibilidade de apds a identificagdo da crianca
com PEA, esta ser acomodada na sala de tratamentos e as restantes observagdes ou

procedimentos serem realizados neste espago, reduzir a intensidade das luzes e, se possivel
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do ruido circundante. Recolher junto dos pais informagdes acerca dos estimulos nocivos para
a crianca procurando agir de acordo com as preferéncias da mesma. Mobilizar técnicas de
comunica¢do acompanhadas de linguagem corporal calma e pausas entre as informagdes
dadas permitindo algum reajuste da crianga. Oferecer equipamentos que permitam distracao
como tablets com acesso a internet, onde a familia possa procurar os programas aos quais a
crianga esta habituada e eventualmente acalma. Incentivar os pais a partilhar quais as
necessidades sensoriais especificas da sua crianga procurando planear o percurso no SU com
base nas informagdes recolhidas. Também Samet & Luterman (2019) sugerem a utilizagao
de um protocolo para melhorar os resultados nas interagcdes com pacientes com perturbagdes
do espetro do autismo atendidos nos servicos de urgéncia. Este protocolo: Ver-ouvir-sentir-
falar oferece quatro passos simples para adaptar os cuidados de saude a esta populagdo. No
Ver consideram a atencao a luminosidade dos espagos ¢ a remog¢do de dispositivos que
possam ser visualmente estimulantes, como o caso dos monitores; no ouvir consideram a
reducdo de ruidos desnecessarios como o som dos telefones ou dos alarmes, colocar televisao
no mute, evitar interrupgoes; no sentir consideram adequar os estimulos tateis tentando
descobrir junto dos pais se um ursinho de peluche ou apenas um pano suave poderdo ajudar
a manter a sensagao de seguranca e no falar consideram o uso de linguagem simples e calma
com explicagdes frequentes acerca do que estd a acontecer posicionando-se onde a crianga
possa, se quiser, ter contacto visual. Os autores acreditam que a implementagdo deste
protocolo passo a passo sera facilmente adquirida e adicionalmente implementada devido a
sua semelhanca com protocolos ja existentes para o tratamento do delirio, que envolvem a
remog¢ao de estimulos agravantes, adicionando estimulos calmantes, que servem para
acalmar e orientar o paciente. As barreiras potenciais que preveem sdo a habituagdo da
equipa de saude ao ambiente do SU ndo identificando os fatores de stress como fontes que
contribuem para a agitagdo, bem como dificuldade real ou percebida de tempo e de recursos

humanos.

Assim, da pesquisa realizada, importa realgar que existe uma perspetiva de melhoria na
qualidade dos cuidados prestados a crianga com PEA e sua familia no servico de urgéncia.
Avaliando a situagdao que motivou a presente reflexao, sinto que poderia hoje ter planeado
um cuidado dirigido e diferenciado desde a identificacdo da situagdo de PEA na sala de
triagem. Eventualmente, teria sugerido a inclusdo do pai no percurso da urgéncia; o
encaminhamento para a sala de observacao onde seriam realizados os procedimentos

seguintes; o controlo dos estimulos ambientais com identificagdo de um profissional que
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pudesse ser de referéncia durante a visita no SU, evitando multiplas mudangas de sala e de
profissional. A inclusdo dos pais na construcdo do planeamento das estratégias
implementadas. A sensibilizacao para o trabalho em equipa com enfoque nas necessidades
especiais da menina M. O planeamento antecipado da necessidade de internamento com
preparagdo do ambiente na medida da informagdo previamente recolhidas. O suporte

emocional aos pais com énfase na sua competéncia parental.

Todavia também reconheco que a pandemia veio agravar as condigdes de atendimento dos
Utentes nos SU, com condigdes fisicas e humanas por vezes dentro do limite do suportavel.
A cada profissional de saude, e aos EEESIP em especial, emerge o dever de manter uma
pratica sensivel as necessidades especiais de saude independentemente do contexto da

pratica clinica.

A elaboragdo desta reflexao permitiu-me desenvolver competéncias acrescidas nesta area do
cuidar com crescimento profissional e pessoal subjacente. Motivou a elaboragdo de uma
parceria com o Coordenador do Centro de Desenvolvimento da Crianga no sentido de
divulgar os resultados desta reflexdo junto dos clinicos que assistem criangas com PEA no

SU do HGO.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

e Deavenport-Saman, A., Lu, Y., Smith, K., & Yin, L. (2016). Do Children with
Autism Overutilize the Emergency Department? Examining Visit Urgency and
Subsequent Hospital Admissions. Maternal and Child Health Journal, 20(2), 306—
314. https://doi.org/10.1007/s10995-015-1830-y

e Finke, E. H., Kremkow, J. M. D., Drager, K. D. R., Murillo, A., Richardson, L., &
Serpentine, E. C. (2019). “I Would Like for My Child to be Happy with His Life”:
Parental Hopes for Their Children with ASD Across the Lifespan. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 49(5), 2049-2068.
https://doi.org/10.1007/s10803-019-03882-9

e Giarelli, E., Nocera, R., Turchi, R., Hardie, T. L., Pagano, R., & Yuan, C. (2014).
Sensory stimuli as obstacles to emergency care for children with autism spectrum
disorder. Advanced Emergency Nursing Journal, 36(2), 145-163.
https://doi.org/10.1097/TME.0000000000000013

e Gibbs, G. (2013). Learning by Doing, 4 Guide to Teaching and Learning Methods
(1st ed.). Oxford: Oxford Brookes University.

297



Muskat, B., Greenblatt, A., Nicholas, D. B., Ratnapalan, S., Cohen-Silver, J.,
Newton, A. S., ... Zwaigenbaum, L. (2016). Parent and health care provider
perspectives related to disclosure of autism spectrum disorder in pediatric
emergency departments. Autism, 20(8), 986—994.
https://doi.org/10.1177/1362361315621520

Nicholas, D. B., Muskat, B., Zwaigenbaum, L., Greenblatt, A., Ratnapalan, S.,
Kilmer, C., ... Sharon, R. (2020). Patient- And family-centered care in the
emergency department for children with autism. Pediatrics, 145(1).
https://doi.org/10.1542/peds.2019-1895L

Ordem dos Enfermeiros (2048). Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica.

Pereira-Mendes, A. (2016). O exercicio reflexivo na aprendizagem clinica:
Subsidio para a constru¢do do pensamento em enfermagem. Revista Electronica
Educare, 20(1), 1-23. https://doi.org/http://dx.doi.org/10.15359/ree.20-1.9

Phillips, L. (2012). Improving care for people with learning disabilities in hospital.
Nursing Standard, 26(23), 42-48.

Richards, B. (2017). Caring for children with autism spectrum condition in
paediatric emergency departments. Emergency Nurse, 25(4), 30-34.
https://doi.org/10.7748/en.2017.e1713

Samet, D., & Luterman, S. (2019). See-Hear-Feel-Speak: 4 Protocol for Improving
Outcomes in Emergency Department Interactions with Patients with Autism
Spectrum Disorder. Pediatric Emergency Care, 35(2), 157-159.
https://doi.org/10.1097/PEC.0000000000001734

Wood, E. B., Halverson, A., Harrison, G., & Rosenkranz, A. (2019). Creating a
Sensory-Friendly Pediatric Emergency Department. Journal of Emergency
Nursing, 45(4), 415-424. https://doi.org/10.1016/j.jen.2018.12.002

Zhang, W., Baranek, G., & Boyd, B. (2018). Brief Report: Factors Associated with
Emergency Department Visits for Epilepsy Among Children with Autism Spectrum
Disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 48(5), 1854—1860.
https://doi.org/10.1007/s10803-017-3433-5

Zwaigenbaum, L., Nicholas, D. B., Muskat, B., Kilmer, C., Newton, A. S., Craig,
W.R., ... Sharon, R. (2016). Perspectives of Health Care Providers Regarding
Emergency Department Care of Children and Youth with Autism Spectrum
Disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(5), 1725—-1736.
https://doi.org/10.1007/s10803-016-2703-y

298



APENDICE X
ATIVIDADE SABIA QUE...

299






SABIA QUE...
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SABIA QUE...

Todos os anos a 19 de Junho assinala-se o Dia Internacional da

Drepanocitose, com o propésito de alertar para as grandes
incapacidades que a doenca inflige a quem nasceu com esta
doenga rara mas que afecta, a nivel mundial, cerca de 70%
das 300 a 500 mil criangas que, todos os anos, nascem com
uma hemodglobinopatia.

Segundo dados da Sociedade Portuguesa de Hematologia,

existirélo em Portugal cerca de 590 doentes com drepanocitose.
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SABIA QUE...

Os Enfermeiros que cuidam de pacientes com Drepanocitose
tém a oportunidade de melhorar os resultados em satide e a
qualidade de vida destes utentes, reconhecendo as principais
complicagdes associadas & doenca e fornecendo &s Criangas e

seus cuidadores informagdes educacionais apropriadas.

Dor aguda Sindrome tordcico agudo
Dor crénica Complicaigbes esplénicas
Necrose avascular Infecgbes e Sepsis
Priapismo Faléncia multiorgénica
Complicagbes psicossociais Choque

Tanabe et af 2019

SABIA QUE...

Os Enfermeiros identificam a dor das criangas com
Drepanocitose através dos sinais que elas emitem, como o
choro constante, a inquietacdo e as expressdes faciais, bem
como o relato verbal em casos de criangas maiores.

Os Enfermeiros destacam, entre as estratégias de controle da

dor prestadas & crianca, o apoio emocional, a promocéio

do conforto e, principalmente, a administracéio dos fédrmacos

prescritos pelo profissional médico.

Campelo ef al 2017
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SABIA QUE...

Para Cuidar da pessoa com Drepanocitose no Servico de
Urgéncia, os membros da Equipa de Enfermagem devem estar

preparados para identificar e avdliar suas necessidades,

procurando o seu bem-estar e promovendo a sua autonomia

através de um cuidado baseado na sensibilidade de saber

ouvir as sucs opinides, e as suas necessidades fisicas, psicoldgicas

e sociais.

Carvdlho et al 2016

SABIA QUE...

As repercussoes da Drepanocitose na vida das pessoas véo

desde as dificuldades em manterem a assiduidade no periodo
escolar, devido a constantes hospitalizagoes e periodos de
exacerbacdo da dor, até & discriminagcdo na familia, no
emprego e nos servicos de satde na vida adulta.

Os Enfermeiros exercem um protagonismo importante neste
contexto, pois estimulom o auto-cuidado; identificom e
desenvolvem estratégias de controlo sintomético e adoptam

uma visdo integral sobre o Utente.
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SABIA QUE...

Uma das dificuldades sentidas pelos pais e profissionais de
salde é que criangas pequenas ndio conseguem expressar o que
estdo a sentir por ndo terem capacidade cognitiva ou
vocabuldrio suficiente para tal.

Para controlar a dor destas criangas sdo adoptadas estratégias

farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, como o apoio emocional

e o promocdio do conforto, as quais podem ser desenvolvidas

pela Equipa de Enfermagem.

Freire ef a/ 2020

SABIA QUE...

Autocuidado é a capacidade de uma pessoa com uma doenga

crénica  participar num  processo  didrio, motivado e

colaborativo para gerir os seus sintomas.

O uso do autocuidado na gestéio da Drepanccitose, a longo

prazo, é positivamente influenciado pelo apoio de familiares,

amigos e profissionais de sadde.

As intervencdes de Autocuidado podem ser implementadas

como complemento co tratamento farmacolégico da dor no

ambiente clinico podendo melhorar o Autocuidado em casa.
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SABIA QUE...

Os opioides tém sido a terapia primdria usada no tratamento
da dor na Drepanocitose.

A preocupag¢do com o uso de opioides a longo prazo, levou &
necessidade de promover terapias ndo farmacolégicas para o

tratamento da dor. A terapia opiocide aborda apenas a

dimenséo fisica da dor, néo aborda outras dimensdes

aofetadas, como as dimensdes afetivas, comportamentais,

cognitivas, culturais ou sociais.

Williams and Tanabe, 2017

Os Ensinos ao Utente com

SABIA QUE... Drepanocitose incluem:

Implicacées genéticas da doenca

Importéncia do acompanhamento médico regular e
cumprimento de todas as imunizagdes recomendadas.
Importéncia da adeséic ao regime terapéutico e da
otimiza¢éo da medicacéio em SOS

Importéncia de manter uma boa nutricdo e uma
hidratagdo adequada,

Evitar temperaturas extremas e esforgo fisico excessivo

Evitar factores desencadeantes das crises vaso-oclusivas
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SABIA QUE...

O Estigma da Drepanocitose € uma preocupagdo urgente em
satide. Fatores que contribuem para o estigma incluem, dor e
uso de opioides, racismo, gravidade da doenca e fatores
sociodemogrdficos. O estigma pode resultar de fontes, incluindo
instituicdes, profissionais de satde, publico em geral, familia e

amigos. O estigma tem consequéncias socigis negativas,

prejudicando as interagdes com os profissionais de salde e

dificultando o bem-estar psicossocial.

Bulgin ef o/ 2018

SABIA QUE...

Os Enfermeiros podem diminuir o Estigma associado &

Drepanocitose tomando consciéncia dos seus préprios

preconceitos e encontrando formas apropriadas de interagir e
Cuidar destes Utentes. Podem também diminuir os efeitos do
estioma reconhecendo o seu impacto e implementando
intervencées para diminuir ou tratar os seus efeitos. Devem
avaliar as necessidades de satide mental e enfrentar os desafios

relacionados ao suporte emocional.

Bulgin ef a/ 2018
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SABIA QUE...

Existem muitas barreiras nos Cuidados ao Utente com

Drepanocitose. Estas barreiras incluem: déficit de conhecimento
quer do médico quer do utente, dor crénica e percecdio de
dependéncia, hospitalizagées frequentes, estigma e o viés
implicito.

Os Enfermeiros de Referéncia estéio numa posi¢éio tnica para

minimizar estas barreiras e promover melhorias nos resultados

dos cuidados de satde.

Brennan-Cook et o/ 2018

SABIA QUE...

Cabe co Enfermeiro de Referéncia a avaliagéo e

reconhecimento das barreiras aos Cuidados de Satde dos
Utentes com Drepanocitose, a colaboracgdo e coordenagdo de
Cuidados, a avdliagéio e advocacia para uma equidade no

atendimento. Garantir cuidados baseados em evidéncias e

facilitar a prestacdo de cuidados equitativos pode reduzir

readmissées e diminuir a utilizacdio de servicos de satide.

Devem os servicos de atendimento trabalhar em estreita

articu |€l§(10. Brennan-Cook ef ol 2018
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SABIA QUE...

A Drepanocitose, sendo uma doenca crénica, causa limitacées
na funciondlidade, atividade e sociabilidade da Crianga e da
Familia. O seu impacto multidimensional (fisica, mental,
emocional, social e/ou econémica bem como espiritual), implica

uma (re)adaptacdio continua, orientada para a superacdo

criativa de obstéculos ao longo do ciclo vital.

Charepe, 2014

SABIA QUE...

Na prestacéio de Cuidados a Crionga e Familia com

Drepanocitose pode utilizar intervencées promotoras de

Esperanca.

Por exemplo, avaliando o nivel da Esperanga parental pode
direcionar as suas narrativas para Apoiar os pais nos
reinternamentos hospitalares, na sua capacidade de Unido
com os outros familiares ou mesmo na valorizagéio das suas
Competéncias Parentais.

Charepe, 2014
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SABIA QUE...

A Crianga e o Adolescente com Drepanocitose podem ter
duvidas quanto &s suas competéncias, comprometendo assim a
sua auto-estima e consequentemente o seu envolvimento no
Auto Cuidado.

O Enfermeiro pode intervir procurando encontrar qual a
natureza dessas duvidas, aumentando o autopotencial através

do recurso a narrativas de (re)construgdo da Esperanca.

Charepe, 2014; Lee ef al 1997; Matthie ef a/, 2015
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APENDICE XI
NORMA DE PROCEDIMENTO

Cuidados de Enfermagem a Crianca com Drepanocitose internada

em Unidade de Internamento de Curta Duracio
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INTRODUGAO

A Drepanocitose, também conhecida como anemia falciforme, € a doenga genética,
hematol6gica e hereditaria mais frequente no mundo, tendo predominio na populagado de origem
negra e seus descendentes. Os sinais e sintomas podem comecar a partir dos seis meses de idade,
incluindo as crises vaso-oclusivas, Ulceras dos membros inferiores, inflamagdes, sindrome toracico
agudo, acidente vascular cerebral, alteragdes hepaticas, pulmonares, cardiacas e priapismo, de entre
outros.

As crises vaso-oclusivas manifestam-se sobretudo pela presenga de episodios de dor e edema
no dorso das maos e dos pés, que pode ser acompanhada de outros sintomas como rubor e calor
local.

A dor aguda tem origem na obstrugdo da microcirculagdo corporal, € considerada um dos
principais sintomas desta doenca e é responsavel pela maioria das idas aos Servigos de Urgéncia e
consequentes internamentos para controlo sintomatico (Freire et al, 2020). O sindrome doloroso €é
descrito por estes pacientes como "persistente” e "sempre presente”, “consistente” e "recorrente”, "a
dor que ndo se vai embora ", 0 que pode causar alteragbes psicologicas, disturbios do sono,
depressao, ansiedade e disturbios de personalidade. Podem ainda desenvolver problemas com a
auto-imagem, com o auto-conceito e a auto-estima, atribuidos ao atraso no desenvolvimento sexual,
maturacdo fisica e crescimento, bem como sua aparéncia, com presenca de ictericia e distenséo
abdominal (Carvalho et al, 2016).

A Equipa de Enfermagem deve avaliar quando existe dor e como esta afeta os pacientes com
Drepanocitose, a fim de 0s ajudar com recurso ao uso de técnicas de comunicagéo, que devem incluir,
entre outros, o respeito pela individualidade e o estabelecimento de uma relagéo empatica. (Carvalho
et al, 2016)

A Crianga/Adolescente com Drepanocitose pode ter dividas quanto as suas competéncias,
comprometendo assim a sua auto-estima e consequentemente o seu envolvimento no Auto Cuidado.

O Enfermeiro pode intervir procurando encontrar qual a natureza dessas duvidas, aumentando
0 autopotencial através do recurso a narrativas de (re)construgéo da Esperanga (Charepe, 2014; Lee
et al 1997; Matthie et al, 2015).

Os Enfermeiros que cuidam de pacientes com Drepanocitose tém a oportunidade de melhorar
os resultados em saude e a qualidade de vida destes utentes, reconhecendo as principais
complicagdes associadas a doenga e fornecendo as Criangas e seus Cuidadores informagoes
educacionais apropriadas (Tanabe et al, 2019). Os Enfermeiros identificam a dor das criangas com

Drepanocitose através dos sinais que elas emitem, como o choro constante, a inquietagdo e as
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expressoes faciais, bem como o relato verbal em casos de criangas maiores. Estes profissionais
destacam, entre as estratégias de controle da dor prestadas a crianga, 0 apoio emocional, a promogao
do conforto e, principalmente, a administragdo dos farmacos prescritos pelo profissional médico
(Campelo et al, 2017).

Existem muitas barreiras nos Cuidados ao Utente com Drepanocitose. Estas barreiras incluem:
déficit de conhecimento quer do médico quer do utente, dor cronica e percegao de dependéncia de
opioides, hospitalizagdes frequentes, estigma e o viés implicito. Os Enfermeiros de Referéncia
encontram-se numa posi¢do Unica para minimizar estas barreiras. Devem realizar a avaliagéo e
reconhecimento das barreiras aos Cuidados de Saude dos Utentes com Drepanocitose, a
colaboragdo e coordenagdo de Cuidados, a avaliagdo e advocacia para uma equidade no
atendimento. Garantir cuidados baseados em evidéncias e facilitar a prestagdo de cuidados
equitativos podendo reduzir readmissdes e diminuir a utilizagdo de servigos de saude. Devem 0s
servigos de atendimento trabalhar em estreita articulagdo (Brennan-Cook et al, 2018).

O Estigma da Drepanocitose é uma preocupagao urgente em saude. Fatores que contribuem
para o estigma incluem, dor e uso de opioides, racismo, gravidade da doenca e fatores
sociodemograficos. O estigma pode resultar de fontes, incluindo instituicdes, profissionais de saude,
publico em geral, familia e amigos. O estigma tem consequéncias sociais negativas, prejudicando as
interagdes com os profissionais de saude e dificultando o bem-estar psicossocial. Os Enfermeiros
podem diminuir o Estigma associado a Drepanocitose tomando consciéncia dos seus proprios
preconceitos e encontrando formas apropriadas de interagir e Cuidar destes Utentes. Podem também
diminuir os efeitos do estigma reconhecendo o seu impacto e implementando intervengdes para
diminuir ou tratar os seus efeitos. Devem avaliar as necessidades de saude mental e enfrentar os
desafios relacionados ao suporte emocional (Bulgin et al, 2018).

A Drepanocitose, sendo uma doenca crénica, causa limitagdes na funcionalidade, atividade e
sociabilidade da Crianga e da Familia. O seu impacto multidimensional (fisica, mental, emocional,
social e/ou econdmica bem como espiritual), implica uma (re)adaptagéo continua, orientada para a
superagao criativa de obstaculos ao longo do ciclo vital. Na prestagéo de Cuidados a Crianga e Familia
com Drepanocitose, 0 Enfermeiro pode utilizar intervengdes promotoras de Esperanga. Por exemplo,
avaliando o nivel da Esperanga parental pode direcionar as suas narrativas para Apoiar 0s pais nos
reinternamentos hospitalares, na sua capacidade de Unido com os outros familiares ou mesmo na
valorizagéo das suas Competéncias Parentais (Charepe, 2014)

A complexidade desta patologia cronica, as suas repercussdes multidimensionais, e o estigma
que lhe esta associado exigem do Enfermeiro da UCID um conhecimento acrescido acerca da
Drepanocitose e do seu impacto na Crianga que vai acolher. Deve, considerando as especificidades
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de cada situagao, articular com o Enfermeiro de Referéncia da Consulta de Hematologia, sendo este
o Enfermeiro que melhor conhece a familia dentro da Instituicdo. Desta forma promove a aproximagéo
das equipas de ambulatério e urgéncia podendo ambas beneficiar do conhecimento mutuo adquirido

na Prestacao de Cuidados nos diferentes contextos.

DESCRIGAO

Sempre que uma Crianga com Drepanocitose seja admitida em UICD espera-se que o
Enfermeiro responsavel da Unidade realize o Acolhimento conforme norma de procedimento
aprovada para internamentos em UICD, e, assim que oportuno, sinalize junto da Enfermeira
responsavel pela consulta de hematologia pediatrica a admisséo da Crianga. Podera faze-lo
presencialmente nos dias uteis das 9h as 16h nas consultas externas de pediatria no piso 1; por
contacto telefénico através da ext: 27276 ou através do enderego eletrdnico
enfermeiros.consped @ GGz

Embora cada internamento implique uma avaliagao de Enfermagem Cuidada e individualizada,
adaptada as necessidades sentidas e ao contexto da admissao, o Enfermeiro do SUP podera antever
Diagnésticos de Enfermagem comuns e planificar de forma sistemética e continua as Intervengdes
de Enfermagem associadas.

Assim sugerem-se para a Crianga com Drepanocitose internada em UICD:

DIAGNOSTICOS DE ENFERMAGEM INTERVENGOES SUGERIDAS

e assistr a pessoa a identificar

desencadeantes de ansiedade
ANSIEDADE

[ presente / ausente ]

e assistir na ansiedade
e avaliar a ansiedade

o o ) e disponibilizar suporte emocional
Sinais de preocupacgao; incapacidade em relaxar . )

; ) . e encorajar expressao de crengas
nao relacionado com a doenga; dificuldade em . .

. . e encorajar 0 auto controlo: ansiedade
se concentrar; dificuldade em adormecer nao
. , e escutar

explicada pela doenca; presenga de trémulo ou

o x e executar técnica de distragado
agitacao.

e executar técnica de relaxamento
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APETITE

[ndo comprometido / comprometido]

Reduzido ou aumentando em relagao a seu
habitual

CONFORTO

[ndo comprometido / comprometido]

Pais:
Presenca dos pais/prestador de cuidados
Desejo/capacidade dos pais/prestador de

cuidados para participar nos cuidados a crianga

Crianca:
Presencga de condigcao especial (cateteres,

sondas, etc); desempenho das suas atividades
regulares/habituais/normais; RN/Crianga
calmaltranquila; presenga de sinais evidentes de

higiene.

DESIDRATAGAO

[ausente / presente ]
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gerir 0 ambiente

incentivar a comunicagao de emogdes
incentivar o apoio/suporte da familia
incentivar o envolvimento da familia
otimizar ambiente fisico

planear a técnica de distragéo
planear a técnica de relaxamento
vigiar o comportamento

Avaliar o apetite

Planear as refeigcdes

Planear dieta

Requerer servigo de nutricao
Supervisionar a dieta

Vigiar a refeicéo

Avaliar o conforto (crianga)

Executar técnica de distragéo

Executar técnica de imaginagdo guiada
Executar técnica de massagem
Executar técnica de relaxamento

Gerir ambiente

Gerir medidas de seguranca

Limpar a pele otimizar ambiente fisico
Planear técnica de relaxamento
Promover o conforto

Trocar a fralda

Administrar liquidos
Avaliar desidratagao
Gerir a ingestao de liquidos

Monitorizar entrada e saida de liquidos



Diminuigao da elasticidade da pele; mucosas
secas; sensacao de sede; diminui¢ao do débito
urindrio; urina concentrada; afundamento das

fontanelas.

Risco de DESIDRATAGAO

[ausente / presente]

Condicoes de Risco: febre; sudorese intensa;

diarreia; vomitos frequentes; aumento do débito

urinario; baixa ingestao de liquidos.

DISPNEIA

[ausente / presente ]

Dificuldade em respirar (com esforgo,
desconforto crescente e falta de ar), podendo
apresentar polipneia; uso de musculos
acessorios; esforgo respiratorio para pequenos
esforgos; alteragao da profundidade

respiratoria; tiragem.

DOR
[ausente / presente em grau reduzido, grau

moderado, elevado e muito elevado]

Escalas de avaliacdo da dor mais utilizadas no
SUP:
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Monitorizar sinais vitais
Monitorizar peso corporal

Planear ingestéo de liquidos

Avaliar o risco de desidratagao

Gerir ingestéo de liquidos

Incentivar a ingestao de liquidos
Monitorizar a entrada e saida de liquidos
Monitorizar o peso corporal

Planear a ingestao de liquidos

Avaliar dispneia

Elevar cabeceira da cama

Executar inaloterapia

Executar oxigenoterapia

Gerir inaloterapia

Gerir oxigenoterapia

Incentivar repouso

Manter repouso

Monitorizar sinais vitais

Otimizar inaloterapia

Otimizar ventilagdo através de dispositivos
respiratorios

Planear o repouso

Posicionar

Vigiar a respiragéo

NOC avaliagio da Dor em ambulatério e
internamento — 2010

Aplicar envolvimento quente

Assistir a identificar estratégias de alivio da dor
Assistir a pessoa a controlar a dor através do
posicionamento

Executar técnica de distracgao



NIPSS

FLACC e FLACC-R

Escala de faces de WONG-Baker
EVA

EN

Escala Qualitativa

FEBRE

[ausente / presente ]

Temperatura axilar superior a 38°C, temperatura

auricular e/ou rectal superior a 38,5°C

INGESTAO NUTRICIONAL

[ndo comprometido / comprometido]

Pais:
Presenca dos pais/prestador de cuidados
Desejo/capacidade dos pais/prestador de

cuidados para participar nos cuidados a crianga

Crianca:
Presenca de condicao especial; evidéncia de

necessidade de ingestao nutricional

MEDO

[ausente / presente]
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Executar técnica de imaginagdo guiada
Executar técnica de massagem

Executar técnica de relaxamento
Executar tratamentos com estratégias nao
farmacoldgicas

Monitorizar dor

Posicionar

Vigiar dor

Executar técnica de arrefecimento natural
Incentivar a ingestdo de liquidos
Monitorizar temperatura corporal
Otimizar ambiente fisico

Planear ingestéo de liquidos

Referir para o servigo médico

Avaliar a ingestao nutricional (crianga)
Assistir a mae e/ou o pai a alimentar

Referir para o servigo de nutricéo

Avaliar o medo

Assistir a pessoa a identificar fatores
desencadeantes do medo

Encorajar auto controlo: medo

Encorajar a expressao de medos



Medo; medo da dor e do sofrimento; medo da

morte; medo de perder o controlo

OBSTIPAGAO

[ausente / presente]

Diminuigao da frequéncia da defecagao; fezes

duras e secas

Risco de OBSTIPAGCAO

[ausente / presente]
Inactividade, diminui¢ao do apetite, fadiga,

diminuicao da ingestao de liquidos, prescri¢ao

de medicagao obstipante

PELE

[sem pele seca/humida / pele hiimida / pele seca]

Pele seca, Pele humida

Pele nao hidratada, aspera, descamativa,
macilenta, com petéquias, com maculas, com
vesiculas, eczema, acne, cianosada, ictérica,

palida .....

PERFUSAO DOS TECIDOS
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Aconselhar sobre padréo de eliminagéo intestinal
adequado

Avaliar a obstipagao

Estimular a eliminagao intestinal

Gerir 0 regime medicamentoso

Incentivar a ingestao de liquidos

Inserir sonda retal

Irrigar

Planear a dieta

Vigiar a eliminacao intestinal

Vigiar 0 abdomen

Aconselhar sobre padréo de eliminagéo intestinal
adequado

Auscultar

Avaliar o risco de obstipacao

Estimular a eliminag&o intestinal

Incentivar ingestéo de liquidos

Planear dieta

Vigiar eliminag&o intestinal

Vigiar abdémen

Avaliar a pele

Aplicar creme

Aumentar a temperatura das extremidades



[ndo comprometido / comprometido]

Pulsos periféricos, sensibilidade, cor das
extremidades, temperatura das extremidades,

tempo de preenchimento capilar

Risco de QUEDA
[ausente, presente em grau reduzido, moderado

ou muito elevado elevado]

Instrumento de Avaliagao de Risco de Queda na

Crianca Sempre em Pé

STRESS DO PRESTADOR DE CUIDADOS
[ausente/ presente em grau reduzido/ presente

em grau elevado]

Escala de Zarit

SONO
[comprometido / nao comprometido]

Sono agitado; menor ou maior que o habitual;

diurno

Risco de ULCERA DE PRESSAQ

[ausente/ presente em grau reduzido/ presente

em grau elevado]
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Avaliar a perfusao dos tecidos
Colocar meias elasticas
Elevar parte do corpo

Incentivar o uso de meias elasticas

Avaliar risco de queda (crianca)
Elevar grades da cama

Executar medidas de segurancga
Manter grades da cama

Otimizar ambiente fisico

Apoiar o prestador de cuidados no tomar conta
Avaliar o stress do prestador de cuidados
Incentivar a comunicag@o de emogoes

Incentivar o envolvimento do prestador de
cuidados

Incentivar o envolvimento da familia

Incentivar o prestador de cuidados no tomar conta
Orientar prestador de cuidados para servigo social
Orientar prestador de cuidados para recursos da

comunidade

Avaliar o sono
Executar técnica de relaxamento
Optimizar ambiente fisico

Planear o sono

Aliviar zona de presséo através de dispositivos
Aplicar dispositivos de prevencao de Ulcera de
pressao

Avaliar risco de Ulcera de presséo (crianca)



Escala Braden Q

VENTILAGAO

[comprometida / ndao comprometida]

FR inferior a 12 cr/min/inferior (RN) e a 20 cr/min

(criangas 1M-2anos); ventilagao mecanica
(invasiva/nao invasiva); Saturagoes de 02
inferior a 94%; ritmo respiratério irregular;
alteracoes da amplitude toracica; pausas

inspiratorias; pausas expiratorias; uso de
musculos acessorios; assimetria do torax;

presenca de ruidos adventicios.

ATITUDES TERAPEUTICAS
Balango Hidrico

Cuidados ao cateter intravenoso periférico

Monitorizagao de sinais vitais
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¢ Incentivar a posicionar-se
e Posicionar

o Vigiar sinais de ulcera de pressao

o Assistira pessoa a otimizar a ventilacdo atraves de
dispositivos respiratérios (ex: inspirometria de
incentivo..)

e Assistira pessoa a otimizar a ventilagdo através de
técnica respiratoria (ex: cinesiterapia
respiratéria...)

¢ Avaliar ventilagao

e Elevar a cabeceira da cama

e Executar inaloterapia

e Gerir inaloterapia

e (Gerir oxigenoterapia

¢ Incentivar a executar técnica respiratoria

¢ Incentivar repouso

e Monitorizar sinais vitais

e  Otimizar inaloterapia

e Posicionar

o Vigiar respiracao

INTERVENGOES SUGERIDAS
Monitorizar entrada e saida de liquidos
Vigiar local de insercéo do cateter
Otimizar cateter venoso periférico
Vigiar penso do cateter
Executar tratamento ao local de insergdo do cateter
venoso periférico
Trocar dispositivo (linha de perfuséo/valvula de
pressdo positiva)
Trocar cateter venoso periférico



Monitorizagao do peso corporal

Monitorizagao eletrocardiografica Vigiar tragado eletrocardiografico
Oxigenoterapia por canula nasal / por mascara / Gerir oxigenoterapia

por mascara de venturi Executar oxigenoterapia

Trocar dispositivo (6culos nasais, mascara de

oxigénio...)
Reforgo Hidrico Administrar liquidos
Repouso absoluto no leito Manter repouso

Incentivar repouso

Iniciar repouso
Planear repouso
Transfusdo de concentrado eritrocitario Administrar hemoderivado
Vigiar reagéo aos derivados do sangue
Interromper a administragdo de sangue/derivados do

sangue

ANEXOS

Anexo | — Principais Complicagdes da Drepanocitose/Consideragdes de Enfermagem

Anexo Il - Narrativas de (re)constru¢ao da Esperanca, tema: Auto Potencial

Anexo IIl - Narrativas de (re)constru¢éo da Esperanga, temas: Reinternamentos hospitalares;
Unido com os outros; Competéncias dos pais no Cuidar da Crianga

Anexo IV - Instrumento de Avaliagdo de Risco de Queda na Crianga Sempre em Pé

Anexo V - Escala de Zarit

Anexo VI - Escala Braden Q
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ANEXO | - PRINCIPAIS COMPLICAGOES DA DREPANOCITOSE E CONSIDERAGOES DE ENFERMAGEM

COMPLICACAO

CONSIDERAGOES DE ENFERMAGEM

DOR AGUDA ASSOCIADA A CRISE VASO
OCLUSIVA

Realize uma avaliagdo completa da dor e defenda o
tratamento adequado. Ajude a crianga e familia a
entender possiveis gatilhos e estratégias de prevengao
da crise dolorosa. Incentive a ingestdo de liquidos (a
menos que seja contraindicado), deambulagdo e

espirometria de incentivo.

DOR CRONICA

Entenda as complicagdes da DP que podem contribuir
para a dor cronica. Realize uma avaliagao e colheita
de dados completa. Ensine as criangas e familias
quais os tipos de dor cronica passiveis de diferentes
intervengdes, optimizando as intervengdes
farmacoldgicas e ndo farmacolégicas da maneira mais

eficaz.

NECROSE AVASCULAR

Realize uma avaliagdo completa da dor cronica (tipo
de dor e mecanismo subjacente) e encaminhe
criangas com dor na anca e/ou claudicagao associada
para observagdo médica e posterior referencia ao

Servigo de ortopedia.

PRIAPISMO

Ensine aos pacientes que o priapismo é uma
complicagao potencial da DP. Enfatize a importancia
de relatar eventos para evitar sequelas adversas e de
procurar atendimento médico por episddios
prolongados (sup 4h). Responda as perguntas dos
pacientes entendendo que o tdpico do priapismo pode
ser desconfortavel e indugao de ansiedade. Seja
sensivel aos potenciais efeitos psicolégicos do

priapismo nos pacientes.

SINDROME TORACICO AGUDO

Realize uma avaliagao respiratéria, observando até
mudangas subtis no estado respiratorio. Ensine e
incentive 0 uso da espirometria de incentivo. Relatar
quaisquer alteragdes no estado respiratério ao

médico.

AvVC

Realizar avaliagdes neurolégicas frequentes e manter
um alto indice de suspeita em pacientes que
demonstram deficits neurolégicos. Avalie a
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compreensao dos pais sobre a necessidade de
procurar atendimento para quaisquer sintomas
neurolégicos emergentes. Lembre aos pais que 0
fraco desempenho académico de uma crianga pode
sinalizar deficits neuro cognitivos resultantes de

pequenos AVC'’s.

COMPLICAGOES ESPLENICAS

Realize uma avaliagdo completa da dor abdominal,
monitore a temperatura e antecipe a necessidade de
avaliagao da sepsis. Ensinar aos pais a importancia
das imunizagdes e do reconhecimento precoce da

febre.

INFECGOES E SEPSIS

Monitorize os sinais vitais e relate episodios de febre
ao médico. Ensine aos pacientes ou aos seus pais a
importancia de monitorizar a febre e receber

imunizagdes apropriadas a idade.

FALENCIA ORGANICA

Monitorizar a fungéo renal e a administracéo de fluidos
iv, especialmente em pacientes com histérico de
insuficiéncia renal. Avaliar os factores de risco para
doenca renal durante a hospitalizagdo e manter um
alto indice de suspeita de proteindria ou débito urinario
reduzido. Monitorar a ingestéo de liquidos e o débito
urinario. Vigiar alteragdes no estado respiratorio e
relatar ao médico, pois podem ser sinais precoces de

sindrome toracico agudo.

COMPLICAGOES PSICOSSOCIAIS

Avalie as criangas, especialmente aqueles com
frequentes visitas a hospitais e com hospitalizagbes
frequentes, quanto a presenga de complicagdes
psicossociais na salde para identificar quem pode
beneficiar do encaminhamento para o servigo social,

psicoldgico, psiquiatrico ou outro.

Adaptado de Tanabe et al (2019). Understanding the Complications of Sickle Cell Disease. American Journal of

Nursing table 1 - Major complications of Sickle Cell Disease and Nursing Implications
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Anexo Il - Narrativas de (re)construcao da Esperanga, tema: Auto Potencial

“... A Crianga/Adolescente com Drepanocitose pode ter dividas quanto as suas competéncias, comprometendo
assim a sua auto-estima e consequentemente o seu envolvimento no Auto Cuidado. O Enfermeiro pode intervir
procurando encontrar qual a natureza dessas duvidas, aumentando o auto-potencial através do recurso a
narrativas de (reJconstrugdo da Esperanga (Charepe, 2014; Lee et al 1997; Matthie et al, 2015)....”

As narrativas de (re)construg@o da Esperanga tem um caracter individual, contudo podem ser
utilizadas como temas para orientar os técnicos na facilitacao da partilha das emogdes sentidas
permitindo desta forma, numa relagéo terapéutica, a reconstrugéo da Esperanca.

Tema: Duvidas no Auto Potencial

> “Como tens conseguido enfrentar e superar esta situagdo, sobretudo nos momentos em
que é mais dificil gerir a tua doenga?”

> “Em que alturas sentes que os teus pais se orgulham mais de ti?”

> ‘Do que tens duvidas sobre 0s que és capaz de fazer, como gostaria de fazer diferente?
E de que forma?”

> “Quando foi a ultima vez que te sentiste orgulhoso por teres consequido fazer algo
importante?”
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Anexo lll - Narrativas de (re)construgdo da Esperanga, temas: Reinternamentos hospitalares; Unido com os
outros; Competéncias dos pais no Cuidar da Crianga

“... Na prestagéo de Cuidados a Crianga e Familia com Drepanocitose, 0 Enfermeiro pode utilizar intervengbes
promotoras de Esperanga. Por exemplo, avaliando o nivel da Esperanga parental pode direcionar as suas
narrativas para Apoiar 0s pais nos reinternamentos hospitalares, na sua capacidade de Unido com os outros
familiares ou mesmo na valorizagéo das suas Competéncias Parentais (Charepe, 2014)...”

As narrativas de (re)construg@o da Esperanga tem um caracter individual, contudo podem ser
utilizadas como temas para orientar os técnicos na facilitagdo da partilha das emogdes sentidas
permitindo desta forma, numa relagéo terapéutica, a reconstrugéo da Esperanca.

Tema: Apoio aos pais nos reinternamentos hospitalares

>

“Lembre-se de um momento anterior em que vivenciou um reinternamento do(a)
seu(sua) filho(a). O que aconteceu para que sentisse esperanga?

“Como tem consequido suportar este internamento? Quem ou o qué o(a) tem
ajudado?”

“O que gostaria de receber de apoio, que tenha recebido no ultimo internamento,
para que agora se sinta menos sozinho(a) e mais suportado(a)?”

Tema: Unido com os outros

“Na familia e no momento atual, quem lhe transmite esperanga e em que situacéo?”
“Quais os seus contributos para que a sua familia se mantenha um recurso de
esperanga para Si?”

“O que pode fazer para que a sua familia continue ou passe a ser mais unida no
futuro?”

“Dos momentos em que sentiu 0 apoio da sua familia, 0 que estava a acontecer?”
“O que diria a outros pais para fazer crescer a sua esperanga nas Situagées mais
dificeis... para lidarem melhor com a doenga dos seus filhos?”

“Como se sente ao ajudar outras familias com as Suas palavras?”

Tema: Competéncias dos Pais no Cuidar da Crianga

“Como faz para continuar a sentir-se competente no cuidar do(a) seu(sua) filho(a)?”
“Como se tornou perito(a) no cuidar do(a) seu(sua) filho(a)?”

‘Em que altura sentiu que teve um papel muito bom e importante para ajudar o(a)
seu(sua) filho(a)?”
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Anexo IV - Instrumento de Avaliagdo de Risco de Queda na Crianga Sempre em Pé

(adaptado do manual de utilizador do SClinico)

Idade Observacoes
e Menos de 4 anos (3 pontos)
e  4-7 anos (2 pontos)
e Mais de 7 anos (1 ponto)
Sexo Observagoes
e  Feminino (1 ponto)
e  Masculino (3 pontos)
Medicagédo Observagoes
e Uso combinado de psicofarmacos, antiepiléticos,
sedativos, antidepressivos, laxantes e diuréticos (3 pontos)
Uso de 2 ou mais farmacos desta categoria:
e  Uso de um dos farmacos anteriores (2 pontos)
Uso de farmacos de apenas uma das categorias referenciadas.
e Qutro tipo de medicagdo ou sem medicagéo (1 ponto)
Uso de farmacos que nao pertencem as categorias
referenciadas.
Ambiente Fisico Observagoes

Uso continuo de equipamentos (3 pontos): Utilizagao
continua, individual ou conjunta de equipamentos

Uso intermitente de equipamentos (2 pontos): Utilizagao
intermitente, individual ou conjunta, de equipamentos.

Sem uso de equipamentos (1 ponto)

Exemplo de equipamentos: maquina
perfusora, oxigenoterapia, monitor

cardiorespiratrio

Diagnéstico Clinico

Observagoes

Patologia do  foro  neuroldgico,  psiquiatrico,
comportamental (3 pontos)
Patologia do foro respiratério e/ou ortopédico (2 pontos)

Outra patologia (1 ponto)

Tempo de Pés-sedagéo ou anestesia

Observagoes

Até 24h (3 pontos)
24h -48h (2 pontos)

Mais de 48h ou nenhuma sedagao/anestesia (1 ponto)

Historia de Quedas

Observacoes

Histéria de quedas desenvolvimentais

recentes/recorrentes (3 pontos)
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e Histéria de quedas acidentais recentes/recorrentes (2
pontos)

e  Sem quedas recentes (1 ponto)

Tempo previsto de Internamento Observagoes

e  (Curto 1-3 dias (3 pontos)
e  Médio- 4-10dias (2 pontos)
e Longo >10dias (1 ponto)

Tempo previsto pelos pais para permanecerem junto do filho Observacoes

o Nenhum (crianga sozinha) (3 pontos)
Crianca permanece sozinha ou apenas recebe uma visita
esporadica/rapida
e  Menos de 24h (2 pontos)
Pais/cuidadores que se ausentam uma parte do dia/noite
ficando sozinha o restante tempo
o As24h (1 ponto)

Criangas constantemente acompanhadas dia e noite

Conhecimento dos Pais (ou crianga com mais de 7 anos) sobre a Observagoes

seguranga no hospital

e N&o conhece rotinas e estrutura do servigo, ndo reconhece | Conhece rotinas, por exemplo.
necessidades da crianga decorrentes da hospitalizagdo (8 | - Significado da sinalizagéo de limpeza do
pontos) Servico;

e Conhece rotinas e estrutura do servico, ndo reconhece | - Periodo passagem de enfermagem;
necessidades da crianga decorrentes da hospitalizagdo (6 | - Localizagdo da campainha;
pontos) - Seguranga da cama

e N&o conhece rotinas e estrutura do servigo, reconhece
necessidades da crianca decorrentes da hospitalizagéo (2

pontos)

Comportamento dos Pais Observacoes

e Nao demonstra comportamento para assegurar a | Comportamentos de seguranga, por exemplo.
seguranga da crianga (6 pontos) - Seguranga da cama

Os pais ndo manifestam nenhum ou manifestam apenas um - Seguranga durante os cuidados de higiene

dos comportamentos para assegurar a seguranca da crianga (n&o deixar crianga sozinha no fraldario)

e Demonstra potencial de comportamento para garantir a | - Seguranga no ambiente fisico:

seguranca da crianga (4 pontos) equipamentos adaptativos
Os pais manifestam pelo menos 2 dos comportamentos para - Seguranga no acompanhamento da crianga
assegurar a seguranga da crianga - Providencia roupa e calgado apropriado a

e Demonstra comportamento para garantir a seguranca da | crianga

crianga (2 pontos)
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Os pais evidenciam comportamentos para assegurar a

seguranca da crianga
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Anexo V - Escala de Zarit

Esta escala tem por objetivo avaliar a sobrecarga dos cuidadores informais/pais. Esta escala ndo deve ser realizada na presencada crianca.
A cada questdo o cuidador deve indicar a frequéncia que se sente em relagdo ao que foi perguntado (nunca, raramente, algumas vezes, frequentemente ou sempre). Ndo existem respostas
.| certas ou erradas. O Stress dos cuidadores sera considerado na presengade scores elevados.

ltens Nunca Quase As Bastantes | Quase
nunca | wezes vezes Sempre
Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do que aguela que precisa? ] 1 2 3 4
Sente gue devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo dispbe de tempo suficiente para si proprio/a? i} 1 2 3 4
Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao seu familiar com outras tarefas relacionadas com a sua i} 1 2 3 4
familia ou com a sua profissao?
Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se comporta? ] 1 2 3 4
Sente-se irritado quando esta com o seu familiar? i} 1 2 3
6. Sente que o seu familiar afeta as suas relagbes com os outros membros da familia ou com amigos, de forma negativa? i} 1 2 3 4
7. Tem receio sobre o gue pode acontecer ao seu familiar no futuro? i} 1 2 3 4
8. Sente gue o seu familiar esta dependente de si? i} 1 2 3 4
9. Sente-se constrangido quando esta ao pé do seu familiar? ] 1 2 3 4
10. Sente que a sua salide esta a sofrer por causa do seu envolvimento com o seu familiar? i} 1 i 3 4
11. Sente que ndo dispde de tanta privacidade como gostaria de ter por causa do seu familiar? 1] 1 2 3 4
12. Sente que asua vida social foi afetada pelo facto de estar a cuidar do seu familiar? i} 1 2 3 4
13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem a sua casa por causa do seu familiar? i} 1 i 3 4
14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele/a como se fosse a Unica pessoa de quem ele pode depender? li] 1 2 3 4
15. Sente gue ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar enguanto suporta ao mesmo tempo as suas i} 1 2 3 4
restantes despesas?
16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu familiar por muito mais tempo? ] 1 2 3 4
17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde gque o seu familiar adoeceu? a 1 2 3 4
18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu familiar para outra pessoa? i} 1 2 3 4
19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar? ] 1 2 3 4
20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar? i} 1 2 3 4
21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar? ] 1 2 3 4
22. Finalmente, sente-se muito sobrecarregado por cuidar do seu familiar? i} 1 2 3 4
Sub-total:
Legenda: Score:

Perda de Controlo ‘ Sacrificio ‘ ‘ Dependéncia ‘ ‘ Receio/Angustia ‘ ‘ Auto-critica

Score de Sobrecarga da familia/cuidador principal

]
Score Sobrecarga
0-21 Auséncia de Sobrecarga
22-40 Sobrecarga moderada
41-60 Sobrecarga moderada a severa
60-88 Sobrecarga severa
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Anexo VI - Escala Braden Q

Intensidade e duracio da pressio

Pontos

MOBILEDADE 1. Completamente imobilizado | 2. Mults limitada 3 Ligetramente Bevitada 4 Henhuma Imitacdo
Capacidade de Hao far gaalguer movimenta cam | Doasionalments muda Faz pequenas & requentes Faz grandes ou fraquentes
alterar @ conbrolar 8 | o conpo o extrembdades sem ligesamente a postcao do | alteraghes de posico do oorpa | alteragbes de podaiso o oorpa
posichn do cofpo auda COF P O 3 ¢ dis extremidades sem ajuda | semm ajuda

extremicades, mas ndo ¢

capaz de o virer sorisho

| 4 Todos o doentes dema-
1. Acamado 1. Sentado 3. Anda ccasionalmente Ul camiinhar

Mivel de actividade
fishca

O doente et confinado & cama

Capacidade de marcha
gravemente limitads oo
Inexistente. Hao pade
farer carga «/ou tem do
0T Ajudadn b Nty Lo Al
cadeira rormasl cu de
roxdas.

Par venes caminha durante o
dia, mas apenos curtas
disthaciss COM Ou M ajady.
Passa o matkor pante dos ternos
deitade ou sentada

msnte: caminha fora do quasto
D MEnos dls weTes por dia
& dentnd 4o qUaStn pels mens
de duns om duss horas,
CUSANE O DEMEG &N ue o5t
plec st wul

1. Completamente Brmitada
Hao reage 3 estmaldes dokorosos
{M30 G, NSO S FEDTAl Nem W
gama o nada) devida a um nivel
redurido de conscidneta ou &

sedncas

ou
Capacidade limitata de sontir
dor na maor parte 40 e COpo

1. Wulto lmitada

Reage unlcamente a
estmuly: doboronos. Hao
CONSEFUE COMUNKRT O
diesconlorto, swcepto
atraves de gemides o
Inguieincan

au

Teermn wns incapacidacks:
sereorisd que e redaz a
possibilidade de sentlr dor
ou descondarto em mais de

3. Ligeframents Bmitads
Obodoce & fnstructes werbals,
Mas nem CONE Sl
comunicar o desconforto ou &
nacescidade de sor madads S
posicho

ou

Tam stguma incapacidade
sefsorinl que e reduz a
possbiidade de sentir dor ou
desconforto em ou 2
extremidades

Mo apresenta défice sensorial
que powa limitar a capacidade
& sonth ou eaprimir dor au
desconforto.

HUMDADE
Hivel de esposican
da pele & Pumidade

A pele estd por veres himida,
indo uma muds dos lencols

4. Pele raramente htmsds
4 pelie estd geralmente seca.
o Iencols 50 reqUEencm uma
mudanca a cada 24 horas

framidade sempre goe o doente ¢ | ser mudados pelc mencs de 12 om 12 horas,
deslacado U Viraso de 5 em 8 haras

FORCAS DE FRICCAD | 1. Problema significative 2. Problema 1. Problemsa potencial 4. Henhus problema

E DESLIZAMENTO Egpasticidade conbracturas ou Reques uma ajuds Movimenta-se com slguma E possieel levantar

Frivedo; corre agitacso lova 3 um quase maderads 2 masima para | difkoul dade ou requer uma compeeamente o domte

quandc a pele e constante movimonto @ friccho se mavimonkar. € nﬂmzﬂnhﬂ.tnm-:nn duranie um posiclonamento;

mowe CORETa as Impcesivwed lervantar o duracte uma movimentacio, & | Move se na cama ¢ cadelra de
syperfickes de apao doente completamente pole dedize de alqmmrma farma Independente ¢ tem

Desipamento; ooame sem deshizar conkrs os conkra os lenpbis, cadeta forca mesmcoutar suliclente para

Qands a pele e s lengéis. Descad APOAoE OUl OURras dspnch:hns A | 5o levanktar

superficke Gesoa frequentemente na cama | makor parte do besmpo, durante o pasiclonamento.

adjacente deslizam ou cade®a, g um MAntHm uma posicio Mantdém sompre wuma baa

uma fontsa & outra relativaments Boa na cama ol | posicho na cama ou cadelra,
constante com ajuda na cadeira, mas om todas as akturas
miima ccasionalments descal
1. Mudto pobre 1. Inadequada 1 adequada 4. Excelente

Fadroes ussal Se Estd em jejum eiow a dieta Encontra se em diets Enconbra-se @ ser dimentade | Encontra-20 numa dieta que

alimentagan liquicla, o EY por mads de 5 diss | liquida cu alimentacha por | por SHG ou nuircdo parente. farmece calorias adequadas i
OU stbumina < 1.5 mg/dl OU SMG/nubricho parentérica, | rice, o que fomece cxlorias e | sdade. For esempla:

Hunca come Uma rebescho gue lornmece calaras ¢ mineraks para a coamerbebe 3 maloria das
completa. Raramente come mats | minerals inadequades para | dade Ol come mats de refeicbesdictas. Munca recuss
de ¥ da comida que e ¢ a idade OU dlbumina < 3 | metade da malor paste das uma refelcan, Faz geraimente
oferocids. A e mg/dl OU rarasnente come | refeiches. Coms om tobsl ded | em total de quatre ou mals
profeings corsiste enicamente uma refeicho campleta ¢ | refelcbes diarias de proteines | refedgbes de came ou
om 2 rﬂeil;mdnﬂmnm feralmente come apesas | (camne, lacticiedos). Por vezes | lacticinios. Come
lacticinios. Ingere pouc corca de b5 da combds gue | recusa uma refelcao, mas toma | ccasionasimente entre a2
liquaccs. Hiho toma amm-:mho Ihe € oferecida. A ngestan | gemlments um suplemento refedches. a0 requer
diezético. die protinas corsisee dietéticn caso the seia suplamannns

unkamenée em 3 cierecido

refoipées didrtas de canne

ou lacticinios,

Ocaskmalmente toms um

suplsmento dietitics,

PERFUSAD 1. Extremaments 1. Comprometiag 1 adequado 4. Excelente

TECIDULAR E LT ) Hormatensa; Hormatensn; Hanmeteess,

CUOGEMACAD Hipoteno (TA Média <50 A sateracdo de axdgénio A satumcio de adigénio pode | aturacho de oxigénto »93%;
mem g <40 mmHg num necém pode sor <¥9% 0U & set <35 O & hamogilabina Hemoglabing normal, &
nascido) Ol o doente ado tobera | hemoglobiea pode cer <10 | pode ser <10 mgfdl OU o preanchimento caphiar < 2
Isiclogicaments mudancas 4o mgdl O o repreenchiments capllar pose | sepundas
posicho repreenchimento capliar ser +2 sequndos;

pode ser > 7 sequndos; Ph sémca noemnal
Ph sivico <740

Total:
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APENDICE XII
ENTREVISTA
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INSTITUTODE
CIENCIAS DA SAUDE

LISHOA O -V ISEU

Eu, Vanda Vicente, mestranda em Enfermagem, na especializacdo de Ssatde Infantil e

pediétrica, do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa de Lisboa,

2 S o A% o
no’ mbito da Unidade Curricular “Estdgio Final e Relatorio venho solicitar a sua melh

colaboragdo para a presente Entrevista integrada no Estdgio a decorrer na Urgéncia Pediatrica

e para o qual tenho especial interesse na Crianga e Familia com Drepanocitose.

Para fins de andlise dos dados solicito a sua gravagdo dudio, bem como a divulgacdo dos dados

transcritos no Relatério acima supracitado.

Relembro que n3o existem respostas certas ou erradas, a sua opinido sera sempre tida em

consideragdo.

Reconheco a importancia da sua colaboragio, a qual desde j& agradeco. Encontro-me ao

dispor para qualquer esclarecimento adicional. vanda.vicente@hgo.min-saude-pt .

Entrevista

'

Da sua experiencia enquanto Enfermeira de proximidade das Criangas e Familias com
Drepanocitose, das necessidades sentidas durante as suas consultas de Enfermagem, quais os
aspectos do Cuidado de Enfermagem que serdo mais relevantes serem considerados pelo
Enfermeiro que presta Cuidados a Crianga e Familia com Drepanocitose em Unidade de

Internamento de Curta Durag¢do do Servi¢o de Urgéncia Pedidtrica?

Como perspectiva, na sua opinido, a promogdo da Esperanga nos aspectos do Cuidado de

Enfermagem que mencionou anteriormente?

Autorizacdo de recolha e divulgag¢do de dados

Eu _ i i
L tomei conhecimento da natureza e

objectivo da presente entrevista. Autorizo a captacdo de som e autorizo a transcricdo dos

dados para efeito de anélise dos mesmos e posterior divulgacdo no relatério de estagio da
estudante Vanda Vicente.

Almada, 15 de Julho de 2020
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Enf. Vanda: Da sua experiéncia enquanto enfermeira de proximidade das criangas e familias
com Drepanocitose, das necessidades sentidas durante as suas consultas, quais os aspetos do
Cuidado de Enfermagem que serdao mais relevantes serem considerados pelo Enfermeiro que
presta Cuidados a Crianga e Familia internada em Unidade de Internamento de Curta

Duracao (UICD)?

Enf. Consulta de Hematologia Pediatrica: (sorriso), foi longo. Eu nunca trabalhei na
UICD, nem na Urgéncia. Conhego os meninos e aquilo que me vem logo a cabega primeiro
que tudo, na urgéncia ou no internamento de curta dura¢do, de um menino com... com esta
patologia, é que se ele precisa de 14 ficar, € porque tem o inicio de uma crise, muito
provavelmente, ¢ normalmente ¢ manifestada por dor. Portanto aqui a primeira coisa que me
vem a cabeca € mesmo a dor, a dor sera aqui a coisa mais importante, se calhar, a acontecer
naquela altura, e se calhar ¢ mesmo a prioridade, em que as pessoas t€ém de se focar. Nao
¢? Portanto ¢ a primeira coisa que eu me lembro. A dor pode ser minimizada, provavelmente,
com algumas técnicas niao farmacoldgicas, como nds sabemos. Nao ¢? Mas também
sabemos, que a dor da Drepanocitose, ¢ dor a séria, por tanto, ndo chega, provavelmente, as
técnicas nao farmacolodgicas, e sabemos que nos internamentos, eles fazem, analgesias a
séria, (riso), porque normalmente estes meninos, nds ja os conhecemos. Portanto, nos
conhecemos na consulta, nés conhecemos na urgéncia e nés conhecemos no internamento,
sd0 meninos que passam a vida cd... aquele que vém a urgéncia passam a vida c4, portanto
sdo meninos que todos os enfermeiros os conhecem. Eu acho que eles até se acabam por se
sentir bem, daquilo que eu... de alguns que me lembro, eles até acabam por se sentir muito
bem. Consideram quase que aqui o hospital como a segunda casa deles, porque passam, nao
¢? Como tu sabes, muito do tempo deles aqui. A dor logo a partida, se calhar € algo que tem
que se mesmo intervir, pronto, ¢ a analgesia que faz... que faz e que se calhar atua. Agora
0 que € que ¢ mais importante que nos podemos fazer como enfermeiros? E eu acho que até
j& fazemos (sorriso), nao sei, ndo tenho a no¢ao porque nunca trabalhei ali, mas, a técnica,
toda a técnica de distracdo, 0 acompanhamento que se faz, em termos.... toda a empatia
que nods criamos com eles, com as maes...normalmente sdo as maes que vém e que estdo a
acompanha-los... o que € que eu ei de responder aqui? isto ¢ dificil (riso)... este ¢ dificil...
porque as vezes o que eles querem, o que eu sinto que eles querem também ¢ estarem
sossegadinhos e sozinhos e que ndo os chateiem. Portanto, eu a alguns meninos quando as

vezes sei que eles estdo 14, vou 14, vou-me apresentar, s6 dizer: eu estou aqui! Como ¢ que
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estdo?? Como ¢ que a mae esta? Como ¢ que ele esta? Estd tudo bem? Mas eu venho-me
embora, ndo fico 14 muito tempo. E se calhar isto também € necessario. Nao ¢? A enfermeira
pode fazer muito estando 1a e pode fazer muito nao estando. Estando 1a mas sem fazer nada.
Nao ¢? S6 a presenca as vezes ajuda. Porque eles as vezes querem estar sozinhos. E querem

acalmar a dor deles.

Enf. Vanda: Como ¢ que perspetiva relativamente a estes Cuidados que falamos agora, que

possa haver promocao da esperanga quando se prestam estes cuidados?

Enf. Consulta de Hematologia Pediatrica: Eles sabem quando veem para o Hospital fazem
uma analgesia melhor e ficam mais confortaveis. Portanto a promocéao do conforto ¢ muito
importante. E sabem que a seguir vao ficar melhor. Ou pelo menos ndo vao sentir dor. E
logo ai eles sentem-se melhor. E claro que com a pandemia pelo Covid agente nio pode
fazer uma coisa que ¢ muito muito importante para estes meninos também (de lagrima
no olho) que é um abracinho e um beijinho, que eles adoram e nés que os conhecemos. O
abracar e o beijar ¢ algo que agora nao podemos fazer, o que ¢ uma grande chatice. Mas
fazemos de outra forma com um sorriso, com o brincar, dependendo da idade. E as vezes

¢ pouco mais € ja ¢ bastante.

Enf. Vanda: Obrigada!!

Analise do Conteudo:

Da anélise sumadria do contetido desta entrevista podemos concluir que, para a colega da
consulta de hematologia o Cuidado de Enfermagem prioritario a quando da admissao destas
Criangas na UICD devera ser o Controlo da Dor com recurso a estratégias quer
farmacoldgicas, quer ndo farmacologicas e a promocdo do conforto através da otimizacdo
do espaco fisico. Estas familias sd3o conhecidas da equipa pelas suas enumeras
hospitalizagdes, requerem uma relagdo de empatia durante a prestagdo dos cuidados de
enfermagem. A promoc¢ao da Esperanca acontece nos momentos de promog¢ao do conforto

com controlo da Dor e na relagdo terapéutica afetiva e efetiva.
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APENDICE XIII
AVALIACAO INTERVENCAO FORMATIVA URGENCIA PEDIATRICA
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AVALIACAO DA INTERVENCAO FORMATIVA URGENCIA PEDIATRICA

CUIDADOS DE ENFERMAGEM/PROMOCAO DA ESPERANCA A CRIANCA
COM DREPANOCITOSE INTERNADA EM UICD

@9QS

Questionario de Avaliagao

*Obrigatdria

Tomou conhecimento da Actividade: Sabia que... no dmbito dos Cuidados de
Enfermagem a Crianga & familia com Drepanocitose em contexto de Urgéncia?

) sm

() who

Relativamente & Actividade: Sabia que... no ambito dos Cuidados de Enfermagem
a Crianga e familia com Drepanccitose em contexto de Urgéncia. Considera que
aprofundou conhecimentos nesta area? *

1 z 3 4 5

nada O ) O O O muite

Tomou conhecimento da Norma sugerida para Cuidados de Enfermagem a
Crianga e familia com Drepanocitose internadas em UICD? *

) s
() NAo

Relativamente & Norma sugerida para Cuidados de Enfermagem a Crianga e
familia com Drepanccitose internadas na UICD. Considera que, para a sua
Prestagdo de Cuidados sera: *

1 2 3 4 5

nada il o @] O O @] muito il

Tinha conhecimento que a Promogao da Esperanga poderia enquadrar os
Cuidados de Enfermagem s Criangas e Familias internadas em UICD : *

() sm
() néo

Considera actualmente enguadrar na sua Pratica de Cuidados a Promogio da
Esperanga como intervengio de enfermagem de suporte 3 Crianga € sua
Familia? *

1 2 3 4 5

nunca O O O O O sempre

Este contedda ndo foi criado nem aprovado pela Google. Denunciar shuse - Termos de Utilizag:
privacidade
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ANALISE DOS RESULTADOS

Tomou conhecimento da Actividade: Sabia que... no ambito dos Cuidados de Enfermagem a

Crianga e familia com Drepanocitose em contexto de Urgéncia?
20 respostas

® siv
® NAO

)

Relativamente a Actividade: Sabia que... no &mbito dos Cuidados de Enfermagem a Crianca e

familia com Drepanocitose em contexto de Urgén...idera que aprofundou conhecimentos nesta area?
20 respostas

10,0
9 (45%)
7.5
7 (35%)
5,0
2,5 3 (15%)
_ I g
0,0 |
1 2 3 4 5

Tomou conhecimento da Norma sugerida para Cuidados de Enfermagem a Crianca e familia com

Drepanocitose internadas em UICD?
20 respostas

® siv
® NAO
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Relativamente a Norma sugerida para Cuidados de Enfermagem a Crianca e familia com
Drepanocitose internadas na UICD. Considera que, para a sua Prestacao de Cuidados sera:

20 respostas

10.0 10 (50%)
7.5
5,0
’ 5 (25%) 5 (25%)
2,5
0 (0%) 0 (0%)
0,0 | |
1 2 3 4 5

Tinha conhecimento que a Promog¢é&o da Esperanca poderia enquadrar os Cuidados de
Enfermagem as Criancas e Familias internadas em UICD :

20 respostas

® siv
@ NAO

Considera actualmente enquadrar na sua Pratica de Cuidados a Promocao da Esperanga como
intervencao de enfermagem de suporte a Crianca e sua Familia?

20 respostas

10.0 10 (50%)
7.5
7 (35%)

5,0

2,5 3 (15%)

0 (0%) 0 (0%)
0,0 | |
1 2 3 4 5
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E-MAIL DE JEAN WATSON
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fie

Re: portuguese nursing master student

Jean <jeanwatson@comcast.net>
seq, 24/08/2020 18:01

Para: Vanda Micaela Rocha Vicente <vandavicente@hgo.min-saude.pt>

[I 1 anexos (34 KE)
PastedGraphic-1.tiff;

Dear Vanda, thanks for your message and interest in my ideas re: theory of Transpersonal Caring and Hope...

Yes, by the nurse being authentically present in the moment with another, listening and holding space for their expression of
feelings and concerns without trying to fix or find answers for them..but present with CAritas and loving kindness, that in itself opens
up whereby the nurse enables hope and faith to emerge by helping the child/parent express their beliefs and trust in their Faith.

Remember transpersonal moment transcends time, space and physicality...so transpersonal moment allows other to access their own
belief and trust in right relation and outcome for them and their situation.

| hope this little bit is helpful. Wishing you all good blessings. Take gentle care.

In loving kindness, Jean

Jean Watson, PhD, RN, AHN-BC, FAAN, LL (AAN)

Founder Watson Caring Science Institute

4450 Arapahoe Avenue #100

Boulder, Colorado 80303 USA

www.watsoncaringscience.org

Distinguished Prof/Dean Emerita University of Colorado Denver, College of Nursing
jean@watsoncaringscience.org

jeanwatson@comcast.net
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ANEXO II
E-MAIL MEMBRO INTERLOCUTOR SPMS
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25/01/2021 E-mail - Vanda Micaela Rocha Vicente — Cutlook

pedido de colaboracdo da SPMS relativo a intervencio padronizada: Avaliar a
Esperanca

Vanda Micaela Rocha Vicente <vanda.vicente@hgo.min-saude.pt>
seg, 02/03/2020 14:55

Para: M Luz Rosa | ACES Almada-Seixal <luzrosa@arslvt.min-saude.pt>

Cc: Zaida Borges Charepe <zaidacharepe@ics.lisboa.ucp.pt>; Isabel Alexandre | USF (
<isabel.alexandre@arslvt.min-saude.pt>

@ 2 anexos (2 MB)

CIPE_Cuidados Paliativos.pag28.pdf; tese e validacio de escala.pdf;

Vanda Vicente

Mestranda de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
Instituto de Ciéncias da Saude - UCP

Unidade Curricular Estagio Final

Local: USF

Boa tarde Exma Sra Enfa Maria da Luz,

serve o presente mail para solicitar a sua Melhor atencdo, enquanto membro interlocutor com a
SPMS, para o seguinte:

O Diagndstico de Enfermagem ESPERANCA nao tem nenhum status associado no que concerne 3
intervencdo AVALIAR A ESPERANCA, e desta forma impossibilita que possa transitar de Foco de
Ateng3o para Diagndstico com compromisso ou oportunidade de melhoria. Neste sentido, as
intervencdes associadas, nomeadamente promogdo da esperanga de entre outras ndo podem ficar

associadas ao Diagnéstico ESPERANCA. Estando actualmente disponiveis no padrio documental do
Programa de Cuidados Paliativos.

Estou actualmente em Estagio na USF , tenho como area de

interesse a Promoc3o da Esperancga e verifico que para registar em linguagem CIPE no programa
SCLINICO as minhas intervencdes tenho que me socorrer de outros focos, nomeadamente o do BEM-
ESTAR psicoldgico e/ou emocional obtendo assim um status de ndo demonstrado que me permite a
posteriori levantar intervengdes e avaliar a sua eficacia pela mudanca do status de diagnéstico de

nao demonstrado para demonstrado.
Apesar de poderem ser Focos préximos a Esperanga ndo € o Bem Estar emocional nem vice-versa.

Solicito que o Conselho Cientifico da SPMS possa analisar esta minha proposta.

Estive a rever as ultimas altera¢des de Fevereiro de 2020, foram introduzidas mais 4 escalas a
Diagnosticos de Enfermagem, no entanto ndo foi nenhuma de avalia¢do da esperanca.
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25/01/2021

E-mail — Vanda Micaela Rocha Vicente — Outiook

. SPMS

DESENVOLVIMENTOS

Criacae das seguintes escalas:

v NiH Stroke Scale - confonme norma DGS

Eccala de Edmonton - Para usa em cuidados paliativos

s  Escala MIF = Medida de incapacidade Funsional

Escala de depressio pos-parto de Edimburpo

Assim, envio em anexo alguns dacumentas que poderia ser alvo de analise e facilitadores caso

equacionem adicionar também uma escala ao Foco Esperanca, ao invés de apenas o status
demonstrado/n3o demonstrado ou oportunidade de melhoria.

Anexo a CIPE dos Cuidados Paliativos que menciona de facto, na pagina 28, o potencial da Esperanga
nesta drea especifica de Cuidados; anexo também a Tese de Mestrado de Andreia Patricia Mendes
Viana: A AVALIAGAO DA ESPERANGA EM CUIDADOS PALIATIVOS: Validacdo Transcultural do Herth
Hope Index,que valida para a populagdo Portuguesa a escala de avaliacdo da Esperanca de Herth.

Encontro-me ao dispor para qualquer esclarecimento ou contributo adicional.

Grata pela sua melhor atencdo, acredito que a minha solicitagdo também lhe faca sentido, fico a
aguardar o melhor encaminhamento

Com os melhores cumprimentos,
Vanda Vicente
Enfermeira / Pediatria Médica

L;—FSNSHGO
HOSPITAL GARCIA DE ORTA

Av. Torrado da Silva

2805-267 Almada, Portugal

TEL +351 21 2727127 EMAIL vanda.vicente@hgo.min-saude.pt

www.hgo.pt
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