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RESUMO

O relatério de estagio a ser desenvolvido, no ambito do Curso do Mestrado em Enfermagem em
Associacdo na drea de Especializacdo em Enfermagem de Sadde Infantil e Pedidtrica, tem como objetivo
principal descrever e analisar a aquisicdo e desenvolvimento das competéncias comuns de Enfermeiro
Especialista, competéncias de Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica e

competéncias de Mestre.

Como titulo do presente relatério: “Capacitacdo parental: o cuidar a crianca / jovem com doenca
crénica”. Este articula com o projeto desenvolvido durante os Estagios na linha de investigacdo
Seguranca e Qualidade de Vida, no contexto da Capacitacdo Parental, particularmente na crianca /

jovem com doenca crénica.

Os profissionais de saude, em especial os enfermeiros assumem um papel importante no
sucesso da capacitagcdo parental, especialmente na capacitacdo dos pais de criancas e jovens com
doenga crénica. Como futura enfermeira especialista em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatrica, a
prestacdo e parceria de cuidados especializados a criancas / jovens com doenga crdnica e suas familias,
integra as competéncias do enfermeiro especialista sendo o desenvolvimento dessas competéncias

especificas, nesta area, uma mais-valia.

A escolha do tema prende-se com o interesse pessoal na drea, com observagdes e constatagdes
realizadas no ambito profissional. Demonstraram a relevancia desta drea temdtica para uma melhoria
dos cuidados de enfermagem prestados as familias, parceiras no cuidar, o que foi sendo corroborado

pelos professores, enfermeiros chefes e enfermeiros orientadores ao longo de todo este percurso.

Surgiu, assim, a necessidade de trabalhar a tematica, acabando por nortear a escolha dos locais
de estdgio. Por ordem cronoldgica, englobam um Centro de Desenvolvimento da Crianga, um Servigo de

Pediatria Internamento e uma Unidade de Cuidados Especiais de Neonatais.

A execusdao dos objetivos delineados permitiu para uma aprendizagem que contribuiu para a
qualidade dos cuidados e para a exceléncia do Exercicio Profissional tendo como base a pratica baseada

na evidéncia cientifica.

Palavras-chaves: Capacitacdo Parental; Doenca Crdnica; Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica.
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ABSTRACT

Parental empowerment: caring for the child / young person with chronic illness

The internship report developed, within the scope of the Master's Degree in Nursing in
Association in the area of Specialization in Child and Pediatric Health Nursing, has as main objective to
describe and analyze the acquisition and development of the common skills of Specialist Nurse, Nurse

Specialist in Child and Pediatric Health Nursing and Master's degree.

As the title of this report: "Parental empowerment: caring for the child / young person with
chronic illness". This articulates with the project developed during the internships in the research line
Safety and Quality of Life, in the context of Parental Empowerment, particularly in the child / young

person with chronic illness.

Health professionals, especially nurses, play an important role in the success of parental training,
especially in the training of parents of children and young people with chronic iliness. As a future nurse
specialist in Child and Pediatric Health Nursing, the provision and partnership of specialized care to
children / young people with chronic iliness and their families, integrates the skills of the specialist nurse

and the development of these specific skills, in this area, an added value.

The choice of theme is related to personal interest in the area, with observations and findings
made in the professional scope. It demonstrated the relevance of this thematic area for an
improvement of nursing care provided to families, partners in care, which was corroborated by the

teachers, nurses heads and nurses guiding throughout this course.

Thus, the need arose to work on the theme, eventually guiding the choice of internships. In
chronological order, they include a Child Development Center, a Pediatric Internment Service and a

Neonatal Special Care Unit.

The execution of the objectives outlined allowed learning that contributed to the quality of care

and to the excellence of the Professional Exercise based on the practice based on scientific evidence.

Keywords: Parental Empowerment; Chronic disease; Child and Pediatric Health Nursing.
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INTRODUCAO

O corrente relatdrio de estagio representa um culminar de um longo percurso, iniciado em
setembro de 2016 com o ingresso no primeiro Curso de Mestrado em Enfermagem em Associagao na
Area de Especializacdo de Saude Infantil e Pediatrica, conforme aviso n2 5622 de 2 de maio de 2016, 2°
série, n2 84 do Didrio da Republica com o propdsito de fornecer toda a estrutura curricular e plano de

estudos e delegacao de competéncias a desenvolver com o percurso nos estagios.
Delineamos como objetivos gerais deste relatdrio de estagio:

1) Descrever os contextos de estagio, atividades desenvolvidas e resultados do exercicio de

aprendizagem;

2) Caracterizar as principais competéncias desenvolvidas nos diferentes estdgios no ambito das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista e Competéncias do Enfermeiro Especialista

em Saude da Crianga e do Jovem, bem como Competéncias de Mestre;
3) Analisar, reflexivamente, percurso efetuado ao nivel pessoal e profissional.

O presente relatério tem como titulo a “Capacitacdo parental: o cuidar a crian¢a / jovem com
doenga crénica”, pois integra o projeto desenvolvido no ambito da linha de investigagdo “Seguranga e
Qualidade de Vida”, no contexto da capacitacdo parental, particularmente na crianca / jovem com

doenga cronica.

A escolha do tema prende-se com o interesse pessoal na drea, com reflexdes e constatagdes
quotidianas no ambito profissional que demonstraram a relevancia desta drea temdtica, bem como da
revisdo de literatura efetuada em torno desta problematica para a melhoria dos cuidados de
enfermagem prestados as familias, parceiras no cuidar da crianga, o que foi sendo corroborado pelos

professores, enfermeiros chefes e enfermeiros orientadores ao longo de todo este percurso.

Assim, um projeto é um plano de trabalho, organizando-se fundamentalmente para resolver ou

estudar um conjunto de tecnicas e procedimentos de um problema (Freitas, 2010).

11
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Como objetivo geral do projeto delineamos:

1) Capcitar os pais, através dos profissionais de saude, em torno dos cuidados da crianga/ jovem

com doencas cronicas.

Os estagios, por ordem cronolégica, foram realizados num Centro de Desenvolvimento da
Crianca [CDC], num Servico de Pediatria Internamento [SPI] e numa Unidade de Cuidados Especiais
Neonatais [UCEN]. Decorreram num periodo compreendido entre 2 de maio de 2017 e 17 de junho de
2017, entre 19 de setembro de 2017 e 29 de outubro de 2017 e, por fim, entre 4 de dezembro de 2017 e
27 de janeiro de 2018 respetivamente. Pretende-se assim, expor o percurso efetuado ao longo dos
estdgios e transmitir as aprendizagens e atividades que foram realizadas, os objetivos subjacentes bem

como as competéncias que no seu decurso foram adquiridas e desenvolvidas.

Para dar resposta aos objetivos definidos, o presente relatério de estagio encontra-se
estruturado em trés grandes capitulos. Apds a introdugdo, onde se encontram definidos os objetivos do
relatério e do projeto e enquadrado o tema, surge a fundamentacdo tedrica, contextualizacdo e os
objetivos gerais e especificos a cada estagio onde damos a conhecer todas as atividades desenvolvidas.
O dJltimo capitulo integra a anadlise reflexiva das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista,
Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(EESIP) e Competéncias de Mestre. Por fim, na conclusdo, analisa-se a consecugdo dos objetivos e traga-

se caminho de desenvolvimento futuro.

No cumprimento das orientagdes académicas, o corrente relatério de estagio submete-se as
indicagbes expostas no “Regulamento do Estadgio Final e Relatério do Mestrado em Enfermagem”.
Posteriormente a formatagdo e a sua produgdo escrita concernem de acordo com a norma American
Psychological Association - APA na sua 62 edi¢do. O atual documento respeita o novo acordo ortografico

da lingua portuguesa.

12
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1. A CRIANGA COM DOENGCA CRONICA E A CAPACITAGAO PARENTAL

A escolha da temadtica da crianga com doenga crdnica e capacitacdo parental baseia-se no
interesse pessoal na drea bem como na experiéncia profissional e nas constantes pesquisas e revisoes
da literatura efetuadas em torno desta tematica. A par do interesse por esta tematica transversal, que
abrange toda a idade pediatrica, verificamos a importancia na melhoria dos cuidados de enfermagem
prestados as familias de criangas com doencgas crénicas. Esta melhoria, evidenciada durante os estagios

realizados, foi o ponto de partida para a relevancia e escolha deste tema.

Com o presente enquadramento tedrico, pretendemos clarificar os conceitos pertinentes para
uma melhor andlise e compreensao de toda a tematica. Assim, iniciamos com os principios
fundamentais relativos a problematica e referéncias tedricas que consideramos importantes para este
projeto, nomeadamente, Enfermagem, Enfermagem e o seu Cuidar em Pediatria, Crian¢a, Familia,
Capacitacao e Empowerment e Competéncias Comuns Enfermeiros Especialistas e Competéncias
Especificas do Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica, e em seguida abordamos as
doencas crénicas, a parentalidade e a importancia dos cuidados, articulando com o modelo de parceria

de cuidados de Anne Casey.

1.1. Definigao de conceitos na area de enfermagem especializada

A enfermagem tem por base a pratica de cuidados cuja ciéncia é transportada pela arte e pela
ética moral do cuidar e do dever. O cuidar surge como primordial na medida em que estabelece a

possibilidade de fornecer e receber auxilio. Neste sentido, ser enfermeiro é:

“(...) todo o profissional habilitado com um curso de enfermagem legalmente reconhecido, a quem foi
atribuido um titulo profissional que Ihe reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para a
prestacdo de cuidados de enfermagem gerais ao individuo, familia, grupos e comunidade, aos niveis da
prevencdo primaria, secundaria e terciaria” (Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros,
1996, p. 3).

13
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No dmbito dos cuidados de enfermagem especializados, ser enfermeiro especialista é:

“(...)todo o enfermeiro habilitado com um curso de especializagdo em enfermagem ou com um curso de
estudos superiores especializados em enfermagem, a quem foi atribuido um titulo profissional que Ihe
reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar, além de cuidados de enfermagem
gerais, cuidados de enfermagem especializada na area da sua especialidade” (idem, 1996, p.3).

Sendo as suas competéncias “um aprofundamento dos dominios de competéncias do

enfermeiro de cuidados gerais”, todos os enfermeiros especialistas, independentemente da sua area de

actuacdo partilham de quatro dominios de competéncias comuns que a Ordem Enfermeiros (OE)

preconiza. Estas competéncias comuns, podem ser aplicadas em qualquer contexto de cuidados de

saude, sejam primarios, secundarios ou terciarios (OE, 2010a :p.2):

1)
2)
3)
4)

Competéncias do dominio da Responsabilidade Profissional, ética e legal;
Competéncias do dominio da melhoria continua da Qualidade;
Competéncias do dominio da gestdo dos cuidados;

Competéncias do dominio das aprendizagens profissionais (OE, 2010a: p.3,4).

Através da certificagdo das competéncias clinicas especializadas, que o enfermeiro especialista

demonstra possuir um conjunto de conhecimentos, capacidades e habilidades em contexto de pratica

clinica. Cada competéncia ramifica-se em varias dreas de competéncias que representam varios

aspectos de desempenho profissional.

No que diz respeito as Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de

Saude da Crianca e do Jovem (EEESCJ) sdo de trés dominios, sendo eles:

1)
2)
3)

Assiste a crianca/ jovem com a familia, na maximizacdo da sua saude;
Cuida da crianca/ jovem e familia nas situacdes de especial complexidade;
Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento

da crianga e do jovem (OE, 2010b :p. 2).

14
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No que respeita ao mestrado, o grau de mestre é dada aos profissionais que revelem
“" H H ~x "0 H “" H H
conhecimentos e capacidades de compreensdo” que saibam “aplicar os seus conhecimentos e a sua
capacidade de compreensdo e de resolugao de problemas em situagdes novas e ndo familiares” e que
demonstrem “capacidade para integrar conhecimentos, lidar com questGes complexas, desenvolver
solucGes ou emitir juizos em situagdes de informacdo limitada ou incompleta” e serem “capazes de
comunicar as suas conclusodes, e os conhecimentos e raciocinios a elas subjacentes, quer a especialistas,
gue a ndo especialistas, de uma forma clara e sem ambiguidades”, estas competéncias “permitam uma

prendizagem ao longo da vida” de forma “auténomo” (DR, 2016, p.3174).

Por sua vez, o Cuidar em Enfermagem Pediatrica é a identidade enquanto disciplina, tal como
refere Colliere “(...) a primeira arte da vida” (Colliere, 2003, p.1). A Enfermagem nasceu no cuidar,
profissionalizou-se e organizou-se no “(...) principio que é uma pratica que se constrdi sobre a interacdo
enfermeiro-cliente com a intencdo de contribuir para o seu bem-estar ou diminuir o seu sofrimento. O

objetivo dos cuidados de enfermagem é o bem-estar do cliente” (Basto, 2009, p.11).

A crianga “deve receber a protecdo e a assisténcia necessaria para desempenhar plenamente o
seu papel na comunidade” (UNICEF, 1990, p.3; OE, 2011, p.12). A assisténcia e os cuidados sdo
continuados e prolongados no tempo, de acordo com a duracgdo da condi¢cdo da doenga crénica, a qual
pode ser definida como uma doenca de evolucdo prolongada que implique vigilancia de salde e

tratamentos especificos (OE, 2011).

Neste relatério e uma vez que é a crianca o foco dos cuidados de enfermagem, adotamos a
definicdo de crianca segundo a Convenc¢do dos Direitos da Crianca como “todo o ser humano com
menos de dezoito anos”. De acordo com a OE, a crianga com doenga crénica é toda a crianga com
“incapacidade e deficiéncia até aos 21 anos”, até existir uma transi¢cao apropriada para a vida adulta que
seja alcangada com sucesso. A crianga com doenga crdénica apresenta-se “dependente da familia, como
forma de suprimir as suas necessidades” (OE, 2011, p.12). Estes dois documentos referem a importancia
da familia como “elemento natural e fundamental da sociedade e meio natural para o crescimento e
bem-estar de todos os seus membros, e em particular das criangas” tendo a responsabilidade na
prestacdo de cuidados a crianga e jovem, “exercendo uma forte influéncia no seu crescimento e

desenvolvimento”.

15
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Atualmente, a familia é considerada como o nucleo central de individualizagao e socializagao
onde é vivida uma circularidade de emocgdGes e afetos, positivos e negativos entre os varios elementos
(Hanson, 2005). Os cuidados de enfermagem prestados por Enfermeiros Especialista Enfermagem Saude
Infantil e Pediatrica (EEESIP) sdo centrados na familia e promovem a parceria nos cuidados, ou seja, um
modelo de cuidados de enfermagem pediatrico que reconhece os pais como parceiros ativos e valoriza

as suas capacidades como prestadores de cuidados a crianga e ao jovem (OE, 2011).

No ambito da promocdo de conhecimentos e transmissao de informacao, o enfermeiro tem o
dever de investir na educacdo para a saude da familia. Para este aspeto é importante compreender as
expectativas acerca da parentalidade, os receios, as crencas culturais e espirituais, os conhecimentos em

si e concomitantemente avaliar as habilidades e atitudes implicadas neste processo.

A familia, segundo a classificacdo internacional para a pratica de enfermagem (CIPE), é definida
como um grupo composto por pessoas ligadas por consanguinidade, afinidade, relaces emocionais ou
legais, sendo a unidade considerada como um sistema que é maior do que a soma das partes (OE, 2016).
Uma vez que a familia é uma “constante na vida da crian¢a” e que deve responder as suas necessidades,

releva-se a articulagdo com conceitos fundamentais, como a capacitagdo e o Empowerment.

A promocdo de salde visa elevar o estado de saude de individuos e das comunidades
capacitando-as (“to empower”) de forma a terem mais controlo sobre estilos de vida saudaveis. Os
enfermeiros capacitam as familias, dando oportunidade aos membros da mesma para mostrarem as
suas “habilidades e competéncias atuais e adquirirem novas, para atenderem as necessidades da crianga

e da familia” (Hockenberry & Barrera, 2014, p. 11).

O conceito de Empowerment articula-se com o conceito de capacitar, que significa tornar capaz
em algo, ou dar poder legal. Implica dar ao membro da familia o poder de decisdo. Os objetivos dos
cuidados de enfermagem sdo os de capacitar os pais ou cuidadores, por forma a criar oportunidades
para se sentirem mais auténomos, competentes e confiantes em relagdo as suas capacidades e indo ao
encontro das suas necessidades aumentando o seu poder (Ribeiro, 1994). Os enfermeiros podem
proporcionar recursos e apoios aos pais de criangas com doengas crénicas e a manterem-se a par da
legislacdo, no sentido de adequar os cuidados que devem ser prestados a crianga. A promocdo destes
objetivos deve ser uma preocupacdo do enfermeiro em qualquer contexto ou situagdo de prestacido de

cuidados (McElfresh & Merck, 2014).
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De acordo com o Regulamento das Competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, “todos os
enfermeiros especialistas partilham um grupo de dominios, consideradas competéncias comuns”. Ser
enfermeiro especialista é todo o enfermeiro “com um conhecimento aprofundado num dominio
especifico de enfermagem”, demonstrando “niveis elevados de julgamento clinico e tomada de decisao,
traduzidos num conjunto de competéncias especializadas relativas a um campo de intervencdo” (OE,

20103, p. 2).

1.2. A Crianga com Doenga Crdénica e a Importancia do Papel Parental

O numero de criancas com doengas crénicas esta a aumentar a um ritmo exponencial a nivel
mundial, sem uma diferenciacdo de locais ou grupos sociais. Prevé-se que até ao ano de 2020 as
doencas crdnicas, sejam responsaveis por 78% das doengas nos paises em desenvolvimento (OMS,
2002). As doencas cardiovasculares, diabetes, obesidade o cancro e as doencas respiratérias
representam 59% do total de 57 milhGes de mortes por ano e 46% do total de doencgas, o que a nivel

mundial apresenta um impacto significativo na saude (idem, 2005).

O aumento da prevaléncia da doenca crénica, bem como as necessidades implicitas de cuidados
e o impacto na familia, surge como uma oportunidade desafiante para a intervencdo do enfermeiro e,

particularmente, do EEESIP.

Em Portugal, um terco das consultas e hospitalizagdes pediatricas coincide com situagOes de
doencga crénica. As “mais relevantes na infancia e adolescéncia sdo a asma, a diabetes, obesidade,
doencas cardiovasculares e a epilepsia (...) mais raras e dolorosas e com uma evolucdo imprevisivel
como exemplo da artrite reumatoide, fibrose quistica, leucemia e outros cancros” (Barros, 1999, p. 129).
Existem ainda, doengas mais raras e também provavelmente assustadoras como as doengas metabdlicas
e neuromusculares. “Estima-se que na regido Europeia, em 2005, o total de mortes tenha sido de cerca
de 9 783 000, sendo estimado que 8 414 000 (86%) tenham sido causadas por doenga crénica” (idem,
1999, p.129).
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O diagndstico de uma doenga crdnica representa um dos acontecimentos mais dramdaticos que
uma familia pode sofrer, envolvendo-a numa crise emocional. Nesta fase de sofrimento o papel do
enfermeiro é primordial no apoio emocional, sendo a relagdo que se estabelece um factor essencial para
um bom ajustamento a situacdo. O confronto com o diagndstico de uma doenca crénica implica o
reajustamento de papéis no seio familiar com implicacbes em diferentes aspetos, desde a vertente

emocional, social, pessoal, financeira e funcional (Santos, 1998).

Ramos & Paulo (2015) citando Fonseca e Canavarro (2010) descrevem que perante um
diagndstico de uma doenca crénica, “as rea¢des parentais iniciais sdo semelhantes a resposta de luto
(choque, tristeza, ansiedade, culpa e raiva)”, evoluindo para um “processo gradual de adaptacdo,
geralmente conducente a restituicdo do equilibrio emocional”. O mesmo autor refere ainda que
“perante o confronto com o diagndstico (...) o nascimento de um bebé (...) passa a ter uma tonalidade
emocional predominantemente negativa”. Para os pais destas criangas, estes diagndsticos “constituem
uma perda do bebé saudavel e perfeito”, das expectativas e de todos os projetos realizados bem como
do papel parental. “Esta vivéncia ultrapassa a intimidade familiar e passa a ser amplamente partilhada
para com os profissionais de saide” (Ramos & Paulo, 2015, p. 45). A adaptacdo a crianca com doenca

cronica, requer uma atencdo por parte dos enfermeiros, constituindo a parentalidade um foco na

pratica dos cuidados, de acordo com a seguinte definicdo da CIPE:

(...) Assumir as responsabilidades de ser m3e e/ou pai; comportamentos destinados a facilitar a
incorporacdo de um recém-nascido na unidade familiar; comportamentos para otimizar o crescimento e
desenvolvimento das criancgas; interiorizacdo das expetativas dos individuos, familias, amigos e sociedade,
guanto aos comportamentos de papel parental adequados ou inadequados” (OE, 2016 :p. 66).

A parentalidade tem a importancia de intervir ao nivel da promog¢do da saude e bem-estar da
crianga. A caréncia ao nivel deste foco de enfermagem pode interferir no saudavel crescimento e
desenvolvimento fisico e emocional da crianca, culminando no surgimento de problemas significativos
sociais ou de saude (Gage, Everett, & Bullock, 2006). Sendo o nascimento do primeiro filho um
acontecimento importante e marcante para a familia e para a vida dos individuos, as implicacbes que
dai advém impdem mudangas aos mais diferentes niveis e exigem respostas variadas por parte das
pessoas. Esta opinido é partilhada por Relvas (1996), que afirma que tornar-se mde e ou pai é um
acontecimento que leva a alteracdo de papéis e a redefinicdo dos limites face ao exterior,

nomeadamente a familia de origem e a comunidade.
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De acordo com a CIPE, o papel parental é:

“(...) Interagir de acordo com as responsabilidades de serem pais; internalizar a expectativa mantida pelos
membros da familia, amigos e sociedade relativamente aos comportamentos apropriados ou
inapropriados do papel dos pais, expressar estas expectativas sob a forma de comportamentos, valores;
sobretudo em relagdo a promogdo do crescimento e desenvolvimento 6timos de um filho dependente”
(OE, 2016 :p.66).

Dos pais é esperado que cuidem dos seus filhos durante um longo periodo e que lhes
proporcionem condicBes ideais para o seu crescimento e desenvolvimento social, emocional e cognitivo
(Ramos, Canavarro, Araujo, Oliveira, & Monteiro, 2005). A Parentalidade é de facto considerada por
Cruz (2005) como a tarefa mais desafiante da vida adulta, constituindo uma das influéncias mais
importantes na vida dos seus filhos. De acordo com Brazelton (2007), o nascimento do primeiro filho

assinala também o nascimento e o inicio de uma familia.

A familia é considerada um lugar de crescimento, de soberania, de realizacdo de convivio, de
afetos e alegria ou de tristeza e sofrimento. Lugar por vezes de mudanca, a familia, de um modo geral, é
um sistema que estda em constante transformacdo, adaptacdo as exigéncias e as fases do
desenvolvimento dos seus membros. Espera-se que o subsistema parental da unidade familiar,
frequentemente alvo de pressdo social, ou seja, os pais no seu exercicio da parentalidade, consigam
desempenhar diversas fun¢Ges executivas como a educacdo, a protecdo e a integracdo na cultura
familiar. Tendo em conta toda esta perspetiva familiar, bem como todo o papel no crescimento e
desenvolvimento dos seus elementos, deve-se olhar a familia sob uma visdo holistica, centrar os
cuidados de enfermagem ou o foco dos cuidados no sistema familiar e ndo somente no subsistema

individual.

A vista do referido, reconhece-se que os enfermeiros devem envolver as familias no
planeamento dos cuidados e no processo de decisdo, educando-os e formando uma parceria nos
cuidados as criangas. Assim, em conjunto, trabalha-se para um tratamento holistico da crianga,
atendendo a todas as suas necessidades, diminuindo a tensdao e minimizando os efeitos negativos da

hospitalizacdo (Sanders, 2014).
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As intervengGes de enfermagem podem comegar na sinalizagdo e na promog¢do de apoio
continuado a criancas com doenca crénica e familias, e ainda contribuir para a articulagdo com os
diferentes intervenientes no apoio a estas criangas (DGS, 2013). No ambito dos cuidados especializados
em saude infantil, o enfermeiro pode especificamente intervir com o intuito de promover a adaptacao
da crianca e familia a doenga crénica, podendo assim, contribuir para a realizacdo de atividades que
visem minimizar o impacto do stress relacionados com a situacdo de hospitalizacdo ou da prépria
doenca croénica. E ainda da responsabilidade de acdo do enfermeiro especialista a referenciacdo da
crianca com situacdo de doenca crénica perante as instituicdes de suporte e cuidados especializados

(OE, 2011).

O enfermeiro assume-se, desta forma, como alguém que ajuda e cuida da familia e da crianca/
jovem como um todo, devendo estar atento a crianga, transmitindo-lhe seguranca e tendo presente a
importancia de reconhecer a possivel deteriora¢do e o nao controlo do corpo que a crianga com doenca
cronica poderd apresentar. Nas varias manipulagdes a que a crianga é sujeita, deve ter em atencdo as
suas necessidades corporais, privilegiando o contacto fisico, como sejam o “tocar (...) o dar as maos”.
Deve ainda, procurar entender que os comportamentos de falta de colaboracdo poderdo estar

relacionados com a prépria doenga (Gomes, 1999).

Ajudar os pais a lidar com criangas com doencas cronicas so é possivel “se envolvermos (...) os
pais no processo de interven¢do de tal modo que eles possam descobrir as préprias competéncias e
capacidades. (...) orientando-os para que consigam ser competentes, o mais rapidamente possivel nos
cuidados a ter com os filhos”, influenciando positivamente no “processo de adaptagao e aproximagao ao

filho real” (Neves, 2001, p. 20).

No processo de adaptagao da crianga a sua condi¢do de saude, a familia e a sua dinamica
familiar influenciam este processo. Sdo necessarias estratégias para que os cuidadores conduzam a uma
reorganizacdo e recuperacdo da sua dinamica. Com isto, é necessario existir uma parceria entre a equipa
de saude e a familia da crianca, operacionaliza nos cuidados centrados na familia que, segundo Ramos &
Paulo, (2015) citando Margal (2003) “sdo uma abordagem baseada nos beneficios mutuos de uma

parceria entre doentes, familia, outros significativos e profissionais de saude” (idem, 2015, p.49).
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A medida que os prestadores de cuidados ou familiares tomam conhecimento das necessidades
especiais dos filhos, poderdo tornar-se peritos na prestacdo de cuidados, sendo os enfermeiros
facilitadores no cuidar. Porque muitas das doencgas crénicas ndo tém cura, os enfermeiros e todos os

profissionais tém de focar os seus esfor¢os e centralizar-se nos cuidados.

Com isto, concluimos que é benéfica e, fundamental a existéncia e a permanéncia dos pais, ou
cuidadores, no cuidar da crianca com doenca crénica durante todo o processo, como referido pelo

modelo de parceria de cuidados de Anne Casey.

1.3. O Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey

A palavra parceria define-se como um processo dinamico ocorrendo entre os enfermeiros e os
pais e/ ou cuidadores, durante o qual os intervenientes detém um papel ativo no delinear e na procura
de objetos comuns no cuidado a crianca e ao jovem e sua familia (Mendes & Martins, 2012). Quanto
mais os pais sdo incluidos nos cuidados, sendo essa a sua vontade, mais confiantes e responsaveis serao
para crianca e para o jovem (Skene, Franck, Curtis, & Gerrish, 2012). A necessidade de os pais

participarem nos cuidados de saude dos seus filhos tem sido reconhecida por diversos autores.

Em 1988, Anne Casey desenvolveu a partir do modelo de cuidados centrados na familia, outro
modelo de cuidados pediatricos denominados “Modelo da Parceria de Cuidados”. Este realca a
importancia fundamental dos pais nos cuidados a crianga hospitalizada, destacando um principio
fundamental, o de reconhecer que estes sdo os melhores prestadores de cuidados dos seus filhos. Na
situacdo de doenca, para preservar o crescimento e o desenvolvimento da crianga, os cuidados devem
ser em forma de prote¢do, estimulo e amor, reconhecendo-se aqui a primazia do papel da familia,

nomeadamente dos pais (Casey, 1993, citada por Mano, 2002).

De acordo com o modelo concetual que orienta a prestagao de cuidados a crianga e ao jovem, o
modelo de cuidados centrados na familia, “centra-se nas respostas as necessidades da crianga e familia”
(OE, 2010c:p.9). Como tal, a prestacdo de cuidados com vista a maximizacdo da saude, atendendo aos
recursos da familia deverad comegar, neste ambito dos cuidados, desde o nascimento da crianga. Desta
forma, as competéncias parentais deverao ser alvo de uma atenc¢do primaria e que podem ser definidas
como o conjunto dos conhecimentos, das habilidades e das atitudes que facilitam o desempenho do
papel parental, com o intuito de contribuir para o potencial maximo de crescimento e desenvolvimento

da crianga (Cardoso, Silva, & Marin, 2015).
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Os enfermeiros, ao reconhecerem os pais como os melhores prestadores de cuidados aos filhos,
desenvolvem competéncias comunicacionais e de relacdo de ajuda, ensino e de trabalho de grupo,
colocando estes como parceiros no cuidar. Casey (1993) refere ainda que enfermeiros mais experientes
aceitam melhor a participacao dos pais nos cuidados. Através do ensino ou da capacitacao, o enfermeiro
orienta os pais nos cuidados a prestar, partilhando conhecimentos e ensinando técnicas apropriadas
gue possibilitem a aquisicdo de competéncias por parte dos pais e que permitam a satisfacdao das

necessidades dos seus filhos (Farrell, 1994).

Assim sendo, o modelo de parceria de cuidados ilustra as inter-relages entre a crianga, familia e

enfermeiro da pediatria, sendo esta parceria enfermeiro/ pais considerada como um:

“(...) mecanismo poderoso para a capacitagdo e potencializagdo familiar, reconhecendo aos pais o direito
de decidir sobre o que é importante para o seu filho doente e para o sistema familiar. A colaboragdo é
vista como um continuum e a familia tem a opg¢do de estar em qualquer lugar desse continum consoante
as suas capacidades e necessidades” (Marinheiro, 2002, p. 55).

O modelo refere, ainda, que o enfermeiro deverd prestar cuidados de enfermagem
especializados, ou seja, que envolvam alguma diferenciacdo satisfazendo necessidades presentes a nivel
do quadro fisiopatoldgico quando tal se justifigue. Devem incentivar os pais a prestar cuidados de
suporte as necessidades da crianca, como a higiene, a alimentacdo, o conforto e o amor e sé deverd
interferir se a familia ndo apresentar capacidades e conhecimentos para garantir esses cuidados.
Contudo, ndo deve existir uma barreira fixa, devem sim ser desenvolvidas a¢des complementares, tendo

como finalidade o bem-estar maximo da crianca.

Deste modo, é possivel que o enfermeiro desempenhe atividades de suporte e atividades
familiares e os pais, desempenhem cuidados especializados, desde que devidamente orientados e
supervisionados pelo enfermeiro (Farrell, 1994). O grau de participacdo depende de familia para familia,
no entanto, todas devem ser encorajadas no planeamento dos cuidados a crianga ou jovem. Salienta-se
ainda, que ninguém melhor que os pais “para preservar o crescimento e desenvolvimento da crianca. Os
cuidados (...) devem ser em forma de protecdo, estimulo e amor” (Casey, 1993, p. 185). No entanto e na
auséncia dos pais, cabe aos enfermeiros responsabilizarem-se por garantir que sejam prestados os
melhores cuidados de saude a crian¢a, mantendo as rotinas de conforto, carinho e ateng¢do habituais

(Lopes, 2012).
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2. DESENVOLVIMENTO DO PROJETO DE ESTAGIO

O percurso que realizdmos teve inicio na concecdo de um projeto de estdgio, no ambito de uma
temdtica de interesse transversal aos vdrios estagios e que culminou na elaboracdo do presente

relatério.

Os diferentes estagios foram determinados juntamente com a professora orientadora, sendo
este percurso, de uma forma cronoldgica e como ja referida anteriormente, num CDC decorrente no
periodo de seis semanas, entre 2 de maio a 17 de junho de 2017. Os seguintes sucederam-se, num SPl e
numa UCEN, que sucederdo no periodo previsto entre 18 de setembro de 2017 a 27 de janeiro de 2018,

como estruturado num cronograma elaborado que se encontra em apéndice I.

Precisando o regulamento de competéncias especificas do EEESIP sobre o valor das diversas

areas da pratica, o enfermeiro:

“(...) trabalha em parceria com a crianga e familia/pessoa significativa, em qualquer contexto em que ela
se encontre (...) para promover o mais elevado estado de saude possivel, presta cuidados a crianga
saudavel ou doente e proporciona educagdo para a saude assim como identifica e mobiliza recursos de
suporte a familia/pessoa significativa” (OE , 2010b,p.1).

Com o decorrer das experiéncias nos diferentes contextos clinicos e tendo por base as
competéncias comuns do enfermeiro especialista, competéncias especificas do enfermeiro especialista
em saude da crianga e do jovem e as competéncias de mestre, bem como as vivéncias que adquirimos,

para os estagios determindmos os seguintes objetivos gerais:

1) Desenvolver conhecimentos, capacidades e habilidades de EESIP com vista a prestagdo de
cuidados especializados a crianga e jovem e sua familia com doenga crénica nos diferentes

contextos clinicos;

2) Conhecer projetos existentes e estratégias utilizadas pela equipa de enfermagem e
multiprofissionais para promover a adaptacdo da crianca a doencga e, quando possivel, nos pais

da crianga com doenca croénica, nos diferentes contextos clinicos;

7
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3) Participar na presta¢do dos cuidados de enfermagem a crianca e, quando possivel, nos pais da
crianga com doenca crdnica, atendendo a maximizacdo da saude, nos diferentes contextos

clinicos;

4) Desenvolver intervengdes na area tematica da capacitacdo parental e, quando possivel, nos pais

da crianga com doenca cronica, nos diferentes contextos clinicos.

Para além dos objetivos gerais de estagio referidos, definimos objetivos especificos a cada
contexto, atendendo a especidicidade que cada contexto apresentou. Assim, seguidamente, abordamos
os diferentes estagios frequentados, a razdo da nossa escolha, a estrutura fisica e organizacional de cada

servico, os objetivos especificos e uma analise critica das atividades desenvolvidas.

2.1. Capacitagao Parental num Centro de Desenvolvimento da Crianga

O contacto com este centro de apoio a crianca com alteracdes do desenvolvimento teve como
objetivo observar e integrar as atividades efetuadas pela enfermeira especialista e equipa
multidisciplinar, bem como conhecer o apoio prestado pela unidade as criancas e suas familias com

doencga crénica.

De acordo com os objetivos estipulados, foram delineados objetivos especificos e atividades a

desenvolver ao longo do estagio, estas foram estruturas em tabela que esta concebida em apéndice II.

2.1.1. Diagnostico de Situagao

A escolha deste centro relacionou-se principalmente com o ambito da sua interveng¢do, como
centro de referéncia para as criancas/ jovens residentes na area de influéncia com alteracdes de
desenvolvimento e/ ou patologias neuroldgicas em idade pediatrica. No entanto a idade da crianca/
jovem com doenga crénica e como refere o regulamento de competéncias especificas do EEESIP, em
casos excepcionais, como sendo portadores de doenga crdnica, incapacidade e deficiéncia, a idade
“pode ir além dos 18 anos e mesmo até aos 21 anos (...) até que a transicdo apropriada para a vida
adulta esteja conseguida com sucesso”. Verificou-se a existéncia de jovens com idades superiores 18

anos que ainda sdo acompanhadas neste centro, justificando assim a citacdo referida (OE, 2010c, p.1).
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O CDC tem como missdo criar um “centro multiprofissional para atendimento de criangas com
Problemas Neurolégicos e do Desenvolvimento, integrado numa Unidade Hospitalar do Sistema
Nacional de Saude”, constituindo-se, como um recurso da comunidade para criancas em situacdo de
saude e ou doenca de especial complexidade pelo que a oportunidade de relatarmos e estarmos
envolvidas na equipa multiprofissional do centro permitiu-nos desenvolver competéncias nesta area

(CDC, 2009).

O trabalho desenvolvido neste centro relaciona-se diretamente com as condigdes fisicas que o
mesmo oferece pelo que considerdmos pertinente incluir a caracterizagdo breve e sucinta da sua

estrutura.

Do ponto de vista fisico o CDC localiza-se dentro do recinto hospitalar e funciona em edificio
auténomo construido em 2007 para o seu efeito. DispGe de uma equipa prépria que beneficia da
articulagdo com outros profissionais que ai se deslocam e com outras unidades e servicos do mesmo
hospital, sendo eles: Neonatologistas, Nefrologistas, Neurocirurgides, Ortopedistas, Pedopsiquiatras,
Anestesistas e Dietistas. A equipa multiprofissional é constituida por trés Enfermeiras, duas especialistas
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica e uma generalista, cinco Pediatras do desenvolvimento e
trés Neuropediatras, duas Terapeutas Ocupacionais, duas Terapeutas da Fala, uma Assistente Social,
guatro Psicdlogas, dois médicos de Medicina Fisica e Reabilitacdo Pedidtricos, uma Assistente

Operacional e duas Assistentes Técnicas (idem, 2009).

Do ponto de vista estrutural o CDC dispde de varios gabinetes para realizacdao de consultas,
utilizados por todos os profissionais numa dtica de maior rentabilizacdo de recursos e proporcionando
aos pais e criangas um maior conforto e bem-estar. Com este método ha facilidade de comunicagao e
acesso entre todos os profissionais, ja que o facto de ndo existir um espaco fisico de cada um, mas um

espaco fisico que é de todos é promotor no processo comunicacional.

Todos os gabinetes encontram-se equipados com secretaria, cadeiras, marquesa, computador e
material didatico (brinquedos, canetas, livros). Existe ainda uma sala de tratamentos que dispde de
material para realizacdo de varios procedimentos (aspiracdo de secregdes, entubacdo nasogdstrica,
administracdo de terapéutica, colheita de produtos bioldgicos, esvaziamento vesical, material de SBV
entre outros). Ha salas com material especifico que sdo utilizadas por profissionais também especificos
como a sala de Integracao Sensorial e Psicomotricidade e a sala de novas tecnologias. Dispde de duas

salas que contém apenas uma cadeira e mesa com o objetivo de reduzir a estimula¢do da criancga.
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Estes espacgos permitem a utilizagdo de camaras de filmar fixas e encontram-se rodeados de

vidros fumados que permitem a observagao e interagdo do comportamento da crianca e da familia.

No que concerne aos cuidados de Enfermagem, a “drea de atuacdo insere-se na promogao na
crianca e da familia, de um nivel maximo de adaptacdo a sua situacdo de saude”, na perspetiva de
ajudar através da avaliacdo dos problemas, definicdo dos resultados a atingir e do planeamento de
intervencdes pertinentes. “Esta intervencdo visa ajudd-los a superar a crise, a viver com as alteracdes
decorrentes do diagndstico, da terapéutica instituida e a alcancar a autonomia possivel no seu

autocuidado” (idem, 2009).

A crianca e familia sdo referenciadas ao CDC por parte interna ou externa a instituicdo. A
continuidade do atendimento é realizada através da marcagdo de uma consulta consoante o motivo de
referenciacdo iniciando, assim, o processo de acompanhamento do desenvolvimento da crianga neste

centro.

Podem ser referenciadas criangas e familias para consulta de Neonatologia, consulta do
Desenvolvimento, consulta de Spina Bifida, consulta de Paralisia Cerebral ou consulta de Hiperatividade.
Em todas estas consultas existe um seguimento pela equipa de enfermagem. Estes acompanhamentos
sdo realizados previamente a consulta médica ou simplesmente em consulta de enfermagem. Cada
enfermeira esta responsavel por uma consulta especifica e o seu agendamento é efetuado consoante
situacao especifica de cada crianga. As consultas de neonatologia apresentam um agendamento de
acordo com a periodicidade preconizada pela DGS para a vigilancia infantil e juvenil, podendo ser

antecipadas apds avalia¢do da crianca.

No que se refere as praticas de capacitagao parental como ja foi referido no objetivo, esta é
uma das areas centrais do centro e de facto foi verificado através da observagao e de reunido com a
enfermeira orientadora que as praticas de capacita¢do da crianca e familia sdo uma constante. Ocorrem
sobre tudo durante as consultas de enfermagem, no contacto direto com as criancgas e suas familias e

também na planificacdo dos cuidados a prestar.
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2.1.2. Objetivos especificos e atividades desenvolvidas

Estabelecemos como objetivos especificos a desenvolver no CDC:

1. Aprofundar conhecimentos na area da Neuropediatria e do Desenvolvimento Infantil.

Para atingirmos este primeiro objetivo conceberam-se as atividades: (a) pesquisa bibliografica
sobre tematica; (b) Apresentacdo e discussdao de um artigo cientifico no “Journal Club”; (c) Elaboracdo

de um Estudo de caso de uma crianga com doenca crénica e sua familia.

Para estas atividades foi necessaria uma pesquisa cientifica sobre vdrios temas, quer ao nivel de
patologias como a Paralisia cerebral e as suas varias fases, espinha bifida, prematuridade, avaliacdo da
idade corrigida, quer em relacdo as fases de desenvolvimento da crianca e avaliacdo do seu
desenvolvimento e investigacdo diagndstica, Escalas de avaliagdo de Mary Sheridan e Growing Skills,
entre outras. A pesquisa foi efetuada nas plataformas agregadas de bases de dados cientificas, como a

EBSCO, Scielo Portugal e B-ON.

Durante o estagio, tivemos oportunidade de participar num projeto do CDC, o “Journal Club”,
que consiste num espacgo de partilha dirigido a todos os profissionais do CDC e estudantes estagiarios
(ndo sé enfermeiros). E um momento dedicado a leitura e discuss3o partilhada de um artigo cientifico e
de interesse a toda equipa do CDC. Para além desta finalidade de desenvolvimento e partilha entre
equipa, este projeto apresenta parcerias com instituicdes de ensino no ambito da investiga¢do para
desenvolver e divulgar todo o trabalho realizado no centro, quando pertinente. Com isto, e apds reunir
com enfermeira orientadora de estagio e professora, optamos por realizar uma pesquisa relativamente

as terapias ndo convencionais, assunto abordado por alguns profissionais e familias do CDC.

O artigo cientifico eleito para ser apresentado por nés no “Journal Club” intitulou-se: “Parents

‘Attitudes Toward the Use of Complementary Therapy by Their Children with Moderate or Severe

Cerebral Palsy” (anexo I). Este artigo descreve o uso das terapias complementares e as atitudes dos pais

de criancas com Paralisia Cerebral moderada a grave. Consiste num estudo qualitativo randomizado
com recurso a entrevistas semiestruturadas. Analisadas com auxilio de andlise de contelddo para

conhecer melhor as atitudes dos pais face ao uso das diferentes terapias complementares.
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De acordo com os resultados do estudo, foi possivel chegar a conclusdo que os pais das criangas
com paralisia cerebral querem ajudar os seus filhos, no entanto, necessitam de mais informacao,
orientacdo e suporte pratico para facilitar a tomada de decisdo sobre o uso das terapias

complementares.

Este trabalho foi apresentado num dia especifico, previamente agendado, e apresentado e
discutido durante 30 minutos, na equipa multidisciplinar que incluiu médicos, enfermeiros e terapeutas
do centro. A apresentacdo do trabalho foi realizada em PowerPoint (apéndice Ill) e apresentada com o

auxilio de computador e videoprojetor.

No final da sessdo e para uma melhor concretizacdo e demonstracdo do assunto que estava a ser
abordado, foram selecionados videos na plataforma informatica YouTube, com o tema de “Terapias

Complementares”.

Para avaliarmos a iniciativa, foi construida e distribuida uma grelha de avaliagdo, andnima, que

foi entregue dois dias depois da apresentacao apéndice IV.

Todas as respostas dadas através da grelha de avaliagdo, recairam na resposta “sim” (100%) e
em termos de observacGes descritas, retivemos que o debate de ideias era importante e que nao
podemos, nem devemos ignorar estas terapias complementares, uma vez que sdo utilizadas pelos
utentes do centro. Toda a informagdo sobre esta tematica seria bem-vinda e importante. Referiram,
ainda, que foi um tema exposto de forma percetivel, pertinentes para o exercicio multiprofissional e os

conteudos abordados estavam claros, segundo a avaliagado fornecida.

Apds esta avaliagdo dos resultados verificamos que este tema requer ainda algum cuidado na
sua abordagem, uma vez que é percecionado como terapias complementares que ajudam a melhorar

alguns sintomas das criangas e a melhorar a médio e curto prazo, mas nao a longo prazo.

E ainda importante, referir que segundo apreciacdo da equipa médica do CDC, as terapias
complementares sdo varias vezes questionadas pelos pais durante as consultas, ndo sé de criancas com
Paralisia Cerebral como também de todas as criangas com doencgas crdnicas, pelo que esta tematica

devara ser mais trabalhada e abordada futuramente.
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Esta formacao foi realizada em contexto de formagao em servico, conforme consta no anexo Il.

Outra atividade realizada consistiu na elaboracdo de um Estudo de caso de uma crianga com
doenga crdnica e sua familia. Um estudo de caso representa uma procura exposta e primorosa sobre
uma pessoa, neste caso de uma crianga e da sua familia. Tem como objetivo aquisicao de conhecimento
e experiéncia que profissional para a tomada de decisdes para outras situagoes futuras (Galdeano, Rossi,

& Zago, 2003, p. 373).

O estudo de caso realizado referiu-se a uma crianca de 5 anos de idade, género feminino, raca
caucasiana, com o diagndstico principal de Reducdo Caudal e antecedentes pessoais de malformacdes
anorretal, fistula perineal e malformacbes vertebrais. Como necessidades basicas humanas a crianca

apresentava alteracdes da mobilidade e de eliminacgao.

Escolhemos esta crianca por ser a Unica crianga com este diagndstico no CDC e por apresentar
uma malformacdo rara. Trata-se de uma situacdo especial complexidade que nos despertou atencdo e
curiosidade em querer saber mais. No decurso da realizacdo do estudo de caso, constatdmos a
necessidade de uma abordagem regular pela equipa multidisciplinar, nomeadamente da equipa de
enfermagem para a capacita¢do parental, drea esta que vem ao encontro do nosso projeto. O estudo de
caso esta disponivel no apéndice V (por ser demasiado extenso, obtou-se por colocar apenas a

introdugdo e a sua conclusdo).

2. Conhecer as estratégias utilizadas pela equipa multiprofissional do CDC para promover a

adaptacdo da crianca /familia a doenca crénica.

Para atingirmos este segundo objetivo delinearam-se as seguintes atividades: (a) Reunido com
enfermeiro chefe / enfermeira orientadora e Especialista em Saude Infantil e Pediatrica do centro; (b)
Identificacdo da metodologia de trabalho da equipa de enfermagem no CDC; (c) Realizagdo de visita as
instalag6es do CDC; (d) Conhecimento do funcionamento do centro e da equipa multiprofissional; (d)
Compreensao da articulagdao existente entre o CDC e outras unidades de recurso para criangca com
doencga cronica e sua familia; (e) Observagdo participada no dmbito da prestacdo de cuidados pelo
Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica; (f) Observacdo da articulacdo presente entre o
enfermeiro especialista e a equipa no ambito de intervencdo; (g) Identificacdo de intervencdes /

estratégias utilizadas pela equipa de saude para a capacita¢do parental.
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Para estas atividades foi necessdrio e importante permanecermos presentes nas varias consultas
de enfermagem realizadas no CDC, tais como as consultas de neonatologia que sdo as mais frequentes,
nucleo de espinha bifida e as de Paralisia Cerebral. Também foi possivel assistirmos a diversos
procedimentos e técnicas especificas, como colheitas de sangue, esvaziamentos vesicais, entubacdes
nasogastricas, avaliacdes antropométricas, entre outras. E meritoso constatar a utilizacdo de estratégias
ndo farmacoldgicas para alivio da dor, como a musicoterapia, na realizacdo de procedimentos em

criancas mais complicadas e agitadas.

A musicoterapia é a utilizacdo da musica por um profissional de saide, com um cliente ou grupo,
num processo destinado a facilitar e promover a comunicacdo e o relacionamento interpessoal, a
mobilizagdo, expressdo, organizacdo e outros objetivos terapéuticos relevantes, dando resposta as
necessidades fisicas, emocionais, mentais, sociais e cognitivas. A musicoterapia procura desenvolver
potenciais e/ou restaurar fun¢des do individuo para que ele alcance uma melhor qualidade de vida,
através de prevencdo, reabilitacdo ou tratamento (World Federation of Music Therapy, 2014). De
acordo com Mossler, Chen, Heldal & Gold (2011), audicdo de musica é uma das atividades mais
utilizadas em Musicoterapia. Ja Franzoni et al (2016) refere que a musicoterapia deve ser utilizada pelos
profissionais de saide como somente uma intervencdo musical. Algumas destas criancas apds serem

aplicadas estratégias permanecem mais calmas e colaborantes nos diversos procedimentos realizados.

As consultas de neonatologia sdo efetuadas a todas as criangas até aos 24 meses de idade
corrigida e em criangas mais velhas, quando referenciadas por outros profissionais ou em casos
especificos. No entanto, as consultas ndo substituem as consultas de vigilangia do centro de saide como
preconizado pela DGS que refere que as criangas com doengas crénicas devem ser sinalizadas e que se
deve proporcionar todo o apoio e uma articulagdo com os pais ou cuidadores. A fun¢do destes cuidados

deve ser da responsabilidade do médico assistente ou do EESIP (DGS, 2013).

Assim, durante todo o estdgio, tivemos aportunidade de perceber todo o acompanhamento da
crianga e sua familia, que inclui uma planificagdo de intervencées moldadas as necessidades de cada
crianga e sua familia. Com isto, pudemos observar a articulagdo existente no centro, sobretudo por
contacto telefdnico, com centros de saude, Jardins-de-Infancia, escolas de primeiro ciclo para que sejam

instituidas as medidas necessarias ao cumprimento de todo o programa estipulado.
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Uma vez que a crianga esta em constante evolugdo adaptativa, a sua vigilancia nos diferentes
aspetos do desenvolvimento é muito importante. O conhecimento das diferentes etapas do seu
desenvolvimento pode ajudar a promover a aquisicdo das competéncias e assim poder corrigir através

de medidas simples e sinalizadas o mais cedo possivel (Pinto, 2009).

Mary Sheridan foi uma das iniciadoras relativamente as necessidades de vigilancia e detecao
precoce dos problemas de desenvolvimento. As escalas sdo utilizadas por todo o mundo e as etapas
normais do desenvolvimento e os sinais de alarme a vigiar sdo uma compilacdo de varias escalas onde
sdo abordadas, ndo apenas a vertente psicomotora, mas também as emocionais, comportamentais e de
autonomia que foram inseridas com base na experiéncia pessoal (idem, 2009). Todavia, € necessario
referir que existem varios instrumentos para avaliar o desenvolvimento infantil, apesar da DGS
preconizar no Plano Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ) a avaliacdo sistematica segundo a Mary

Sheridan é o instrumento de elei¢do utilizado nas consultas do CDC.

Ainda assim, no CDC foi possivel assistir a aplicagdo de outras escalas, como a escala de NBAS
(Neonatal Behavioral Assessment Scale) nas consultas de neonatologia especificamente aplicadas aos
recém-nascidos (RN). Estas escalas foram criadas por Brazelton em 1973, e sdo compostas por 20 itens
comportamentais, 18 itens reflexos e 7 itens suplementares permitindo avaliar e observar todo o
comportamento do RN. Esta escala para além de ser um instrumento de avaliacdo, estabelece uma
forma de intervengdo junto das familias e ou cuidadores, despertando a perce¢do dos adultos

relativamente ao comportamento do RN (idem, 2009).

Outra escala utilizada foi a escala Schedule of Growing Skills 1l, constituem uma escala de
avaliagdo das competéncias no desenvolvimento infantil utilizada dos 0 aos 5 anos, com uma vasta
amplitude relativamente ao intervalo de idades em que é aplicdvel a variedade de profissionais de saude
que as dirigem, podendo ser aplicada por pediatras, enfermeiros, educadores e professores e
psicologos. Durante o estagio foi importante verificar em consulta com a professora de educacdo
especial, a aplicacdo desta escala, estando presente a crianga, neste caso com 4 anos de idade e a sua
mae. Estas consultas sdo rdpidas, uma vantagem do instrumento. Todo o seu resultado é dirigido para a
consulta de enfermagem e posteriormente para consulta médica para assim ocorrer uma avaliacdo dos

resultados e desenvolver atua¢cdes adequadamente dirigidas para situagdes do desenvolvimento.
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Foi-nos também possivel conhecer o servico de neonatologia, apds contacto prévio da colega do
servico, para efetuarmos uma primeira entrevista aos pais e dar a conhecer todos os servigos prestados
no CDC. Apds esta pequena entrevista entre a enfermeira e os pais, agendou-se uma consulta no CDC
onde estivemos novamente presentes. E relevante mencionarmos a importancia de todo o planeamento
prévio dos procedimentos e consultas agendadas, e mencionarmos que numa primeira consulta é

escrupulosamente efetuada uma colheita de dados e um acolhimento ao CDC.

Pudemos verificar que nesta equipa os enfermeiros incumbem-se de um papel de lider e de
referéncia tanto para os pais, como para a restante equipa, sendo reconhecido como elementos cruciais

na gestao dos cuidados prestados a crianca e sua familia.

Foram ainda partilhadas chamadas dos familiares as enfermeiras em questao, estas chamadas
sdo primeiramente triadas pelas administrativas que se encontram no atendimento e sdo classificadas
com um cédigo entre os pais e as enfermeiras. Desta forma, utilizam a palavra urgente e o importante,
caso o assunto seja urgente. Neste caso, enfermeira tera de ligar o mais rapidamente possivel para esta
familia, caso seja apenas importante sera contatado o mais rdpido e breve possivel. Estas formas de
gerir todos os contactos dos familiares ao centro preconizam cuidados de qualidade e de atencdo em
todos os sentidos. Ocorre assim uma ligacdo forte com estes cuidadores bem como uma ligagado de afeto

e confianga.

3. Desenvolver interveng¢Ges na area da capacitagao parental da crianga com doenga cronica.

Para atingir este ultimo objetivo no CDC tracdmos as seguintes atividades: (a) Colaboracdo nas
atividades de vigilancia do desenvolvimento e saude infantil; (b) Pesquisa bibliografica sobre as
estratégias possiveis no dmbito da capacitagdo parental no cuidar das criangas com doenga crénica; (c)
Observagao da presta¢do de cuidados do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pedidtrica em
contexto de doenca cronica; (d) Identificacdo das estratégias utilizadas pelos enfermeiros para a
capacitacdo parental no cuidar das criangas com doenca crénica; (e) Conhecimento da articulacdo entre
os varios grupos profissionais que intervém junto da crianca com doenca crénica e sua familia; (f)
Conhecimento da articulagdo com os recursos da comunidade que dao suporte a estas criangas com
doencgas croénicas e suas familias; (g) Identificacdo dos recursos utilizados pela Enfermeira Especialista de

Saude Infantil e Pediatrica para a capacitacdo parental de criangas seguidas no nucleo de Spina Bifida.
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Para cumprirmos estas atividades e obter ensinamentos preciosos, foi fundamental toda a nossa
atuacdo, mesmo que tenha sido limitada, uma vez que estas consultas agendadas sdo ricas em
esclarecimentos de duvidas e de capacitacdo parental por parte da enfermeira que cuida das criancgas e
sua familia. Testemunhamos a histdria de uma crianca em idade toddler, muito simpdtica e bonita com
diagndstico primordial de Espinha Bifida, que residia fora do continente e a sua deslocacdo requeria um

planeamento prévio por parte da familia e de toda equipa multiprofissional do CDC.

Todas as consultas de rotina, procedimento e exames foram previamente marcados e
agendados para mesma semana, maximizando tempo e deslocacdes. Foi importante assistir e participar
em todo um planeamento organizacional e a uma dedicacao e afeto demonstrado no cuidar a crianca e
familia que, ndo so6 realizaram a esta crianga, mas a um mundo de criancas e familias pertencentes a

este CDC.

Realizamos durante as consultas, avaliacdo do desenvolvimento estaturo-ponderal das criancas,
como preconiza a DGS, devendo-se “detetar precocemente e encaminhar situacGes que possam

comprometer a vida ou afetar a qualidade de vida da crianca” (DGS, 2013, p. 7).

Também pudemos verificar que existe uma partilha e uma discussdo de experiéncias entre
equipa multiprofissional com vista a uma assisténcia ainda mais apropriada as necessidades da crianga.
Constatdamos uma 6tima articulagdo dos recursos e verificdamos que existe um esforgo da equipa em
contabilizar todos os cuidados de enfermagem para assim, dar uma visibilidade ao trabalho
desenvolvido pelos enfermeiros. Conseguimos presenciar reunides multiprofissionais, e é de salientar a
discussdo de vdrias situagdes pertinentes sobre casos especificos de criangas pertencentes ao CDC.
Importante referir neste relatério importancia da enfermeira EESIP que funciona como uma referéncia

na equipa.

Do ponto de vista da tematica do projeto, verificamos que a capacitagdo parental é uma
constante no CDC e é efetuada durante todas as consultas de enfermagem sendo mais centrada no

desenvolvimento infantil.
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A capacitagdo Parental é individual com recurso a suporte informacional, como os folhetos,
adaptado a cada caso particular. Durante as consultas, verificdmos que sdo os enfermeiros que
dominam as questdes e que tém iniciativa, no entanto os familiares ou cuidadores colocam muitas vezes
varias questdes pertinentes. Um aspeto passivel de ser melhorado neste contexto é a melhoria dos
registos de enfermagem, pois ndo existe um registo informatico sobre a capacitacao efetuada, somente

a utilizacdo de uma metodologia expositiva e interrogativa.

Concluindo, foram realizadas todas as atividades propostas e verificamos que os objetivos

especificos foram atingidos.

2.2. Capacitacao Parental num Servigo de Pediatria Internamento

Sucedeu-se o estdgio num SPI num Hospital do concelho de Setubal num periodo estimado de
dez semanas entre o intervalo de 19 de setembro a 29 de outubro de 2017 onde incidiu observarmos e

estarmos inseridas em todas as atividades efetuadas neste servico, como consta do apéndice VI.

2.2.1. Diagnéstico de situagao

A escolha do SPI de um hospital em Setubal, estagio final reflete toda a intervengdo efetuada no
servico bem como a todas as suas particularidades. E um servico que se articula com o estagio anterior e
como o seguinte, o que considerdmos ser benéfico pela oportunidade de compreender todo o circuito

da crianga e jovem e sua familia.

Os profissionais valorizam a familia como elemento importante na vida da crianga e jovem,
promovendo-se a participa¢gdo dos mesmos nos cuidados, respeitando os seus direitos e a capacitagao
parental. Outro motivo desta escolha foi expectativa de poder manter um projeto para além do curso de
mestrado em enfermagem, dando continuidade a todo este projeto, uma vez que desempenhamos

fungdes no mesmo hospital, ainda que noutro servico.
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Assim, do ponto de vista fisico e estrutural, o SPI localiza-se num 52 piso de uma instituicdo de
um hospital no concelho de Setubal. Uma vez que o regulamento interno deste SPI se encontra a ser
validado pelo diretor do servico, foi efetuada uma descricdo do espaco fisico através da observacdo

direta e do contacto com os colegas e enfermeiro chefe do servigo.

Este servico recebe criancas e jovens de todo o distrito de Setubal dos 0 aos 18 anos, com uma
parceria com outros hospitais do distrito do Algarve, no que respeita a criangas que necessitam de apoio
cirurgico da area ortopédica. Este estd dividido em trés areas sendo eles o Hospital de Dia (HD),

Pediatria Médica Internamento e Pediatria Cirdrgico Internamento.

O Hospital de dia estd localizado no primeiro quarto do servico de Pediatria e é servido por uma
sala de tratamentos e de atendimento médico. Com atendimento diario das 09:00 as 21:00 horas que sé
ocorrem apds uma marcagao prévia em agenda prépria e com enfermeiro escalado diariamente para o
efeito. A missdo do HD é o “atendimento especializado e tecnicamente qualificado, em regime
ambulatério, assegurando a continuidade de cuidados ao utente pediatrico (...) acompanhamento
programado (...) garantindo a sua satisfacdo e o seu bem-estar, contribuindo para a humanizagdo dos

cuidados” (Lourenco & Costa, 2011).

O SPI tem como entrada uma porta com cddigo digital apenas para os funcionarios internos do
servigo as visitas e funciondrios externos acedem através de toque de campainha. O servico apresenta
um corredor extenso e largo ao longo de todo o servico com desenhos nas paredes alegdricos a
pediatria. Inicia-se com uma sala ludica, ao lado esquerdo, aberta de segunda a sexta-feira, entre as
09:00 e as 17:00 horas onde se encontra uma educadora de infancia e uma professora disponivel para
todas as criangas. Ao lado desta sala encontra-se a copa com frigorifico onde é guardada toda
alimentacdo das criangas. E fornecido pela cozinha do hospital o pequeno-almogo a todas as criangas,
bem como o almocgo, lanche, jantar e ceia. Continuando no corredor, a nova sala, sempre ao lado
esquerdo, destina-se ao hospital de dia, seguindo-se os trés quartos destinados a area cirurgica.
Posteriormente iniciam-se os quartos da pediatria médica. No total o servico de internamento dispde de
22 camas, das quais 6 delas sdo direcionadas para a area cirurgica e 2 camas sdo de ambulatério. Os
quartos sdo ocupados consoante as idades, a especificidade e a patologia clinica da crianga, reservando

para os adolescentes o final do servico, onde se encontram os quartos individuais.
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De referir que todos os quartos apresentam muita ilumina¢do com janela, sendo esta fechada
sem possibilidade de abrir, com uma vista fantastica. Em cada unidade inserida no quarto existe uma
mesa de apoio, uma cadeira e um cadeirdo para os pais descansarem durante a permanencia noturna,
havendo assim uma preocupacdo com as necessidades dos acompanhantes, como refere a lei 106/2009

gue refere que deverad existir pelo menos um cadeirdo para descansar.

Prosseguindo, no lado direito do corredor a primeira sala encontrada é a sala dos sujos a seguir a
sala dos limpos e logo a seguir estd o balcdo de enfermagem. Nesta zona encontra-se a sala de registos
de enfermagem, constituida por dois computadores, uma mesa para escrita e um armdrio para
arrumacao dos processos manuais e um quadro de registos. Ao lado desta sala encontra-se a sala de
preparacdo terapéutica. Continuando, encontramos uma casa de banho apenas dirigida para os
funciondrios e logo a seguir uma sala de tratamentos, esta dispde de uma marquesa e de varios
armarios onde existe material para consumo clinico, material ortopédico, para colheitas de sangue e
urina e material cirdrgico esterilizado entre outros. Esta sala é utilizada para a realizacdo de todos os
procedimentos invasivos e dolorosos para as criancas, de acordo com os principios do modelo de
cuidados atraumaticos. E nesta sala que se encontra o carro de reanimagdo. Seguindo o corredor
encontramos a sala do enfermeiro chefe, depois os vestidarios compostos por cacifos para cada
funciondrio, a sala de registos médicos e posteriormente a sala de equipamentos. Por fim temos uma

farmacia e a porta de emergéncia.

A equipa multidisciplinar é constituida por 16 elementos de enfermagem, sendo 1 enfermeiro
chefe, 5 enfermeiros especialistas em salde infantil e pediatria, 1 elemento com especialidade em
saude mental e 1 em reabilitagdo, os restantes elementos sdo enfermeiros generalistas prestando todos
cuidados individualizados a crianga. A equipa médica é composta por 6 médicos pediatras, 9 assistentes
operacionais, 1 educadora infantil e 1 professora e 1 administrativa. Também estd presente na equipa 1

psicologa disponivel apds contacto telefénico.

Os registos sdo efetuados através do sistema SClinico®, utilizando uma linguagem para a CIPE.
Quando existem criancas internadas em ambulatério os registos sdo realizados no processo manual da

crianga em formulario préprio.
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As patologias mais comuns das criangas internadas sdo as infe¢des urindrias e as infe¢des
respiratdrias, no entanto, o atendimento é diversificado. A taxa atual de ocupacao é de 48%, sendo que
este é um servico muito sazonal revelando-se esta taxa mais aumentada nos picos do Inverno. No

entanto, esta sazonalidade tem vindo a alterar-se pelo clima atipico que tem vindo a verificar-se.

2.2.2. Objetivos especificos e atividades desenvolvidas

Definiram-se como objetivos especificos desenvolvidos no SPI:

1. Conhecer a estrutura fisica, organica e funcional do SPI.

Para atingirmos este primeiro objetivo conceberam-se as seguintes atividades: (a) Reunido com
o enfermeiro chefe do SPlI e com enfermeira orientadora e fornecimento de todos os documentos
disponiveis; (b) Visita guiada pela enfermeira orientadora para o conhecimento de toda a estrutura
fisica, organica e funcional do servico; (c) Apresentacdo a equipa multidisciplinar; (d) Compreensdo da
missdo do modelo tedrico e de todo o método de organizacdo de trabalho; (e) Consulta de normas e
protocolos de funcionamento existentes no servico; (f) Conhecimento do sistema informatico utilizado
para os registos de enfermagem; (g) Percec¢do de toda a articulagdo entre os varios servicos com outras
unidades/servicos; (h) Reconhecimento do circuito da crianca e ou jovem e sua familia desde a admissdo
ao servico de pediatria até 4 alta clinica para domicilio; (i) Observagdo participada no ambito da

prestacdo de cuidados pelo Enfermeiro Especialista em Sadde Infantil e Pediatrica.

Todas as reunides foram realizadas com Enfermeiro chefe e Enf2 orientadora sem qualquer
intercorréncia, a destacar a simpatia de todos e a colaboracdo infinddvel da Enf2 orientadora, tivemos
oportunidade de conhecer todo o servigo através de uma visita guiada, sendo possivel consultar todas

as normas e protocolos de funcionamento do SPI através da plataforma do hospital.

Relativamente a integra¢do na equipa, uma vez que se trata do servico da mesma instituicdo
onde exercemos funcgdes, foi muito agradavel. Contudo, encontrdmo-nos numa situacdo diferente,
permitindo um olhar distinto para toda equipa, causando inimeras reflexdes internas, sobre o nosso
desenvolvimento como profissionais. Procuramos reconhecer todos os recursos e limites pessoais e

profissionais tendo sempre a consciéncia da influéncia da relagdo pessoal e profissional.
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“(...) para além de desenvolver o ser saber e o seu saber fazer, a enfermeira deve também desenvolver o
seu saber ser, tanto consigo prépria como com o seu cliente, sem o qual a nogdo de crescimento pessoal
se tornara enoperante para ambos” (Lazure, 1994, p. 10).

O método de trabalho praticado no SPI é o método individual de trabalho, que foi e adotado
pela equipa promovendo a relagao dos familiares no cuidar da crianga hospitalizada. A responsabilidade
de todos os cuidados é de um enfermeiro em particular, que avalia e coordena todos os cuidados. Sendo
gue o enfermeiro chefe é responsdvel, principalmente, pela supervisdo e avaliacdo dos cuidados
mantendo certo poder decisério em todas as etapas do processo. Este metddo favorece a relagao
enfermeiro-crianca facilitando a implementacdo do processo de enfermagem, valorizando a
componente auténoma, melhorando a qualidade dos registos de enfermagem e promovendo a
responsabilidade do enfermeiro. Ou seja, este método traduz-se em maior seguranga e maior satisfacao
dos utentes e profissionais. Como desvantagem é um método mais exigente na experiéncia e

conhecimentos profissionais e podendo geral alguns sentimentos de desigualdade (Costa, 2004).

O método é adoptado pela equipa de enfermagem que reconhece e promove a importancia da
familia como cuidadora principal da crianga, segundo Casey (1993) esta defende que os pais,
enfermeiros em parceria devem assumir uma parte ativa no processo de enfermagem (Mendes &

Martins, 2012).

Outra das atividades que nos pruposemos foi o conhecimento de toda a articulagdo da crianca e
sua familia no SPI, uma vez que trabalhamos na mesma instituicdo esta atividade estava facilitada, no

entanto, a nivel do HD e a nivel cirdrgico ndo tinhamos conhecimento da sua articulagdo.

O HD tem como missdo “oferecer um atendimento especializado e tecnicamente qualificado, em
regime ambulatdrio, assegurando a continuidade dos cuidados ao utente pediatrico, através de um
acompanhamento programado (...) garantindo a sua satisfacdo e o seu bem-estar, contribuindo para a

humanizag¢do dos cuidados” (Lourenco & Costa, 2011).

Verificamos que o servico dispde de um programa de preparacdo pré — operatdéria em
articulagdo com equipa do bloco operatério. A crianca e sua familia é proporcionada uma visita ao bloco
operatdrio e recobro e facultam-se folhetos ilustrativos e informativos antecipatérios a cirurgia. A

crianga podera manipular material e conhecer de perto os enfermeiros e médicos com quem vai estar.
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Conforme alguns autores referem “a criangca e os pais devem receber preparagao de pré-
admissdo, incluindo uma visita guiada as instalacGes e uma revisdao dos eventos do dia” (Sanders, 2014,
p. 1053). Ainda o mesmo autor menciona que quando ndo é possivel a preparacao pré — admissdo, é
necessario dar algum tempo no dia do procedimento para que as criancas e familiares se “familiarizem
com o seu meio envolvente e para os enfermeiros avaliarem, planearem e implementarem o ensino

adequado” (idem, 2014, p.1053).

O acolhimento da criancga/ jovem e sua familia é considerado importante no internamento uma
vez que a familia se encontrava vulneravel e com novas necessidades. O primeiro contacto com os
profissionais de salde é quando se estabelece uma relacdo de confianca e onde ocorre um
conhecimento dos pais e da crianga ou jovem sobre a promogado de todos os seus direitos (Sanders,

2014).

Durante a frequéncia no SPI obtivemos inimeras admissGes e consequentemente acolhimentos,
provenientes da Unidade de Urgéncia Pediatrica, Unidade de Cuidados Especiais Neonatais, de outros

hospitais e a nivel cirurgico provenientes do Bloco Operatério.

A histéria da admissdo de enfermagem refere que devera ocorrer uma “colheita sistematica de
dados sobre a crianga e a familia” permitindo planear cuidados individualizados (Sanders, 2014, p.
1049). Nos acolhimentos que tivemos oportunidade de realizar, seguimos a filosofia da Enfermeira
Orientadora. Apresentavamo-nos na primeira abordagem (nome e cargo) fazendo um encaminhamento
ao servigco onde dava a conhecer o espago e condi¢des e explicava normas e funcionamento de todo o
servi¢o, com esta primeira abordagem permitia uma familiarizagdo com o ambiente. Reforgavamos a
ideia, de que os familiares poderiam trazer objetos/brinquedos adequados, para humanizar o ambiente

e reduzir o stress da crianga ou jovem.

No momento da admissdo era entregue o guia de acolhimento ao servigco, dando a conhecer
horarios do servico e horario de visitas de familiares e dos irmdos. Em cada interacdo com os pais
pudemos dar informaces adequadas as suas necessidades para conseguirem gerir a situacdo e para se
sentirem motivados a participar nos cuidados a crianca ou jovem. A hospitalizacdo significa para os pais
a separacdo da crianca as suas rotinas, acompanhadas por sentimentos de medo, impoténcia e de culpa.
O papel do enfermeiro é fundamental, funciona como “elemento de ligagcdo entre a crianga, os pais e

outros profissionais da equipa assistencial” (Jorge, 2004, p. 39).
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Relativamente aos direitos da crianga, pudemos verificar apds pesquisa bibliografica, que a
crianga tem direito a ter sempre alguém a acompanha-la, ficando apenas uma pessoa durante a noite, e

nao pode ser separada dos pais se nao for essa a sua vontade (UNICEF, 1990).

Manter os pais perto da crianca ou jovem da conforto e potencializa uma sensacao de controlo
sobre todo o processo que se vive. A passagem de informacdo é fundamental para esta sensacdo de
controlo, procuramos sempre manter os familiares informados acerca do estado da crianca ou jovem,
bem como todos os cuidados que iriamos prestar. A partilha de informacdo entre pais/ familiares e
profissionais de saude, e a sua inclusdo nos cuidados, permite um aumento de conhecimentos de ambos
os lados, quer em relagdo aos cuidados prestados a crianca no domicilio, aos seus habitos e rotinas, que
em relacdo a situacdo clinica da mesma, permitindo, dar poder aos pais na tomada de decisdo,
promovendo a sua capacitacdao ou Empowerment e defender e proteger a crianca e ou jovem (Skene, et

al, 2012).

2. Presta¢ao de cuidados especificos a criangas e jovens em contexto de doenga inseridos no

Servico de Pediatria Internamento.

Para atingirmos este segundo objetivo elabordmos as seguintes atividades: (a) Pesquisa
bibliografica sobre os cuidados especificos no ambito da patologia clinica e cirurgica; (b) Observagao da
prestacdo de cuidados do Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica em contexto de doenga
crénica e ou cirurgia programada; (c) Prestagdo de cuidados a crianga, jovem e familia em situagdo de
doencga croénica e ou cirurgia programada; (d) Conhecimento da articulagdo entre os vdérios grupos de
profissionais que intervém junto da crianga com doenca crénica e de cirurgia; (e) Compreensdo da
articulagdo da equipa de enfermagem com outras unidades de apoio a crianga e jovem e suas familias;
(f) Identificar o material de suporte em papel — folhetos existentes no servigo e utilizados pela equipa de

enfermagem.

Com o decorrer do estadgio ndo tivemos oportunidade de prestar cuidados a criangas com
doencgas crénicas. No entanto, e uma vez que o projeto foca a crianga e a capacitagdo parental a familia

com doenca crénica, tentamos promover a capacita¢do dos pais a todos os niveis dos cuidados.
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Sempre que abordavamos a crianga, era previamente solicitado aos pais o consentimento para
os procedimentos de enfermagem, conforme refere Jorge (2004), possibilitando assim um papel de
mediadores no processo terapéutivo da crianga. No entanto, nas diferentes abordagens com os pais,
tivemos a sensiblidade relativamente as fases em que a familia atravessava perante a situacdo de
diagndstico da doenca da crianca. Sermos responsdveis na prestacao de cuidados a criangas ou jovens
permite desenvolver competéncias de comunica¢do e é através da comunicacao eficaz, colocando
guestdes abertas, dando incentivos ndo — verbais e escutando a crianca, jovem, familia ou pessoa, que

se estabelecem relagdes de confianga (Hockenberry, 2014).

Foi importante recorrer ao Guia de Orientacdo de Boas Praticas da OE, relativamente ao stress
aos medos e ansiedades mais frequentes, de acordo com o estadio de desenvolvimento da crianca. Ao
relacionarmo-nos com a crianga/ jovem tivemos oportunidade de desenvolver e planear cuidados e
intervengdes personalizadas, dando respostas adequadas as suas necessidades. Como refere
Hockenberry e Wilson (2014), é fundamental quando se observa a crianca, considerar todo o ambiente

em que esta se insere e o seu desenvolvimento, pois ela é diretamente influenciada por este.

Durante o estdgio, foi realizada a avaliagdo de uma crianga internada utilizando a Escala de
Avaliacdo do Desenvolvimento de Mary Sheridan modificada. Ao realizar esta avaliagdo a crianca junto
dos pais, promovemos o seu conhecimento sobre o desenvolvimento infantil, realizando também
cuidados antecipatdrios como preconizados pelo PNSIJ (DGS, 2013). O efeito de reforgo positivo foi
alcangado, dando aos pais a certeza de que os cuidados que prestam a crianga sao adequados,

mostrando confianga para ficarem mais ativos e com mais responsabilidade pelos cuidados.

Neste periodo de estagio também foi possivel intervir em situagdes de maus-tratos infantis.
Foram momentos que exigiram uma envolvéncia e dedicagdo acrescidas de modo a conseguirmos
acompanhar e encaminhar toda a familia. A referir a oportunidade de observar a articulagdo com o
servigo social no ambito das situacGes em seguimento pela Comissdo de Protecdo de Menores. O termo
crianga maltratada inclui o abuso fisico intencional ou negligente, o abuso emocional ou negligente e o
abuso sexual (Hockenberry & Creamer, 2014). Neste sentido, foi possivel acompanharmos uma criancga
durante a sua permanéncia no internamento e assim verificarmos a sua interacdo com os profissionais.
Assim podemos compreender todo o percurso seguido e todos os procedimentos adoptados o que é

possivel transpor para a nossa pratica atual.
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Relativamente aos adolescentes, foi presenciado um internamento apés tentativa de suicidio.
Foi importante relativamente a expressio de emocgdes, reforcadas a capacidade do jovem de
percepcionar de uma forma positiva negociando um contrato de salde para a adogdo de atitudes
responsdveis sem, no entanto, ter uma postura rigida para que o adolescente se sentisse crescido,

ouvido e acompanhado.

3. Ampliar conhecimentos no ambito da capacitagdo parental em contexto hospitalar.

Para atingirmos este terceiro objetivo foram desenvolvidas as seguintes atividades: (a)
Identificacdo das estratégias utilizadas pela equipa de enfermagem para a capacitacdo parental de
criangas e jovens com doenca crdnica e ou nos pos-cirurgicos; (b) Pesquisa de uma tematica identificada
pela equipa de enfermagem que va ao encontro das necessidades de capacitacao parental; (d) Pesquisa
de procedimentos ja existentes na base de dados hospitalares; (e) Realizacdo de um pedido de
autorizacdo a diretora e GID da instituicdo; (f) Elaboracdo de um questionario para informar a equipa de
enfermagem sobre o meu projeto e obter resposta as questdes; (g) Avaliacdo dos dados obtidos no

guestionario.

Relativamente a tematica da capacitacdo Parental de criancas com doencas crdnicas, toda a
equipa de enfermagem foi informada e questionada diretamente. Verificamos que o enfermeiro
apresenta um papel importante na equipa multiprofissional do SIP, s6 que, no entanto, pouco
valorizada, segundo as colegas. E necessdria a existéncia de mais projetos internos sobre a capacitagdo

parental para que os pais e ou cuidadores se sintam mais apoiados pelos profissionais.

Com o decorrer do estagio e indo ao encontro do projeto de servico ja existente: “Pais

Informados, Pais mais Cuidadores”, e em reunides com a enfermeira orientadora, enfermeira

coordenadora do projeto, enfermeiro chefe e professora orientadora, foram identificadas a existéncia
de duvidas na equipa de enfermagem e nos pais / cuidadores relativamente a crianca com Gastrostomia
Endoscdpica Percutdanea (PEG) no hospital e continuidade dos cuidados pelos pais / cuidadores apds alta

clinica para domicilio.

Pesquisando na base de dados no hospital Intranet®, foi identificada a existéncia de um
procedimento sobre técnicas de Manuseamento e Manutencdo da PEG do SPI, no entanto ndo existe
nenhum folheto ilustrativo que complemente o ensino realizado pelos enfermeiros, dirigido aos pais/

cuidadores de criancas portadoras de PEG.

42



_

7

Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Desta forma, foi realizado primeiramente um pedido de autorizacdo ao hospital através de um
documento fornecido pelo Gabinete Investigacdo e Desenvolvimento, validado e autorizado pela

instituicdo.

Em seguimento foi idealizado um questiondrio, como método de recolha de dados, com o
objetivo de identificar a opinido da equipa de enfermagem sobre a necessidade da existéncia de um
folheto para ser entregue aos familiares ou cuidadores de criangas portadoras de PEG e a necessidade

de uma formacao para equipa de enfermagem do SPI.

Diversos instrumentos podem servir para recolher informacdo vdlida e pertinente para a
realizacdo do trabalho de pesquisa, no entanto, a sua selecio deve ser efetuada com base na
informacdo que se quer recolher, nos objetivos da investigacdo e no tipo de estudo que se vai realizar
(Fortin, 2009). Um questiondrio necessita das respostas escritas por parte dos participantes e é
preenchido pelos prdprios, € um instrumento de medida que traduz os objetivos de um estudo com
variaveis mensuraveis e ajuda a controlar os dados. Foi escolhido um questionario mais fechado porque
as questdes sdo mais objetivas e delimitadas no tempo. E um método répido e pouco dispendioso de
obter dados (Fortin, 2009; Freitas, 2010). Com isto, o anonimato das respostas tranquiliza todos os

participantes e leva-os a exprimir as suas reais percepgoes.

Construiu-se um questiondrio para auxiliar no estudo, disponivel em apéndice VII.

Apds a construgdo do questiondrio e posterior validacdo pela enfermeira orientadora e
professora, procedeu-se a recolha de dados, que decorreu entre a 62 e 72 semana de estagio. Os
questionarios foram entregues pessoalmente a cada elemento da equipa de enfermagem e foram
fornecidas informagdes relativas a finalidade do estudo, garantindo a confidencialidade das respostas e

o anonimato dos participantes (Fortin, 2009).

Passaremos a andlise de alguns dos resultados obtidos, apresentando-os em graficos e fazendo a

sua interpretacao em seguida.

A amostra foi constituida por oito profissionais de salude, sendo que foram entregues em mao a
oito enfermeiros - equipa de enfermagem englobando elementos do género feminino e masculino,

sendo que a prevaléncia é o género feminino entre as idades de 30 a 50 anos de idade.
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Relativamente as habilitagbes literdrias, mais de metade da amostra, apresenta apenas a
Licenciatura em Enfermagem. No que diz respeito a experiéncia profissional trata-se de uma equipa
coesa com mais de 20 anos de experiéncia e onde a grande parte apresenta cerca de 10 a 20 anos de

experiéncia profissional no SPI.

Relativamente a importancia desta tematica na prestacdo de cuidados a crianca/ Jovem e
familia com doenga cronica, todos os participantes responderam ao pretendido classificando como
muito importante toda abordagem desta temdtica e uma necessidade de actualizacdo de
conhecimentos. Relativamente a necessidade de atualizacdo dos conhecimentos acerca dos cuidados a
PEG, esta é classificada como muito importante. A area tematica que referem apresentar mais duvidas é
a limpeza do local de inser¢do da PEG e os ensinos a realizar aos pais / cuidadores de criangas com PEG.
Relativamente a elaboracdo de um suporte em papel — folheto também foi classificado como muito

importante a sua realizacdo (figura 1).

Nada Importante

Pouco Importante

Sem opinido Entregar folheto no momento
da alta

M Necessidade de atualizagdo dos
conhecimentos

Importante
W Importancia da tematica na

prestacgdo de cuidados

Muito Importante

Figura 1: Importancia da tematica.

Verificamos que a equipa se preocupa em prestar cuidados de qualidade as criangas e suas
familias com doencga crénica. Considerdamos que os objetivos inicialmente formulados se adequavam ao
contexto e que existia uma necessidade de melhorar toda atividade da equipa realivamente a esta
temadtica, com isto os temas que sugerem de ser abordados estdo demonstrados em grafico como na

figura 2.
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Conceito de PEG

m Indicag8es para colocagdo de
PEG

5 Cuidados de limpeza do local
de insergdo da PEG

Alimentagdo da crianga com
PEG2

m Ensino arealizar aos
1 pais/cuidadores de criangas
com PEG2

Figura 2: Tematicas abordar na ac¢do de formagao.

4. Realizar uma formagao com o tema “Manutenc¢ao de uma PEG no domicilio”.

Para atingirmos este quarto objetivo desenharam-se as seguintes atividades: (a) Pesquisa
bibliografica sobre a tematica; (b) Planeamento de uma formacdo sobre a temadtica como método

expositivo; (c) Avaliacdo da formacao.

Ap0ds elaboragdo do questiondrio e avaliagdo dos resultados, foi realizada uma formagdo com
método expositivo e apresentado a todos os elementos da equipa de enfermagem a seguir as passagens
de turno, com duracdo maxima de 15 minutos (apéndice VIIl). Esta apresentacdo foi realizada nas
passagens de turno, uma vez que ndo tivemos oportunidade para realizar num dia especifico e que fosse
benéfico para toda equipa, no entanto, e futuramente esta formagdo fard parte do projeto da colega do

servigo ja referido anteriormente “Pais Informados, Pais mais Cuidadores”.

5. Implementar em suporte em papel — Folheto: “Manutenc¢ao da PEG”.

Para atingirmos este quinto e Ultimo objetivo, esbocamos as seguintes atividades: (a) Avaliacdo
da formacdo e da necessidade do suporte em papel — folheto; (b) Aceitacdo pela equipa de
enfermagem/chefia do suporte em papel — folheto; (c) Periodo de experimentacdo pela equipa de

enfermagem; (d) Sugerir a introducdo do folheto em anexo na NOC ja existente.
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A avaliacdo da formacao foi realizada através de um relatdrio de formagao, onde realizamos um
planeamento da sessdo em seguida o plano de formacdo e por ultimo a avaliacdo através do
preenchimento de uma grelha de avaliagdo, esta andnima e entregue aos profissionais de enfermagem
presentes na formacao dois dias apds apresentacao. Esta grelha estd disponivel para visualizacdo em

apéndice IX.

Todas as respostas dadas através da grelha de avaliacdo, recairam na resposta “sim” (100%) e
em termos de observacdes descritas, referiram que a discussao foi positiva e benéfica e que deveria ser

realizado o folheto para poder ser entregue futuramente aos pais.

Posteriormente foi realizado um folheto ilustrativo para poder ser entregue aos pais que
futuramente estejam internados no SPl com criangas com PEG (apéndice X). Este folheto fard

posteriormente, parte da NOC de servigo sobre a manutengao da PEG no SPI.

Contudo, no que diz respeito ao periodo de estagio, durante o nosso estagio ndo surgiu
nenhuma crianca com PEG, no entanto, a seguir ao seu término ocorreu uma situa¢do e segundo as
colegas o folheto foi entregue aos pais. Estes referiram que o folheto estava bem construido e que era

uma mais-valia para os cuidados prestados a crian¢a no domicilio.

2.3. Capacitacao Parental numa Unidade de Cuidados Especiais Neonatais

O dultimo estagio ocorreu entre os dias 4 de dezembro a 27 de janeiro 2018, durante sete
semanas, tendo sido possivel observarmos e estarmos inseridas em todas as praticas realizadas nesta

unidade, concretizando objetivos especificos e atividades, como indicado no apéndice XI.

2.3.1. Diagnéstico de situagao

A escolha desta unidade vai ao encontro aos interesses pessoais e de estar inserida na mesma
instituicdo do local de estagio anterior, onde exercemos fungées, possibilitando o acompanhamento de
todo o circuito do RN, assim como o conhecimento e aprofundamento de todos os locais de assisténcia

que a instituicdo oferece. Por outro lado, possibilitou a concretizacdo do projeto de estégio iniciado.
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Do ponto de vista fisico, a UCEN localiza-se no 12 piso que serve a populagdo do concelho de

Setubal. E um local pouco espagoso com instalacdes antigas que aguardam ou novas instalacées.

A UCEN estd classificada segundo o regulamento interno em vigor desde janeiro de 2011 como

Hospital de Apoio Perinatal sendo uma Unidade de Cuidados Intermédios de Nivel Il, ou seja:

“Unidade dotada de capacidade de meios humanos, médicos e de enfermagem, para prestar
assisténcia médica qualificada em presenga fisica nas 24 horas por médicos com a sub - especialidade ou
experiéncia em medicina neonatal. Dispde de meios de monitorizagdo, diagndstico e terapéutica que
permite cuidar de doentes instaveis (...) embora ndo estando em estado grave, necessitem de vigilancia
organizada e sistemdtica durante 24 horas por dia.” (Caturra & Alves, 2011).

Esta unidade articula-se com a maternidade incluindo o Bloco de Partos e o bercgério, Unidades
de Cirurgia Pediatrica, Unidades de Cuidados Pds-Anestésicos, Blocos Operatdrios, Servico de Urgéncia
Pediatrica e Servico de Internamento de Pediatria e com Sistemas de Emergéncia Intra-Hospitalar do

CHS.

No que se refere a estrutura e organizagdo, a UCEN apresenta uma capacidade total de
ocupacao de 10 unidades, dispostas por duas areas dentro de uma sala. Na primeira area estdo inseridas
4 incubadoras com monitorizacdo e na segunda drea onde estdo dispostos 4 bercos e é onde se
encontra a zona de trabalho de enfermagem e controle central através de um vidro para a primeira area
da sala que temos uma visdao direta para todas as incubadoras e porta de acesso ao espago. Dentro
deste espago fisico ainda existe um carro de material de consumo clinico, uma pequena farmacia, um

carro de higiene ao RN, carro de emergéncia e cadeiras de apoio aos pais.

Relativamente aos pais e aos horarios da unidade, estes podem acompanhar o RN durante o
internamento diurno, permanecendo na unidade no horario estipulado das 09 horas as 22 horas. No
entanto apds as 22 horas e dadas condicOes fisicas existentes da unidade, ndo é promovida a
permanéncia dos pais. Existem hordrios especificos para os avds e os irmaos, e ndo sdao permitidas mais
visitas por causa do espaco fisico e para promover ao minimo o risco de infecdo neonatal nos RN
internados. Segundo o regulamento interno em situagées a definir no momento, e em casos terminais,

podera ser permitida a presenca dos pais para além do horario estipulado (Caturra & Alves, 2011).
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A equipa de enfermagem, constituida neste momento por dezasseis elementos, um enfermeiro
chefe com Especialidade em Saude Materna e Obstetra, sete Enfermeiros Especialistas em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatria e um Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico — Cirlrgica e sete
Enfermeiros de Cuidados Gerais. O método de trabalho utilizado é o método individual de trabalho, que
procura ir ao encontro das necessidades do bindmio crianca/familia, neste caso RN /familia por
levantamento de problemas, desenvolvendo estratégias de resolucdo desses problemas, avaliando
continuamente os resultados e do grau de satisfacdo e desenvolvimento da autossuficiéncia dos pais

nos cuidados diretos ao RN.

A restante equipa é constituida por médicos (quinze pediatras, dois cirurgides pediatricos e
quatro internos de pediatria), uma secretdria de unidade com horario das 9H as 17 horas de 22feira a
62feira, uma psicdloga e uma assistente social que participam sempre que necessario. As fisioterapeutas

e terapeutas deslocam-se a unidade sempre que solicitadas pela equipa.

Os RN estdo distribuidos pelas incubadoras e ou ber¢os apds o conhecimento prévio da situacao
clinica ou maturidade e ou patologia. A maior parte dos internamentos é devido a fragilidade e
prematuridade, sindrome de dificuldade respiratdria, asfixia neonatal, sindrome de abstinéncia,
malformacgdes congénitas e infeccles varias, e a média de dias de internamento é aproximadamente

ente 4 a 5 dias.

Este estdgio revelou-se uma experiéncia enriquecedora, porque muitas vezes assistimos aos
prematuros em situagdes criticas e com necessidades de vigilancia constantes e, por outro lado, a

preocupacdo de apoiar e acompanhar os pais na adaptabilidade ao mesmo e a toda a essa situagao.

2.3.2. Objetivos especificos e atividades desenvolvidas

Definiu-se como primeiro objetivo especifico desenvolvido na UCEN:

1. Conhecer a estrutura fisica, organica e funcional da Unidade de Cuidados Especiais Neonatais.

Para atingirmos este primeiro objetivo, desenvolvemos as seguintes atividades que as
descrevemos logo em seguida com as competéncias adquiridas: (a) Reunido com o enfermeiro chefe da
unidade e com enfermeira orientadora e fornecimento de todos os documentos disponiveis; (b) Visita
guiada pela unidade com a enfermeira orientadora para o conhecimento de toda a estrutura fisica,

organica e funcional da unidade;
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(c) Apresentacdo a equipa de enfermagem; (d) Compreensdo da missdao e do modelo tedrico e de todo o
método de organizacao da unidade; (e) Consulta de normas e protocolos de funcionamento existentes
na unidade; (f) Conhecimento do sistema informatico utilizado para os registos de enfermagem; (g)
Percecao de toda articulagdo entre os varios servicos e com outras unidades e ou servicos de outras
institui¢cOes; (h) Reconhecimento do circuito do RN e sua familia desde admissdo a unidade até a alta
clinica para o domicilio; (i) Observagdo participada no ambito da prestacdo de cuidados pelo Enfermeiro

Especialista de Saude Infantil e Pediatrica.

No primeiro dia e apds reunido com o enfermeiro chefe da unidade que nos orientou e remeteu-
nos para uma orientadora EESIP. Em seguida e apds o acolhimento pela enfermeira orientadora e pelo
enfermeiro chefe, combindmos todo o horario. Fomos entdo apresentadas aos enfermeiros bem como a
todos os restantes elementos da equipa, com a oportunidade de observar as funcdes diretas e
atividades que se desenvolvem no dominio da prestacdo de cuidados. Ainda neste dia, realizdmos uma
visita guiada a estrutura fisica e dindmica geral do funcionamento da unidade. Houve tempo também
para conhecermos os protocolos e normas existentes na unidade bem como o programa informatico ja

utilizado anteriormente.

Como ja referido, é um servico com algums limitacGes estruturais, no entanto, existe da parte
dos profissionais de saude uma preocupacdo de melhoria gradual do aspeto fisico. Combatem esta falta
fisica com varios projetos muito interessantes como, por exemplo, a “musicoterapia” ou o “ruido” entre

outros, ilustrando nas paredes informagdes importantes e pertinentes para os pais e visitas.

Verificdmos que os cuidados de enfermagem se centram essencialmente no RN e na sua familia,
a reabilitacdo e a integragdo social do RN na familia é constante através de uma pratica de cuidados de
enfermagem que atendem a necessidade de assisténcia individualizada como forma de minimizar os
fatores de desequilibrio, promovendo a presenca e a parceria dos pais na presta¢do de cuidados ao RN,

indo ao encontro das tendéncias do cuidar em pediatria.

O enfermeiro tem a responsabilidade de todo o turno, passando pela organizacao e distribuicdo
do trabalho, articulagdo com equipa de saude, orientacdo e acompanhamento individualizado de todos
os RN e suas familias, manutencdo da funcionalidade do equipamento e desenvolvimento de diligéncias
com vista a suprimir faltas de material e avarias nos equipamentos. Foi importante ao nivel de gestdo

perceber toda a dindmica desta unidade.
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No que se refere ao método de trabalho praticado na UCEN, o método é o individual que
consiste na distribuicdo de um determinado nimero de doentes a cada enfermeiro que se

responsabiliza pelo doente durante o turno de trabalho (Frederico & Leitao, 1999).

Como ja referido anteriormente a UCEN apresenta um espaco pequeno, no entanto com grande
proximidade entre os pais e RN/ prematuros e profissionais. O exercicio profissional nesta unidade
obriga a uma estratégia para cumprimento dos principios bdsicos da privacidade. Verificamos que os
enfermeiros utilizam multiplas estratégias para ultrapassar esta situacdao e aproveitam o facto de ser
audivel para todos e fornecem indicacdes gerais. O espaco fisico pequeno promove o contacto préximo
entre os pais e podemos verificar que estes falavam entre si, partilhando experiéncias e dificuldades,
estas partilhas sdo muitas vezes constatadas pelos profissionais e auxiliadas. Esta partilha é verificada na
literatura por Viana (2005) que refere a importancia da partilha de experiéncia entre os pais, mesmo de

uma forma informal.

2. Prestac¢ao de cuidados de Enfermagem especificos ao RN de termo e pré-termo e sua familia, e

se possivel a RN com doenga crénica.

Para atingirmos este segundo objetivo delineamos as seguintes atividades, desenvolvendo-as em
seguida: (a) Pesquisa bibliografica sobre os cuidados especificos ao RN no ambito da Neonatologia; (b)
Observacgdo direta e de toda a conduta de prestacdao de cuidados do Enfermeiro Especialista de Saude
Infantil e Pediatrica; (c) Aplicagdo de todos os conhecimentos adquiridos e desenvolvidos; (d) Prestagdo
de cuidados especializados ao RN e sua familia, especialmente em RN com doenga cronica; (e) Realizar
um acolhimento a unidade, do RN e da sua familia; (f) Compreensdo da articulagdo da equipa de
enfermagem com outras unidades de apoio; (g) Conhecimento da articulagdo com os recursos a
comunidade que sdo suporte a unidade; (h) Capacitagdo parental dos cuidados RN; (i) Avaliagdo da
capacitacdo parental realizada; (j) Integragdo dos pais no cuidar aos filhos especialmente em RN com

doencgas crdnicas; (k) Realizacdo de alta da unidade e planeamento de visitas domiciliarias.

E importante referir que durante este estdgio ndo tivemos oportunidade de interagir com
criangas com doenca crénica. A interagdo com os pais foi centrada nas criangas pré-termo com sequelas
resultantes da sua prematuridade. Foi efetuada uma promog¢do da capacitacdo parental, no
desenvolvimento de competéncias para os cuidados a serem prestados ao RN e para os

encaminhamentos necessarios.
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No que diz respeito a prestacdo de cuidados direta, esta nao foi possivel uma vez que durante o
estagio a taxa de internamento revelou-se baixa, o maximo de RN foi de dois RN pré-termo. Os RN pré-
termo é definido como a “crianca que nasce antes de completar 37 semanas de gestacdo,

independentemente do peso” (Wheeler, 2014:p.334).

Neste servico sdo prestados cuidados de urgéncia/ emergéncia e cuidados intermédios. Os RN
internados provém de servicos como o Bloco de Partos, Puerpério e Urgéncia Pedidtrica e ainda, de
servicos de Neonatologia/Cuidados intensivos neonatais de outras instituicdes hospitalares. Podem
ainda ser transferidos para outros servicos intra-hospitalar, como o puerpério e o SPI ou outras unidades

extra-hospitalares.

No que diz respeito a articulagio com outros servicos verificdmos que ocorre a nivel
intrahospitalar com outras unidades de apoio ao RN/prematuro, como a consulta externa, o servico de
Imagiologia ou o servico social. A nivel extra-hospitalar é frequente o contacto com os Centros de Saude
para informacdo de altas. Relativamente a transferéncias para outras instituicdes sdo informados pela
UCEN através de carta de continuidade de cuidados, que segundo informacao da enfermeira especialista
orientadora, devera ser realizada para todos os RN internados. Assim, a sua continuidade entre os
cuidados diferenciados e os cuidados de saldde primdarios estd assegurada. A articulagdo entre
enfermeiros, no caso concreto do RN com doenca crénica, é excelente, tendo-se verificado uma maior
troca de informagdo entre os profissionais, apoiando-se mutuamente, dando orientag¢des, e por vezes

estratégias, para melhorar a articulagado entre servigos a frequentar futuramente.

Na UCEN, concretamente na admissdao do RN, todas as atengdes estdo viradas para
ele,iniciando-se o mais rapidamente possivel todos os cuidados médicos e de enfermagem. Aos pais,
assim que possivel é fornecida toda a informacdo relativa a unidade e é oferecido um guia de

acolhimento com toda a informacao pratica sobre os cuidados.

Procuramos a criacdo de uma relagdo de parceria com os pais, promovendo a sua capacitacdo,
uma vez que existe por parte da equipa de enfermagem a envolvéncia dos pais no cuidar, esta inclusdo
nos cuidados ao RN é revelada com atitudes como a de aguardar a chegada destes para a prestacdo do
banho didrio ou ainda para a amamentacgdo. Foi benéfica, capacitacdo parental realizada sempre que

possivel, sendo importante para mais tarde estarem aptos a cuidar dos seus filhos no domicilio.
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No caso de RN com doencas crdnicas, a parceria de cuidados com as familias é fundamental para
este poder ter alta hospitalar. Os enfermeiros capacitam a familia a cuidar destas criangas, como
referem os autores Pereira, et al 2011; Hockenberry, Barrera, 2014 sobre a interagdo dos enfermeiros
com as familias, sendo que é capacidade dos cidad3dos irem ao encontro da satisfacdo das suas préprias

necessidades, determinarem a sua problemadtica no sentido de verificarem a sua vida.

Muitos dos RN internados na UCEN sdo internados por niveis altos de bilirrubina sérica no
sangue, para realizacdo de fototerapia. Esta consiste “na exposicao da pele da crianca a uma fonte de
luz apropriada” permitindo assim “excrecdo da bilirrubina pela foto isomerizacdao”. Por norma é tratada
entre 24 a 48h de exposicdo (Wilson, 2014). Foi importante ajudar os pais a perceber o objetivo deste
tratamento e a necessidade do RN estar despido e confortdvel e com as protecdes oculares durante o

tratamento. Sempre que os pais estavam presentes foi facilitada a vinculagao.

Durante esta envolvéncia dos pais no cuidar, o momento dos cuidados de higiene e conforto
durante o banho fornece toda essa oportunidade. Foram ensinados corretamente todos os passos e
procedimentos de higiene e conforto, e dar a compreender aos pais as carateristicas a nivel do
desenvolvimento e comportamento do RN. Um dos temas importantes mais abordados foi manutencao
da temperatura corporal do RN, uma vez que é uma das causas de “perda de calor (...) através da
hamidade” (Wheeler, 2014:p.265). Uma questdo pertinente e que quase todos os pais perguntam era
sobre os cuidados ao umbigo. Foi explicado que, ali na unidade o corddo umbilical, este era limpo
apenas com Soro Fisioldgico. Sendo que jd ndao é utilizado o alcool ou a povidona, as novas
recomendagdes referem o uso “de agua esterilizada ou um produto de limpeza inicial de pH neutro” e

em seguida a limpeza com agua ou Soro Fisioldgico (idem, 2014, p. 271).

Outra confrontagdo que os pais manifestam sobre a nutri¢do é relativa ao uso do leite materno
ou leite adaptado. E da responsabilidade do enfermeiro transmitir aos pais toda a informacio necessaria

para esta decisdo e apoiar as familias.

A alta para domicilio do RN ou prematuro é iniciada no momento em que este entra na UCEN.
Os ensinos e a capacitagdo devem focalizar-se nos padrdes de alimentacdo, higiene e conforto, sono e
repouso, posicdo de dormir, choro do RN, quantidade de fraldas de urina e fezes, coloracdo da pele,
atividade do RN, cuidados com o corddo umbilical (idem, 2014, p.287). Durante o estagio foi pertinente

o planeamento da alta do prematuro e a realizacdo de agendamento de visita domiciliaria.
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Foi possivel a realizacdo de alta da unidade e planeamento de consultas de enfermagem no
domicilio em que, a preparacdo é iniciada o mais precocemente possivel, recebendo os pais toda a
informacgdo sobre os cuidados a crianca no domicilio. Realiza-se a educagdo para a saude adequada as
necessidades dos pais promovendo o pensamento critico. Promove-se a autonomia dos pais e treinam-

se as competéncias parentais.

Segundo a DGS (2015) é importante que seja desenvolvido ou porporcionadas visitas
domicilidrias para uma vigilancia e promocdao de saude, em particular em “situacdes de doenca
prolongada ou crénica e nos cuidados de crianca, familias ou situacdes identificadas como de risco”

(DGS, 2013).

A consulta de enfermagem no domicilio é importante para garantir uma transicdo segura entre
o ambiente hospitalar e o domicilio, auxiliando ajustes psicoldgicos e fisiolégicos ocorridos neste
periodo. Trata-se de um método preventivo, para diminuir possiveis reinternamentos hospitalares

(Carvalho & Tavares, 2010).

E de salientar que estas, ddo continuidade & humanizacdo dos cuidados ao RN. Podem ainda
responder as duvidas surgidas e potencializar uma maior capacitacdo parental e assim um melhor

desempenho desse papel.

3. Elaborar uma andlise reflexiva.

Para atingirmos este terceiro e Ultimo objetivo esbocamos as seguintes atividades,
desenvolvendo-as em seguida: (a) Elaboragdo de uma analise reflexiva do estagio na UCEN; (b) Reflexdo

da mesma com os orientadores do estagio e restante equipa.

Ndo sendo possivel a presta¢do de cuidados nomeadamente a RN com doengas crénicas e uma
vez que existiu um escasso numero de internamentos na UCEN no periodo de estagio, optamos, apds
reunido com o enfermeiro chefe e orientadora, a realizacdo de uma reflexdo reflexiva que demonstre

toda a experiéncia vivenciada na unidade (apéndice Xll).
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A presenca de situagdes novas e problemas diferentes da nossa praxis fez-nos pensar e refletir,
proporcionando futuramente uma formacao sdlida, fazendo parte de uma aprendizagem. A presenca de
novas oportunidades de aprendizagem, a iniciativa, o interesse e a disponibilidade para colaborar com a
equipa, fizeram com que a confianca fosse aumentando o que nos levou a prestar cuidados

autonomamente fazendo-nos sentir cada vez mais integradas na equipa, rumo exceléncia nos cuidados.

A passagem pela UCEN constituiu uma experiéncia positiva em todos os ramos, e a realizagdo
deste estagio possibilitou o contacto com o RN e pré-termo doente. Toda a especificidade nos cuidados
exigiu pesquisas bibliograficas e reflexdes sobre a pratica, para uma prestacao de cuidados ao RN e
familia com qualidade. E importante evidenciar a humanizag¢do dos cuidados praticados pela equipa da
UCEN e é gratificante para os profissionais, quando alguns pais, apds a alta, deixam uma fotografia do

seu filho ou uma nota de agradecimento no mural localizado na entrada da UCEN.
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3. ANALISE REFLEXIVA DE COMPETENCIAS ADQUIRIDAS E DESENVOLVIDAS

Neste capitulo realizamos uma andlise reflexiva das competéncias adquiridas e desenvolvidas ao
longo da pratica clinica no ambito dos trés estdgios, competéncias estas previstas no Regulamento das
Competéncias Especificas do EEESIP pela OE de 2010. Os enfermeiros procuram uma exceléncia nos
cuidados, para tal é necessario um desenvolvimento pessoal e profissional investindo na procura de

novos conhecimentos através de autoformacao e de formacgdo continua.

Os diferentes contextos de estagio foram definidos com ajuda da professora orientadora, tendo
sempre em linha os objetivos delineados, nomeadamente no que concerne ao desenvolvimento de
competéncias para um cuidar competente. De uma forma cronoldgica o nosso percurso iniciou-se no

CDC, num Servico Pediatria Internamento e por ultimo a Unidade de Cuidados Especiais Neonatais.

Uma vez ja delineadas as Competéncias Comuns de Especialista e Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica e de grau de Mestre, e indo ao encontro do
objetivo geral que nos proposemos, desenvolvemos uma analise critica sobre o desenvolvimento das

mesmas.

3.1. Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista

+ Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal: Competéncia Al: “Desenvolve uma

pratica Profissional e Etica no seu campo de Intervengdo” (OE,2010 a:p.4)

“Demonstra um exercicio seguro, profissional e ético, utilizando habilidades de tomada de
decisdo ética e deontoldgica. A competéncia assenta num corpo de conhecimento no dominio ético-
deontoldgico, na avaliagdo sistematica das melhores praticas e nas preferéncias do cliente” (idem,2010

a:p.4).

Durante os estagios fomos didriamente confrontadas com alguns problemas complicados de
resolugdo, que requereram uma analise rigorosa por parte de enfermeiros peritos numa drea

especializada.
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Sé mais tarde com mais experiéncia é que se compreende de uma maneira intuitiva cada situagdo e se
apreende diretamente o problema, evitando problemas excessivos e superfluos. Intende-se por
enfermeiros peritos aqueles que desenvolvem capacidades e habilidades a nivel do tempo, a partir de
uma base educacional assim como uma multitude de experiéncias profissionais (Benner, 2001; Nunes,

2010).

Ao longo de toda a construcdo do percurso em enfermagem, interiorizamos os principios éticos
e deontoldgicos inerentes a profissao, procurando que todos os nossos cuidados respeitem os principios
basicos nomeadamente os da autonomia, justica e beneficiéncia. O desenvolvimento de estratégias de
resolucdo de problemas em parceria com a crianga/ jovem ou familia e a tomada de decisdo em equipa

permitem o respeito pelos principios éticos inerentes a profissdao (Nunes, 2010).

No decorrer dos estagios sempre estivemos munidas de conhecimentos, mais recente possivel,
que permitisse gerir o equilibrio da tomada de decisdo, respeitando as necessidades da crian¢a/ jovem

ou familia.

#+ Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal: Competéncia A2: “Promove praticas

de cuidados que respeitam os direitos humanos e as responsabilidades profissionais”.

“Demonstra uma pratica que respeita os direitos humanos, analisa e interpreta em situacdo
especifica de cuidados especializados, assumindo a responsabilidade de gerir situa¢gdes potencialmente

comprometedoras para os clientes” (Idem, 2010 a:p.5).

A protecgdo da liberdade e dignidade humana encontra-se inscrita no cédigo deontolégico da OE
no seu artigo 789, aprovado pelo Decreto-Lei n2104/98 de 21 de Abril, alterado e republicado pela Lei
n2111/2009 de 16 de setembro. Expressando os principios gerais a luz dos quais se identificam os
valores associados a profissdo e os principios orientadores da mesma. Implica o reconhecimento e
respeito pelo carater Unico e a dignidade de cada pessoa envolvida na actividade profissional (Nunes,

Amaral, & Gongalves, 2005).

No decurso de toda a nossa pratica, todas as nossas intervengdes enquanto enfermeiros se
regem por este principio, procurando que a crianca/ jovem ou familia permita as intervengbes que
pretendemos realizar depois de lhe explicar a sua importancia. S6 assim é que conseguimos trabalhar
com parceiros nos cuidados contribuindo para a sua satisfacdo. Procurdamos obter sempre o

consentimento da crianca ou do jovem e adolescente para falar junto da sua familia.
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Também foi benéfico o dever de cuidar da crianga sem qualquer discrimina¢do econdmica, social,
politica, étnica, ideolégica ou religiosa, mesmo quando as opc¢Ges de vida, valores e crengas eram
distintas das nossas. Para que isto ndo seja impeditivo de ter uma prestacdo de exceléncia, foi
necessario realizar pesquisa e aumentar o conhecimento, de modo a ndo influenciar a nossa conduta e

garantindo assim os melhores cuidados.

Os direitos humanos ndao foram esquecidos durante a nossa pratica, tendo sido respeitado a
autonomia, a dignidade e a liberdade dos intervenientes. Foi garantido o anonimato durante todos os

cuidados realizados.

% Dominio da melhoria da qualidade: Competéncia B1: “Desempenha um papel dinamizador no

desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégias instituicionais na drea da governagao

clinica”

“Colabora na concepgdo e concretizacdo de projectos institucionais na drea da qualidade e

efectua a disseminacdo necessdria a sua apropriagdo até ao nivel operacional” (OE, 2010a :p.6)

A passagem pelos vérios servicos colocou-nos a par de varios projetos incluidos no processo de
acreditacdo. Este programa constitui uma ferramenta de garantia da qualidade para organiza¢des de
saude, através de uma estrutura de normas que tém de estar implementadas para assegurar que
existem sistemas para a prestagdo de cuidados de saude de elevada qualidade e assegurar que tal seja
replicdvel de forma consistente. Segundo a DGS “é um processo de autoavaliagao e auditoria externa
por pares, usado pelas organiza¢bes de salde para avaliarem com rigor o seu nivel de desempenho face
a padroes preestabelecidos (standards) e para implementar meios de melhorar continuamente” (DGS,

2014).

A implementagdo futuramente deste projeto permite o desenvolvimento de aptiddes a nivel da
andlise e planeamento estratégico da qualidade dos cuidados prestados as criangas/ jovens e suas

familias.
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#+ Dominio da melhoria da qualidade: Competéncia B2: “Concebe, gere e colabora em programas

de melhoria continua da qualidade”

“Reconhecendo que a melhoria da qualidade envolve analise e revisao das praticas em relacdo
aos seus resultados, avalia a qualidade, e, partindo dos resultados, implementa programas de melhoria

continua” (idem, 2010a; p.6).

Neste dominio, realizdmos estagio em dois servicos num hospital que estdo incluidos no
programa da qualidade e acreditacdo King’s Fund em vigor na instituicdo. Neste contexto foi possivel
colaborar na operacionalizacdo do programa, dando cumprimento aos diferentes procedimentos

abrangidos por este.

+ Dominio da melhoria da qualidade: Competéncia B3: “Cria e mantém um ambiente

terapéutico e seguro”

“Considerando a gestdo do ambiente centrado na pessoa como condicdo imprescindivel para a
efectividade terapéutica e para a prevencdo de incidentes, actua proactivamente promovendo a

envolvéncia adequada ao bem-estar e gerindo o risco” (idem, 2010a ;p.7).

Foi abordada durante a realizagdo dos estagios uma analise sobre os resultados das auditorias
internas aos servigos. Com isto, procuramos tomar conhecimentos destes resultados para podermos
incorporar estes novos dados na nossa prestagdo de cuidados, melhorando assim a qualidade dos
cuidados de enfermagem prestados a criangas/ jovens e suas familias. Os cuidados prestados requerem
seguranga, e isto inclui que os enfermeiros estejam informados sobre os riscos e a redu¢do do risco que
existem. O desenvolvimento da seguranca envolve um conjunto de medidas sendo elas o
“recrutamento, a integracao e fixacao dos profissionais, a melhoria do desempenho, as medidas de

seguranga ambiental e a gestdo do risco” (OE, 2006;p.6-7).

A passagem pelos diversos contextos de estagio foi possivel refletir sobre a gestdo do risco e a
importancia de assumir erros, procurando assim discernir sobre a sua causa e implementar medidas

preventivas e mais seguras para uma melhoria nos cuidados prestados.
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#+ Dominio da gestdo dos cuidados: Competéncia C1: “Gere os cuidados, optimizando a resposta

da equipa de enfermagem e seus colaboradores e articulagao na equipa multiprofissional”

“Realiza a gestdo dos cuidados, optimizando as respostas de enfermagem e da equipa de saude,

garantindo a seguranca e qualidade das tarefas delegadas” (idem, 2010 a: p.8).

No ambito da pratica de cuidados durante os estdgios, foi seguido o processo de enfermagem
enquanto metodologia cientifica, garantida uma gestao eficaz dos cuidados. Por outro lado, sé foi
possivel atingir a eficdcia dos cuidados com a colaboracdo de toda a equipa de saude. Neste dominio
foram delegadas tarefas diversas vezes, por exemplo, na equipa de assistentes operacionais, sendo que,

foi sempre garantida seguranca e qualidade das tarefas.

#+ Dominio da gestdo dos cuidados: Competéncia C2: “Adapta a lideranga e a gestdo dos recursos

as situagoes e ao contexto visando a optimizacdo da qualidade dos cuidados”

“Na gestdo dos cuidados, adequa os recursos as necessidades de cuidados, identificando o estilo

de lideranga situacional mais adequado a promocao da qualidade dos cuidados” (idem, 2010 a:p.9).

E importante saber que o enfermeiro especialista seja capaz de optimizar o processo de
cuidados ao nivel da tomada de decisdo, para isso é importante que seja capaz de auxiliar os restantes
elementos de equipa, sempre que os seus conhecimentos sejam necessarios, colaborando nas decisdes
de equipa multiprofissional e reconhecendo quando é necessdria a referenciagdo para outros
prestadores de cuidados de saude. De acordo com este dominio, referenciamos as decisdes em equipa
multidisciplinar no CDC, onde a EEESIP e orientadora de estdgio participava, reconhecendo a
importancia dos diferentes profissionais de saide no processo de cuidar, tomando decises em equipa
multiprofissional. Também neste dominio o método de cuidados de enfermeira responsdvel, observado
em diferentes contextos de estagio, evidencia-se como uma mais-valia para a individualizagdo dos

cuidados e para uma abordagem holistica.
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#+ Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais: Competéncia D1: “Desenvolve

0 auto - conhecimento e a assertividade”

“Demonstra, em situacdo, a capacidade de auto-conhecimento, que é central na pratica de
enfermagem, reconhecendo-se que interfere no estabelecimento de relagbes terapéuticas e
multiprofissionais. Releva a dimensdo de Si e da relagdo com o Outro, em contexto singular, profissional

e organizacional” (idem, 2010 a:p.9).

Foi realizada em contexto de estdgio na UCEN, um documento reflexivo que demonstrou a

operacionalizagdo deste dominio (apéndice XIV).

+ Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais: Competéncia D2: “Baseia a sua

praxis clinica especializada em sélidos e validos padrées de conhecimento”

“Assenta os processos de tomada de decisdo e as intervengGes em padrdes de conhecimento
(cientifico, ético, estético, pessoal e de contexto sociopolitico) validos, actuais e pertinentes, assumindo-
se como facilitador nos processos de aprendizagem e agente activo no campo de investiga¢do” (idem,

2010 a:p.10).

Neste dominio a aquisicdo de competéncias deve-se principalmente ao investimento pessoal
para nos mantermos actualizados, e ao desejo que o crescimento profissional seja acompanhado por
autoconhecimento e maturagao pessoal. Todo o caminho percorrido ao longo da nossa vida contribuiu
para as pessoas e profissionais que somos. Ser enfermeiro exige a aquisicdo de competéncias de

diversificados ambitos, entre eles, ambito emocional, comunicacional e relacional.

Ao adquirir novos conhecimentos cientificos, para além de ter a preocupagao de os aplicar na
pratica didria, procurdmos ter presente a dissemina¢do do conhecimento para os pares. A produgao de
conhecimento em enfermagem deve ser acompanhada pela sua publicagdo ou transmissdo aos
semelhantes contribuindo activamente para a melhoria continua da qualidade dos cuidados de
enfermagem. A realiza¢cdo de um artigo cientifico/ revisdo da literatura com o tema: “Necessidades em
cuidados de enfermagem as familias de criancas com doencgas cronicas” vai ao encontro da tematica em
estudo aqui apresentada, sendo que é uma forma de poder dar o nosso contributo neste dominio

(apéndice XII).
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Todo o percurso efetuado até a presente data se encontra refletido no aumento do
autoconhecimento que tivemos, enquanto profissionais, e na gestdo emocional para uma resposta

eficiente para os cuidados prestados na crianca/ jovem e familia.

3.2. Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde da

Criancga e do Jovem

#* Competéncia E1: “Assite a crianca/ jovem com a familia, na maximizagdo da sua saude” (OE,

2010b, p. 3).

Em todos os estagios onde passamos, existiu um contacto direto com a crianga/ jovem e pais/
familia e ou prestadores de cuidados. Procuramos em todos os contextos, incluir os pais/ familia ou
prestadores de cuidados, nos cuidados diretos prestados a crianga / jovem, criando uma relagdo de
confianca e partilha que permitisse adequar os cuidados as suas necessidades. Pudemos contactar com
esta diade em diferentes contextos de estagio e durante os diferentes estddios do desenvolvimento da

crianga.

Através da experiéncia dos varios contextos e delineadas as atividades, com realizagdao de
andlises dos processos de articulagdo de criangas com necessidades especiais, desenvolvemos
competéncias capazes de responder as necessidades, capacidades e recursos. Com isto percebemos a
organizacdo dos recursos que apoiam a familia e a crianga/ jovem, assim futuramente seremos capazes

de reconhecer e poder encaminhar corretamente estas criangas/jovens e suas familias.

Desta forma, vimos assegurada a competéncia E1.1. onde “implementa e gere, em parceria, um
plano de satide, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsergdo social
da crianga / jovem” (idem, 2010b, p. 3), nomeadamente através da procura sistematica de
oportunidades para trabalhar em parceria com os pais, capacitandos, negociando o seu envolvimento
nos cuidados, utilizando para isso estratégias motivadoras para o desenvolvimento de competéncias na

assuncao de papéis.
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Tivemos inumeras oportunidades de aprendizagem durante os 3 estagios no sentido de
adotarmos comportamentos potenciadores de salde. Realizamos varios ensinos, capacitando os pais
adotarem comportamos sauddveis e seguros, relacionados com a maximizacdo da saude, prevencdo da
doenca e recuperacao da saude. Como por exemplo, a prevencao de acidentes, prevencado da doenca e
recuperacao da saude, modo de administracdo de antipiréticos, entre outros. Para isto, é importante
gue o enfermeiro seja detentor de conhecimentos abrangentes no que respeita a saude da crianca/
jovem a fim de poder detetar precocemente alteracdes e poder encaminhar rapidamente para outros
profissionais de salde, pelo que durante os estagios efetuamos uma pesquisa bibliografica acerca de
diferentes patologias, para que pudessemos intervir em situa¢des de doenca, indo assim ao encontro da
competéncia E1.2. “Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e nas situagdes de
risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianca/jovem” (idem, 2010b,
p. 3). Esta necessidade de realizar pesquisa bibliogréfica, quer com a tematica quer para os cuidados e
dificuldades identificadas. A procura pelo conhecimento cientifico e o fundamentar da tomada de
decisdo, sdo dois aspetos fundamentias e exigidos pela OE para uma qualidade nos cuidados (Nunes,

Amaral & Gongalves, 2005; OE, 2015, p. 30).

#+ Competéncia E2: “Cuida da crian¢a/ jovem e familia nas situagdes de especial complexidade”

(OE, 20100, p. 3).

No sentido de ver cumprida a competéncia E2.1., em que “reconhece situagées de instabilidade
das fungdes vitais e risco de morte e presta cuidados de enfermagem apropriados” (idem, 2010b, p. 4),
durante os estdgios, acompanhamos o maior nimero de situagdes possiveis que nos permitisse
aprofundar conhecimentos e desenvolver competéncias para identificar rapidamente focos de
instabilidade, de forma a intervir atempadamente em situagdes futuras. Foi importante mobilizar
conhecimentos na identificagdo de sinais de instabilidade permitindo atuarmos antecipadamente, com
isto, foi importante ao longo da especialidade os conhecimentos relativos ao suporte avancado de vida

pediatrico.

Tendo em conta a competéncia E2.2., em que o enfermeiro “faz a gestdo diferenciada da dor e
do bem-estar da crianca/ jovem, optimizando as respostas”, (idem, 2010b, p. 4), tanto no CDC, no SPI
como na UCEN, tivemos ateng¢do a necessidade de alivio e controlo da dor inerente aos procedimentos,

através da otimiza¢do de medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas.
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Associadas aos procedimentos dolorosos, as criangas manifestam perturbagdes
comportamentais, que na crianga sdo manifestadas de diferentes formas, como a resisténcia verbal,
resisténcia fisica, pedido de apoio emocional, verbalizacdo da emoc¢do, do medo e da dor e, entre
outros, através da procura de informacdo, o que por vezes implica consequéncias mais dolorosas (como
a necessidade de contencdo fisica ou as varias puncbes), tendo uma influéncia significativa nos
procedimentos futuros, pela associacdo a eventos passados. Neste contexto verificamos que a gestao da
dor nas criancgas e nos jovens é realizada, de acordo com a idade, essencialmente através de diferentes
estratégias ndao farmacoldgicas. Os enfermeiros recorrem a estratégias farmacoldgicas na realizacdao de
procedimento dolorosos, o que foi evidénciado nos trés servicos, que através da utilizacdo do EMLA ou
da sacarose. Como por exemplo, na unidade do CDC, os pais sdo capacitados préviamente e sdo eles que
aplicam o EMLA as criancas cerca de 60 minutos antes da realizacdo dos procedimentos, ou seja, ja vem

do domicilio com a “pomada milagrosa”.

O conhecimento e a proximidade vivenciadas em contexto de estagio, principalmente no CDC,
fez-nos desenvolver a competéncia E2.5. onde se “promove a adaptac¢io da crianca/ jovem e familia a
doenga crénica, doenga oncoldgica, deficiéncia/incapacidade”, (idem, 2010b, p. 4), particularmente

através da capacitacdo da crianca, do jovem e da familia e na adequacdo do suporte.

% Competéncia E3: “Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e

desenvolvimento da crianga e do jovem” (OE, 2010b, p. 3).

Na competéncia E3.2., em que o enfermeiro “promove a vinculagdo de forma sistematica,
particularmente no caso do RN doente ou com necessidades especiais” (idem, 2010b, p. 5). “Porque a
vinculagdo envolve um processo reciproco de mudancga, é importante a observagdo da interagao entre
os pais e o bebé” (Wheeler, 2014:p.247), avaliamos o desenvolvimento da parentalidade, onde
envolvemos os pais, de acordo com o seu desejo, nos cuidados ao RN, nomeadamente na higiene,
conforto e alimentacdo, momentos ideais para estimular o contacto fisico, no sentido de promover a
descoberta das particulares individuais do RN. Promovemos o aleitamento materno, acompanhando e
orientando a amamentacao. Houve igualmente oportunidade de realizar orientacdo para os cuidados

antecipatdrios de forma a potenciar a saude do RN.
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Tivemos oportunidade de contactar com familias que se mostraram recetivas na abordagem,
valorizando a sua cultura, e que se mostraram disponiveis para a partilha de informacgdo e aquisi¢do de
conhecimentos, uma vez que era benéfico para a crianga/jovem. Com estas intervengdes
desenvolvemos a competéncia E3.3., em que o enfermeiro “comunica com a crianca e familia de forma
apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura” (idem, 2010b, p. 5). Foi importante adquirir
esta competéncia porque com esta pudemos adquirir a A2.1.,, em que “promove a protec¢dao dos
direitos humanos” (OE, 20104, p. 5), nomeadamente através do “(...) respeito pelos valores, costumes,
as crencas espirituais e as praticas especificas dos individuos e grupos, na equipa de enfermagem onde
estd inserido” (idem, 2010a, p. 5)e a competéncia B3.1. na qual “promove um ambiente fisico,
psicossocial, cultural e espiritual gerador de seguranga e protec¢io dos individuos / grupo” (idem,
20104, p. 7) particularmente através da promogdo da “(...) sensibilidade, consciéncia e respeito pela
identidade cultural, como parte das percepgdes de seguranca de um individuo / grupo” (idem, 2010a,
p. 7) e do envolvimento da “(...) familia e outros no sentido de assegurar que necessidades culturais e
espirituais sdo satisfeitas” (idem, 2010a, p. 7). E importante referir que pretendemos proteger os
direitos humanos, conforme competéncia A2.1. particularmente no reconhecimento e respeito pelos
“direitos dos outros”, nomeadamente no acesso a informacdo a fim de manter cuidados efetivos,

mesmo quando confrontados com diferentes valores.

Foi evidente, durante os estagios, o acompanhamento de criancas/ jovens e familias de
diferentes culturas, salientdmos as criangas e jovens de etnia cigana, provenientes do Brasil e da
Roménia. A lingua é uma barreira na prestacdo dos cuidados, sendo que muitas vezes a familia ndo
domina a lingua portuguesa, o que implica que as colegas desenvolvam estratégias para superar essas
dificuldades, no entanto nem sempre sdo as mais adequadas uma vez que maioritariamente referem
utilizar como tradutores as criancas quando estas, ja residentes em Portugal a frequentar o ensino
portugués, compreendem ou dominam a lingua portuguesa. No entanto, as criangas ndo devem ser
recurso na tradugdo para a familia, uma vez que podem influenciar negativamente a dinamica e
potenciar a ndo transmissdo da informagdo, ou outras pessoas que acompanham as criangas e jovens
gue dominam as duas linguas (Purnell & Paulanka, 2010). Isto leva a questdes de ética relacionadas com
a confidencialidade e prote¢do de dados. Assim, salientamos a competéncia Al. “desenvolve uma
pratica profissional e ética no seu campo de intervengdo” (OE, 2010a, p. 4), nomeadamente através do
cumprimento do cédigo deontoldgico, do qual salientamos o Artigo 84.2 - Dever de informar e o Artigo

85.2 - Do dever de sigilo.
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O facto de o enfermeiro direcionar a conversa ndo sé para a familia, mas também para a crianga
e para o jovem, em particular o adolescente, possibilita que estes assumam um crescente interesse pela
sua saude, desenvolvendo, igualmente, a competéncia E3.4. em que o enfermeiro “promove a auto-
estima do adolescente e a sua autodeterminagdo nas escolhas relativas a satide” (idem, 2010b, p. 5),
designadamente através do reforco da tomada de decisdo responsdvel e negociacdao do contrato de
saude. Estabelecer relacdes com os adolescentes exigiu muita dedicacdo junto destes. A nivel do
internamento procuramos garantir a sua privacidade. Para chegar junto destes procuramos sempre
apresentar uma abordagem adulta, pedindo sempre a autorizacdo e ou incluindo-os na tomada de
decisdo. Trabalhar com adolescente didriamente, mostrou-nos a importancia da participacdo e
aceitacdo dos cuidados, incluindo-os na tomada de decisdo, responsabilizando-os pelo seu processo de
salde ou doenca, tal como precunizado pelo PNSI) 2013 (DGS, 2013). No entanto, os adolescentes
devem ter na sua posse, todas as informagGes que necessitam para fazer as suas préprias escolhas,

devendo ter autonomia suficiente para ndo se sentir influenciado pelos pares (Saewyc, 2014).

Foi importante desenvolvermos, assim, muitas das competéncias de EEESIP, e assim podermos
olhar e sentirmos que temos um futuro como caminho continuo na busca do desenvolvimento,

crescimento e melhoria em torno dos cuidados prestados as criangas/ jovens e familias.

3.3. Anadlise de Competéncias de Mestre em Enfermagem

O artigo n? 15 do Decreto-lei 74/2006 de 24 de Margo, do Ministério de Ciéncia, Tecnologia e
Ensino Superior, alterado pelo Decreto — Lei 63/2016 de 13 de setembro estabelece que, o grau de
mestre é concedido numa drea de especialidade a quem possuir conhecimentos e competéncias
sabendo aplicd-las num dominio especializado de enfermagem. Que demonstrem capacidades para
integrar conhecimentos, comunicar as conclusdes e os conhecimentos e raciocinios a elas subjacentes.
Bem como dispor de competéncias que lhe permitam uma aprendizagem ao longo da vida de forma

autonoma.
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Relativamente aos objetivos de aprendizagem, o Mestre em enfermagem deve: 1) Demonstra
competéncias clinicas na concepg¢do, na prestacdo, na gestdo e na supervisdo dos cuidados de
enfermagem, numa area especializada; 2) Inicia, contribui, desenvolve e dissemina investigagao para
promover a pratica de enfermagem baseada na evidéncia; 3) Tem capacidades para integracdo de
conhecimentos, tomada de decisdo e gestdo de situacdes complexas, com ponderacdo sobre as
implicagOes e as responsabilidades éticas, profissionais e sociais; 4) Realiza desenvolvimento auténomo
de conhecimentos, aptiddes e competéncias ao longo da vida; 5) Participa de forma proactiva em
equipas e em projetos, em contextos multidisciplinares e intersectoriais; 6) Realiza andlise diagndstica,
planeamento, intervencao e avaliacdo na formacdo dos pares e de colaboradores, integrando a
formacao, a investigacdo e as politicas de saude em geral e da enfermagem em particular; 7) Evidencia

competéncias comuns e especificas do enfermeiro especialista, na sua area de especialidade.

3.3.1. Demonstre competéncias clinicas especificas na concep¢ao, gestao e supervisao

clinica dos cuidados de enfermagem

A concepcdo, gestdo e supervisao clinica dos cuidados de enfermagem encontram-se patentes
no processo de enfermagem, formulando os diagnésticos de enfermagem tendo em conta a analise
critica dos dados obtidos na avaliacdo e prescrevendo intervengdes necessarias. Os resultados obtidos
sdo os resultados esperados, e sempre que a situacdo de saude da crianga/ jovem evoluir, reve-se os
diagndsticos de enfermagem iniciais e alteram-se as intervencbes. A tomada decisdo destas
competéncias tem sempre uma visdo ética e deontoldgica, assegurando cuidados de saude de qualidade
de forma equitativa. O diretio a autonomia, sigilo profissional, a intimidade e a presta¢do de cuidados
especializados de enfermagem baseados na evidéncia cientifica estiveram presentes em todas as

intervengdes realizadas.

Segundo Benner (2005), faz parte do enfermeiro perito a capacidade de intuicio que cada
situagao clinica exige para apreender os reais problemas da crianga, sem se perder por um largo leque
de solugbes e diagndsticos estéreis, porque age a partir de uma compreensdo profunda da situagdo

global.
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3.3.2. Inicia, contribui, desenvolve e dissemina investigacao para promover a pratica

de enfermagem baseada na evidéncia

A auto e hetero-formagdo enquanto componente essencial do desenvolvimento nunca foram
descuradas, procurando sempre manter os conhecimentos atualizados dentro do dominio da pratica

especializada.

Durante o curso de mestrado em enfermagem e através de unidades curriculares como a de
Investigacdo em Enfermagem, permitiu aquisicao tedrica e praticas de competéncias necessdrias para
uma realizagdo de pesquisas a nivel da evidéncia cientifica, utilizando metodologias de projeto e
promovendo a sua divulgacdo dos resultados obtidos. Outra UC onde demonstramos aptiddo de
investigacdo foi a UC de Enquadramento Conceptual onde formulamos um artigo cientifico para
publicacdo numa revista, nete caso foi escolhida a revista RIASE, o artigo estd em prelo, ou seja, aguarda

publicacdo (apéndice XIlII).

No decorrer dos estagios foi possivel a realizacdo de um novo artigo cientifico, baseado na

evidéncia cientifica atual. O seu resumo encontra-se em apéndice XIV.

3.3.3. Tem capacidades para integracdo de conhecimentos, tomada de decisdo e
gestdao de situagdes complexas, com ponderagao sobre as implicacbes e as

responsabilidades éticas, profissionais e sociais

A tomada de decisdo é um fator determinante na qualidade dos cuidados de enfermagem no
que respeita a todas as areas de atuacdao do enfermeiro. Este deve seguir o Regulamento do Exercicio
profissional do Enfermeiro, este define os principios gerais respeitantes ao exercicio profissional dos
enfermeiros, o Estatudo da OE de 2015, o cédigo Deontoldgico do Enfermeiro (lei n® 156/2015), as
competéncias comuns do Enfermeiro especialista (OE,2010a) e os Padrdes de Qualidade dos Cuidados

de Enfermagem (OE, 2001).
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A utilizagdo do processo de tomada de decisdo deve ser efectuada em todos os contextos de
exercicio profissional, pois independentemente do contexto, toda a crianga/ jovem e sua familia devem
ser visto como Unicos e dindmicos, devendo igualmente ser encarados como um todo enquanto alvo dos
cuidados. O processo de tomada de decisdo ja se encontra desenvolvido num enfermeiro proficiente,
mas é tipico de um enfermeiro perito, permitindo a gestdo de situacdes complexas de uma forma

notavel.

Durante os estagios implementdmos durante todas as praticas de cuidados, elementos do
enquadramento juridico, promovendo entre equipa a execuc¢ao do exercicio profissional com base no

Cédigo deontoldgico ja existente.

3.3.4. Realiza desenvolvimento auténomo de conhecimentos, aptidoes e

competéncias ao longo da vida

A realizacdo do mestrado em enfermagem tem desenvolvido este objetivo de mestre, ou seja, ao
longo de todo o nosso percurso de formacao e enriquecimento profissional com os estagios, foi sempre
demonstrado uma necessidade de adquirir novos conhecimentos, baseados na evidéncia cientifica

atual, e assim ajudarnos nos problemas e situa¢des surgidas didriamente na pratica dos cuidados.

Esta autonomia de conhecimentos tem vindo a aumentar durante o percorrer do curso de
mestrado em Enfermagem, e os cuidados de enfermagem tem sido um objetivo fulcral nas atividades e

intervencgdes realizadas.

3.3.5. Participa de forma proactiva em equipas e em projetos, em contextos

multidisciplinares e intersectoriais;

A capacidade de sermos proativos, implica um elevado conhecimento de nds préprios, mas para
um Enfermeiro Especialista ser proativo deve deter um conhecimento sobre si mas também sobre

conceitos, teorias e fundamentos que regem a area de especializagdo, neste caso de EEESIP.
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Durante as praticas de estagio realizadas a nivel hospitalar, para dar seguimento ao projeto, foi
necessaria uma autorizagdo por parte do GID, foi realizado primeiramente um desenho do estudo e
preenchido um formulartrio disponivel pelo GID, com a autorizacdo dada pelo hospital foi realizada
aplicagdo do questiondrio aos profissionais de saude do SPI e formagdo sobre a temdtica e entregue

folheto ilustrativo para uma melhoria e transmicao de conhecimentos dos cuidados prestados.

3.3.6. Realiza andlise diagndstica, planeamento, intervengao e avaliagao na formagao
dos pares e de colaboradores, integrando a formag¢ao, a investigacao e as

politicas de saide em geral e da enfermagem em particular

Este objetivo de mestre foi concebido ao longo do percurso de estagios com o desenvolvimento
de formacgbes em servico, com o levantamento de situacdo, planeamento, execucdo e avaliacdo do
projeto realizado, estabelecendo assim uma ligacdo entre a teoria e a pratica (anexo 1). Com isto, foram
desenvolvidas e determinadas o perfil de um futuro EEESIP. Procurdmos sempre desenvolver uma
melhoria nos cuidados ja prestados com a realizagdo das formagGes que iam de encontro as

necessidades identificadas, especialmente sobre a tematica do nosso projeto.

3.3.7. Evidencia competéncias comuns e especificas do enfermeiro especialista, na

sua area de especialidade.

As competéncias Comuns de Enfermeiros Especialista (OE,2010a ) e as Competéncias Especificas

do EEESIP (OE,2010b), foram demonstradas e concebidas no capitulo anterior.
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4. CONCLUSAO

Este documento representa o culminar de um percurso académico. Apresenta as linhas gerais
tedricas e operacionais que sustentaram este percurso. Faz sentido olharmos aos principais contributos
durante os estagios para dar resposta a problematica inicial, relativamente a capacitacdo parental e aos
principais cuidados as criangas com doencas crénicas, os quais foram possiveis observar e participar

durante os diferentes estdgios.

Visualizando praticas de cuidados de enfermagem nos contextos onde realizamos estdgios,
verificamos uma repeticdo na linguagem no que diz respeito a presenca e inclusdo dos pais nos cuidados
diretos a crianca/ jovem com doenca crdnica, em todos os estagios mostrou-se um ponto fundamental
na promocao da capacitacdo parental. Foi percetivel a importancia dada pelos enfermeiros especialistas
a presenca dos pais/ familia junto da crianca/ jovem, promovendo a parentalidade e partilha de

informacao.

Relativamente aos objetivos inicialmente propostos consideramos que estes foram
desenvolvidos e concretizados, uma vez que analisamos os contributos recolhidos ao longo deste
percurso através da analise dos objetivos e das atividades de estagio. Todo este trajeto foi analisado
tendo em conta a contribuicdo da problematica em estudo. Ponderamos que o contacto dos diversos
campos de estagio e com diferentes equipas nos ocasionou uma visdo global e invaridvel da assisténcia a

crianca / jovem e sua familia.

No que respeita as competéncias de EEESCJ, estas foram muito trabalhadas ao longo dos
estagios, ocorrendo um crescimento constante que nos permitiu ser capazes de responder perante o
preconizado pela OE, no entanto, sabemos que existe um longo percurso pela frente, visando sempre na
melhoria da qualidade dos cuidados prestados, mantendo uma procura constante pelo conhecimento,

desenvolvimento e crescimento pessoal e profissional.

Futuramente, as perspetivas sdo de continuar a desenvolver o tema da Capacita¢do Parental e
conseguirmos estar atentos as suas multiplas dimensdes no que diz respeito aos cuidados a criangas e
jovens com doenca crdnica no SPI e Urgéncia Pediatrica, onde exercemos fun¢ées. Continuar a capacitar
os pais, fazendo parte do futuro projeto da colega da SPI “Pais Informados, Pais mais Cuidadores”,
dando formacdo especifica e atualizada aos pais e profissionais de enfermagem, estabelecendo assim,

um cuidado em manter o conhecimento sobre varias tematicas atualizadas.
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Contudo, e olhando para o percurso realizado, foi um caminho com muitos altos e baixos,
pessoal e profissional, felizmente que tive oportunidade de ser orientada por excelentes profissionais de
saude e professores. Fomos sempre bem acolhidas pelas equipas e obtivemos aceita¢do para aplicacdo
do projeto de estagio. A disponibilidade de todos os profissionais foi fundamental para todo o sucesso
deste percurso e para o desenvolvimento de Competéncias Comuns e Especificas do Enfermeiro

Especialista.

Como limitacbes, sentimos alguma dificuldade na gestdo do tempo, no entanto, foram
ultrapassadas e utilizadas como motiva¢do. Também consideramos como limitacdo a impossibilidade de
avaliar o impato da prdatica do projeto, em tempo util, ou seja, dificil de avaliar a eficdcia das

intervencgoes.
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ESTAGIO I: CENTRO DE DESENVOLVIMENTO DA CRIANGA.

Objetivo especifico:

1. Aprofundar conhecimentos na area da Neuropediatria e do Desenvolvimento Infantil.

© © © © © ©
- S | 8| 8| 8| &8 |8
Atividades £ £ £ £ £ £
()] Q ()] Q Q Q
(%] wv (%] wv (%] (%]
1] L L] ol ol ol
(] ~ (3] < n o
Pesquisar bibliografia sobre tematica;
Apresentacdo e discussdo de um artigo cientifico no “Journal Club”;
Elaboragdo um Estudo de caso de uma crianga com doenga crénica e sua familia.
2. Conhecer as estratégias utilizadas pela equipa multiprofissional do CDC para promover a adaptagido da crianca / familia a doenga crénica.
© © © © © ©
vidad sl 5|5 § | 5| §
Atividades £ g g £ g g
()] )] )] ()] )] )]
(%] wv wv (%] wv wv
©l ol ©l ©l ©l ©l
(] o~ o < n ()

Reunido com enfermeiro chefe / enfermeira orientadora e Especialista em Saude Infantil e Pediatria do centro;

Identificagdo da metodologia de trabalho da equipa de enfermagem no CDC;

Realizagdo de visita as instalagGes do CDC;

Conhecimento do funcionamento do centro e da equipa multiprofissional;

Compreensao da articulagdo existente entre o CDC e outras unidades de recurso para crianga com doenga crénica e sua familia;

Observagdo participada no ambito da prestacdo de cuidados pelo enfermeiro especialista em Satde Infantil e Pediatrica;
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Observagdo da articulagdo presente entre o enfermeiro especialista e equipa no ambito da intervengao;

Identificacdo de intervencgdes / estratégias utilizadas pela equipa de satide para a capacitagdo parental.

3. Desenvolver intervengdes na area da capacitagcdo parental da crianga com doenca crénica.

Atividades

12Semana

23Semana

32Semana

42Semana

52Semana

62Semana

Colaboragdo nas atividades de vigilancia do desenvolvimento e satde infantil;

Pesquisa bibliografica sobre quais as estratégias possiveis no ambito da capacitagdo parental no cuidar das criangas com doenga cronica;

Observagao da prestagdo de cuidados do enfermeiro especialista em Saude Infantil e Pediatrica em contexto de doenga crénica;

Identificagdo das estratégias utilizadas pelos enfermeiros para a capacitagdo parental no cuidar das criangas com doenga cronica;

Conhecimento da articulagdo entre os varios grupos profissionais que intervém junto da crianga com doenca crdnica e sua familia;

Conhecimento da articulagdo com os recursos da comunidade que ddo suporte a estas criangas com doengas crénicas e suas familias;

Identificagdo dos recursos utilizados pela Enfermeira Especialista de Saude Infantil e Pediatrica para a capacitagdo parental de criangas seguidas
no nucleo de Espinha Bifida.

82






/_ Centro de Desenvolvimento Da Crianga Torrado Da
Silva

Pttt

Parents’ Attitudes Toward the Use
of Complementary Therapy by Their Children
with Moderate or Severe Cerebral Palsy

Journal Club

o i, PHD, Chgecl! Viress Ecurds, G, LI Ko Wyt 1O
Ao Vs, B, OPOY S Logen MECTE, FICPCH' nd L Frarck AN, PO*

“ Percepgao dos pais de o

s 1o ver enbr
o

09-06-2017

criangas com Paralisia Cerebral

iy T oy T

prontey e

e
M lo em Enfer em A iagdo e Especialidade em Satide Infantil e moderada ou severa, no que diz [t
Pediatria ET -
respeito as Terapias L o et T
Universidade Evora ErETIRE L i
Complementares” s =
Discente: Susana E. Ribeiro n® 37055 T e w.,,.-...mu._.:m&_,_._
=
Orientadora: Enf® Margarida Ramos e o e S i o e T A 4

e R e g e e
per e e et o

)

MESTRADO EM ENFERMAGEM
EMASSOQAGAD

- fepial Jo Wy, PhD, CPeycha Vanessa Edwards, RGN, MPH Katina Wyatt, PiD;
Garclade Ot Androw Maddick, BSc, DPO? Stuart Logan, MBChB, FRCPCH? and Linda Franck, RN, PD*

Acedido em 06-06-2017: htt ) puk )

+ Estudo Qualitativo, randomizado;

+ Universo: Envolveu 142 criangas entre os 5 e 12

anos de idade com Paralisia Cerebral (PC) com varis
niveis consoante o Sistema de Classificagao da
Fungéo Motora Grossa (GMFCS);

.

Ob'etivo do artio: Amostra: Pais de 32 criangas com PC com idades

compreendidas entre os 5 e os 12 anos de idade;

+ Colheita de Dados: Participaram de forma
prospectiva em entrevistas semi — estruturadas,
realizadas no domicilio com o objetivo de explorar o

« Descrever as atitudes dos pais no uso das terapias Metodologia

complementares (TC) nos filhos com Paralisia Cerebral

(PC) moderada ou severa. uso e as expectativas que os pais destas criangas

tinham sobre as TC;

Analise dos Dados: As transcrigdes de entrevistas
foram analisadas tematicamente, e a analise de
conteudo foi utilizada para determinar a frequéncia do

uso de diferentes TC;

\ « Critérios de Incluséo:

* Familias a residir em Londres e no sudoeste da

Inglaterra; + Os pais foram entrevistados e questionados

« Critérios Exclusao: sobre:

« Criangas com PC ligeira; + Se os filhos ja tinham alguma vez, realizado

« Nao falarem inglés; alguma TC (inserida numa lista): Osteopatia

i Pr imen jana; ia; i
Metodologia [ Criangas que beneficiaram de tratamento com Procedimentos Craniana; Homeopatia; Reflexologia,

Osteopatia Craniana nos 12 meses antes do estudo; Acumpultura, yoga e medicina chinesa;

« 8 familias convidadas recusaram participagao. giosiosiiilnositinhamirsalizadolalgumalouttalic

+ Consentimento: Aprovado eticamente pela Comisséo Somiseeltefconstaicalislay
de Etica em Pesquisa multi - centro Sudoeste e os + Para cada tratamento que os filhos receberam

participantes forneceram o consentimento informado por foram questionados da duragéo do tratamento

T, e quais as suas expetativas e utilidades;



http://online.liebertpub.com/doi/abs/10.1089/acm.2012.0973
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+ Metade das criangas nao recebeu nenhuma TC :

n=16 e outra metade recebeu: n=16;

+Dos n=16 que nio receberam TC os pais

massajaram os filhos como metodo pacificador para

a dor n=6;

+As familias com maior status socioeconémico

frequentavam mais as TC do que as familias com

menos possibilidades;

+As criangas com historia de convulsdes fizeram

menos sessdes de TC;

+Das n=16 criangas que receberam TC apenas 3

(19%) estavam a receber outras terapias no
das istas, tais como O

craniana, Yoga, Educagéo Condutiva ou reabilitagao
educacional.
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Carateristicas dos participantes

Atitudes e
sentimentos
dos pais
para a
utilizagao
das TC:

Necessidade de fazer algo pelo filho “nés tentamos fazer
qualquer coisa pelos nossos filhos (...) qualquer terapia”;
Potenciar o alivio da dor dos filhos;

Tecnica de relaxamento para a crianga;

Melhoria a nivel motor e social;

Provoca ansiedade e medo aos pais: ‘tenho receio de

fazer um que néo foi H

Preocupados com a seguranga e eficacia;

Falta de aconselhamento profissional: “Eu nédo sabia que
existia estas TC e que ajudaria o meu filho”

Atitudes e
sentimentos
dos pais

+ Desconhecimento dos varios tipos de TC: “pensava que

reflexologia era algo sobre refluxo gastrico”;

para a
utilizagéo
das TC:

encontrar’;

+ Gestéo do tempo: “Tentar ajustar a um programa muito
ocupado”

+ Preocupagao financeira: ‘tratamentos muito caros e dificil de

Os pais estdo
motivados e querem

os filhos, no

ajudar

entanto necessitam de
mais informagao,
orientagdo e suporte
prético para as praticas
com TC para poder
facilitar numa tomada

de deciséo;

No entanto continua a

ser necessario uma
As TC sdo cada vez .
avaliagdo aprofundada
mais  utilizadas  no
- sobre a seguranga e
tratamento holistico em
. eficacia das TC, para
criangas com PC; _ .
ndo colocar em risco

estas criangas.

7~
~

OBRIGADA PELA ATENGAO...
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Relatério de Formagao

Sessdo de Ensino Individual: Terapias Complementares em Criangas com Doengas Crénicas

1 — Planeamento

Data: 8 de junho de 2017 pelas 9 horas;

Duragao: 30 minutos;

Local: Centro de Desenvolvimento da Crianga — CDC;

Organizagao: Enf2 Susana Ribeiro no ambito do Mestrado em Enfermagem em Associa¢do na
area de Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pedidtrica;

Formadora: Enf2 Susana Ribeiro

Fundamentacgdo e pertinéncia: Esta sessdo de formagdo surge enquanto necessidade
formativa detetada na prestacdo de cuidados. Decorre ainda no ambito do projeto
implementado e permite operacionalizar uma das sessdes individuais planeadas;

Titulo: Parents’ Attitudes Toward the Use of Complementary Therapy by Their Children with
Moderate or Severe Cerebral Palsy.

Destinatarios: Equipa multiprofissional do CDC;

Temas: Pediatria; Criangas com Doengas crdnicas; Criangas com Paralisia Cerebral; Atitudes e
Sentimentos dos pais de criangas com doenga cronica; Terapias Complementares para criangas
com doenga crénica.

Objetivos Pedagogicos: Apresentar artigo cientifico;

Divulgar conteudo cientifico;

Partilhar conhecimentos;

Partilhar experiéncias.

Metodologia: Nesta sessdo sera utilizada metodologia expositiva com discussdo e partilha de
experiéncias e metodologia ativa;

Recursos: Artigo cientifico, Formadora; Suporte informdtico através do Microsoft PowerPoint e
recurso a videos inseridos na plataforma do YouTube;

Metodologia de Avaliagao: Avaliagao da sessdo efetuada através de preenchimento de grelha

de observagdao em anexo.
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

O

2 — Plano de Formagao

Auxiliares Pedagagicos
Conteudos Metodologia Audiovisuais Outros Tempo Formadora
Introducao: ;
2 min
Apresentagao do artigo cientifico e enquadramento do mesmo;
Desenvolvimento:
e Pediatria Expositivo Programa
e Criancas com Doenga Cronica PowerPoint 10 min
e Criangas com Paralisia Cerebral
e Atitudes e Sentimentos dos pais de criangas com Doenga Crdénica Computador
e Terapias complementares para criangas com Doenga Cronica
e Terapias Complementares para criangas com Doenga Cronica. Datashow
Internet Enf.2 Susana Ribeiro
3 min
Conclusao:
Expositivo
e Sintese de conhecimentos com discussio
e Visualizagdo de videos demonstrativos de terapias e partilha de Programa 05
min
complementares; experiéncias YouTube
e Esclarecimento de duvidas;
e Discussdao em equipa multiprofissional.
Avaliacao: Formadora
Activo 3 mint
Avaliagdo da sessdo (A realizar posteriormente com recurso a grelha) Formandos
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Capacitacdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

3 — Avaliagao

A avaliacdo foi efectuada através da aplicacdo de grelha de avaliagdo 2 dias depois da apresentacao.
Grelha de observagao

ITENS OBSERVACAO

SIM | NAO

O tema do artigo cientifico foi perceptivel.

O tema é pertinente para o exercicio da sua atividade profissional.

Os conteudos do artigo cientifico foram apresentados de uma forma clara.

Foi importante a demonstragdo das varias Terapias Complementares através de

videos.

Observacoes:
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“0 afeto é uma arma tdo potente como as formas classicas da terapéutica médica...”

Professor Doutor Anténio Nuno Torrado da Silva

Introdugdo

O presente trabalho esta inserido no ambito da Unidade Curricular (UC) de Estégio |
inserido do 12 ano, 22 Semestre do curso de Mestrado em Enfermagem em Associagdo

e Especialidade em Saude Infantil e Pediatrica.

Nesta UC, foi solicitado um trabalho escrito, com o objetivo de um desenvolvimento
de um estudo de caso que favorega aprendizagem de enfermagem no contexto do
Estagio | que decorreu entre os dias 5 de maio e 14 de junho de 2017, no Centro de

Desenvolvimento Da Crianga Torrado da Silva (CDC).

A escolha do CDC, enquanto local de estagio, relaciona-se com a sua intervengdo é um
Centro de referéncia para as criangas e jovens com patologias neuroldgicas e do
desenvolvimento em idade pediétrica ou seja, dos 0 aos 18 anos de idade. Tem como
missdo criar um “Centro multiprofissional para atendimento de criangas com
Problemas Neuroldgicos e do Desenvolvimento, integrado numa Unidade Hospitalar
do Sistema Nacional de Saude”. Funciona em edificio independente construido de base

para o efeito no ano de 2007. (CDC-HGO, 2009)

Tem também, uma equipa prépria assim beneficiando de articulagdo como outros
profissionais que ai se deslocam e com outras Unidades e Servigos do mesmo Hospital.
A equipa multiprofissional é constituida por trés Enfermeiras (duas especialistas de
Saude Infantil e Pedidtrica e uma generalista), cinco Pediatras do desenvolvimento e
trés Neuropediatras, duas Terapeutas Ocupacionais, duas Terapeutas da Fala, uma
Assistente Social, quatro Psicélogas, dois médicos de Medicina Fisica e Reabilitagdo

Pedidtricos, uma Assistente Operacional e duas Assistentes Técnicas. (idem, 2009)

No que concerne aos cuidados de Enfermagem, a sua “drea de atuagdo insere-se na
promogao na crianga e familia, de um nivel maximo de adaptagdo a sua situagdo de
saude”, na perspectiva de ajudar através da avaliagdo dos problemas, da definicdo dos
resultados a atingir e do planeamento de intervengdes pertinentes. “Esta intervengdo

visa ajudé-los a superar a crise, a viver com as alteragdes decorrentes do diagndstico,

10
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da terapéutica instituida e a alcangar a autonomia possivel no seu autocuidado.”

(idem, 2009)

Um estudo de caso é um método cléssico, utilizado no ensino de enfermagem. Define-
se como a exploragdo de um sistema delimitado ou de um caso, obtido através da
colheita de dados detalhada com varias fontes de informagdo e, tem por objectivo
aprofundar todos os conhecimentos relativos a uma pessoa, grupo ou comunidade

(Galdeano & Rossi & Zago, p. 2003).

Estes estudos sdo importantes para o ensino com o objetivo de favorecer
aprendizagem de enfermagem no campo de estdgio. Num estudo de caso é
importante uma organizagdo de ideias, ou seja, um guia orientador, este é constituido
por “questdes norteadoras (...) identificagdo (...) resumo dos problemas (...
fundamentagdo tedrica (...) alternativas ou propostas (...) ac¢bes implementadas e

discussdo” (idem, 2003, p.373)

Neste sentido, o presente estudo de caso permitiu-me uma interacgdo com a crianga e
familia suscitando-me a necessidade do aprofundamento de conhecimentos a cerca
das patologias e do diagndstico. Estabelecimento de um plano de cuidados de
enfermagem especializado direccionado para as necessidades de cuidados da crianga e

familia.

A crianga atribuida chama-se “Maria” (nome ficticio), tem 5 anos de idade, sexo
feminino, raga caucasiana. Como diagndstico principal apresenta Redugdo Caudal.
Como antecedentes pessoais apresenta malformagdes anorretal, fistula perineal e
malformagdes vertebrais. Como necessidades basicas humanas a “Maria” apresenta

alteragGes ao nivel do foro ortopédico e uroldgico.

Escolhi a “Maria” por ser a Unica crianga com este diagndstico no CDC e por apresentar
uma malformagdo rara. Trata-se de um caso de especial complexidade que me
despertou atencdo. E necessaria uma abordagem regular pela equipa multidisciplinar,
nomeadamente da equipa de enfermagem para a capacitagdo dos pais, area esta que

vem ao encontro do meu projeto.

1"

A “Maria” esta inserida no Nucleo de Spina Bifida uma vez que apresenta necessidades

e algumas caracteristicas semelhantes as criangas com diagndstico de Spina Bifida.

Foi efetuada uma observagdo direta participada em contexto de consulta de
enfermagem. Posteriormente foi efetuada com a orientadora do estdgio, uma

pesquisa mais aprofundada da crianga com o apoio ao programa SClinico.

E importante referir que foi solicitado a mae da “Maria” a permissdo para a minha
participagdo do ponto de vista observacional na consulta. Foi explicado que iria realizar
um estudo de caso com a “Maria”. A mde autorizou a recolha dos dados e a realizagdo
do mesmo desde que respeitando sempre a confidencialidade e o anonimato, pelo que
na colheita de dados alterei todos os dados que possam identificar a crianga com

doenga cronica e a sua familia.
Como objectivo geral deste trabalho delineei:

e Elaborar um estudo de caso sobre uma crianga com doenga crénica e a sua

familia;
Como objectivos especificos deste trabalho:

e Recolher informagdo de forma sistematica acerca da crianga com doenga
cronica e da sua familia;

e |dentificar alteragdes na saude da crianga com doenga crénica e da sua
familia de modo a poder intervir;

e Aprofundar conhecimentos sobre doenga crénica e capacitagdo dos pais;

e Aprofundar conhecimentos da patologia da crianga em estudo, ou seja,
Redugdo Caudal;

e Aprofundar conhecimentos sobre as cormobilidades da crianga;

e |dentificar as necessidades humanas bdsicas da crianga com doenga crdnica
e da sua familia;

e Fundamentar a tomada de decisdo no planeamento e intervengdes de

enfermagem especializadas;

12
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e Delinear um plano de cuidados personalizado e adaptado as necessidades

da crianga com doenga cronica e da sua familia.

Relativamente a estrutura do trabalho, este divide-se em 6 capitulos sendo elas:
Introdugdo, Fundamentagdo Tedrica e Histéria de Enfermagem e Plano de Cuidados,

Conclusdo e por fim uma Apreciagdo Global de todo estudo de caso.

A nivel do desenvolvimento do estudo de caso divide-se em fundamentagdo teodrica
onde aprofundei conhecimentos primeiramente sobre a tematica relativamente ao
diagndstico principal da “Maria”, em seguida delineei o histérico de enfermagem onde
descrevi através histérico de saide da crianga, colheita de dados e antecedentes
pessoais. Em seguida foi desenvolvido a histéria sécio — familiar e histéria atual da
crianga recorrendo as necessidades humanas basicas de vida da crianga e delineando
todas as alteradas. A nivel de planos de cuidados elaborou-se planeamento e
implementagdo dos cuidados segundo a CIPE. Por fim em conclusdo foi delineado uma

discussdo a nivel da sintese do estudo de caso.

Este trabalho foi realizado de acordo com a Norma APA e com o Novo Acordo

Ortogréfico.

13

4. Conclusdo

N3o existe cura para a Redugdo Caudal, contudo as criangas que padecem desta
patologia podem usufruir de uma vida de oportunidades e direitos, tais como qualquer

outra crianga: estudar, trabalhar e praticar desportos e viver.

Desde cedo o contacto com criangas com doenga crénica e sua familia no ambito do
meu exercicio profissional constituiu um tema de reflexdo e interesse pessoal. O
contacto com a crianga com doenga cronica e sua familia permitia viver de forma
evidente os conceitos do Modelo de Cuidados Centrados na Familia, o que permitiu
numa fase embriondria da vida profissional guiar o caminho e suportar a orientagdo
dos cuidados. Ainda, posso afirmar que representava a aprendizagem que a familia
destas criangas conhece os filhos melhor do que ninguém e consequentemente as
aprendizagens que fazemos com os cuidados em prol de uma prestagdo de cuidados

mais personalizada.

O meu estagio efetuado no CDC constituiu uma mais valia no meu percurso e
especificamente no contacto com a crianga com doenga crénica e sua familia. Além da
riqgueza de aprendizagens durante a prestagdo de cuidados a crianga com doenga
crénica e sua familia em contexto de consultas de desenvolvimento e seguimento,

permitiu extrapolar fronteiras da minha praxis, ou seja, da urgéncia.

O contato com os pais fora de situagdo aguda de doenga e conhecendo melhor os seus
contextos, necessidades, dificuldades permitiu-me ter uma visdo mais holistica

daquelas criangas com doenga cronica e suas familias.

O contato com a comunidade e a articulagdo com os recursos também foi muito
importante e até uma mais-valia para esta fase de desenvolvimento de competéncias

enquanto futura enfermeira Especialista de Saude Infantil e Pediatrica.

Como futura Enfermeira Especialista de Saldde Infantil e Pediatrica, posso ajudar
criangas e familias a conviverem com as suas condiges de doenga, e proporcionar-lhes

0s recursos necessarios para terem uma qualidade de vida aceitavel. E importante
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salientar que estas criangas com doenga crénica e suas familias necessitam do apoio
de uma equipa multidisciplinar, ao longo das suas vidas, devido a sua patologia de
base, que pode causar imensos problemas secunddrios. Assim, toda a equipa de satude
devera acreditar no potencial destas criangas, e nunca desistir de apoia-las a elas e

muito mais as suas familias.

A responsabilidade de ter uma crianga a cargo com redugdo caudal abala toda a familia
e todos aqueles que estdo perto desta. Os familiares e pessoas significativas devem ser
auxiliados a descobrirem os aspectos positivos da crianga, e também das necessidades

da sua participagdo no tratamento para que existam bons resultados futuros.

Por ultimo, considero essencial que exista a inclusdo social destas criangas, dado que é
um processo que contribui para a construgdo de um novo tipo de mentalidade na
sociedade, através de pequenas e grandes transformagdes, como por exemplo, no
ambiente fisico. Isto leva a que a prépria crianga modifique a sua percepgdo sobre a

sua patologia.

Considero ter alcangado todos os objetivos que delineei ao inicio do trabalho

proposto.
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

O

Estagio Final: Servigo de Pediatria Internamento

Objetivo especifico:

1. Conhecer a estrutura fisica, organica e funcional do servigo de Pediatria Internamento.

Atividades

12Semana
23Semana
32Semana
43Semana
52Semana
62Semana
723Semana
82Semana
92Semana
102Seman

Reunido com o enfermeiro chefe de um servigo de pediatria e com enfermeira orientadora e
fornecimento de todos os documentos disponiveis;

Visita guiada pela enfermeira orientadora para o conhecimento de toda a estrutura fisica, organica e
funcional do servigo;

Apresentacao a equipa multidisciplinar;

Compreensao da missdo do modelo tedrico e de todo o método de organizagdo de trabalho;

Consulta de normas e protocolos de funcionamento existentes no servico;

Conhecimento do sistema informatico utilizado para os registos de enfermagem;

Percecdo de toda a articulagio entre os varios servigos com outras unidades/servigos;

Reconhecimento do circuito da crianc¢a e ou jovem e sua familia desde a admissao ao servico de
pediatria até & alta clinica para domicilio;

Observacao participada no ambito da prestagdo de cuidados pelo Enfermeiro Especialista em Satide
Infantil e Pediatrica.
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

O

2. Prestagao de cuidados especificos a criangas e jovens em contexto de doenga inseridos no servigo de Pediatria Internamento.

Atividades

12Semana

232Semana

32Semana

423Semana

52Semana

62Semana

72Semana

83Semana

92Semana

102Seman

Pesquisa bibliografica sobre os cuidados especificos no ambito da patologia clinica e cirurgica;

Observagdo da presta¢do de cuidados do enfermeiro especialista em Saude Infantil e Pediatrica em
contexto de doenga crénica e ou cirurgia programada;

Prestacao de cuidados a crianga, jovem e familia em situagao de doenga crénica e ou cirurgia

nraogramada-

Conhecimento da articulagao entre os varios grupos de profissionais que intervém junto da crianga com
doenga crénica e de cirurgia;

Compreensao da articulagdo da equipa de enfermagem com outras unidades de apoio a crianga e jovem
e suas familias;

Conhecimento da articulagao com os recursos a comunidade que ddo suporte a estas criangas e jovens
com doencas cronicas e suas familias — Hospital de Dia;

Identificar o material de suporte em papel — folhetos existentes no servigo e utilizados pela equipa de
enfermagem.

3. Amplificar conhecimentos no ambito da capacitacdo parental em contexto hospitalar.

Atividades

123Semana

22Semana

32Semana

43Semana

52Semana

62Semana

723Semana

82Semana

92Semana

102Seman

Identificagdao das estratégias utilizadas pela equipa de enfermagem para a capacita¢do parental de
criancgas e jovens com doenga crdnica e no pés cirtrgico;

Pesquisa de uma tematica identificada pela equipa de enfermagem que va ao encontro das
necessidades de capacitagdo parental;

Pesquisa de procedimentos ja existentes na base de dados hospitalar;

Realiza¢do de um pedido de autorizacdo a diretora e Gabinete de Investigacdo e Desenvolvimento da
instituicao;

7,
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Elaboragdo de um questiondrio para informar a equipa de enfermagem sobre o meu projeto e obter
resposta as questoes;

Avaliagao dos dados obtidos no questionario.

4. Realizagdo de uma formagdo com o tema: “Manuten¢do de uma PEG no domicilio”.

©
Atividades s |& |8 |8 |8 |8 |8 |8 |8 |¢&
£ £ £ £ £ £ £ £ £ T
- ~N (4] < wn o ~ -] (<] -
Pesquisa bibliografica sobre a tematica;
Planeamento de uma formagdo sobre a tematica com o método expositivo;
Avaliagao da formagao.
5. Implementagao do suporte em papel — Folheto: “Manutengdo da PEG”.
© © © © © © © © © g
Atividades £ £ £ £ = £ £ £ € g
£ £ £ £ £ £ £ £ £ T
U U 7] U Q Q Q [ ﬂ) v

Avaliagao da formagao e da necessidade do suporte em papel - folheto;

Aceitacdo pela equipa de enfermagem/ chefia do suporte em papel — folheto;

Periodo de experimentagdo pela equipa de enfermagem;

Sugerir a introducdo do folheto em anexo na NOC ja existente.

7,
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

MESTRADO EM ENFERMAGEM

EM /\S‘i()(‘ll\c[\()
: :a
i

#% Saode

>

4
s

Questionario
CAPACITAGAO PARENTAL
CUIDADOS A CRIANGA COM GASTROSTOMIA ENDOSCOPICA PERCUTANEA (PEG)
Susana Evangelista Ribeiro, Enfermeira, Mestranda em Enfermagem na area de Especializacao
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, do Mestrado em Associacdo das Escolas
Superiores de Saude/Enfermagem de Beja, Castelo Branco, Evora, Portalegre e Setubal, se
encontram a trabalhar num projeto sobre “Capacita¢do parental: o cuidar a crianga / jovem

com doencga crénica” para implementagdo nos diferentes locais de estagio a realizar.

No ambito do projeto “Pais informados, pais mais cuidadores”, existente no servico de
internamento de Pediatria do Centro Hospitalar de Setubal, Hospital de Sdo Bernardo, surgiu a
necessidade de trabalhar a tematica dos cuidados a criangca com Gastrostomia Endoscdpica
Percutanea (PEG). O presente questionario pretende identificar a opinido da equipa de
enfermagem sobre a necessidade formativa no ambito da tematica, bem como a elaboracao
de um suporte em papel — folheto em seguimento da norma ja existe sobre o “Procedimento
de Manuseamento e Manutencdo da gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) realizado
em fevereiro de 2016. Este folheto seria para ser entregue no momento da alta, aos

pais/cuidadores de criancas com PEG promovendo assim a sua capacitagdo.

A participacdo no preenchimento deste questiondrio é voluntdria, ndo existindo qualquer
maleficio e/ou prejuizo para os participantes. Os dados obtidos destinam-se a ser utilizados
exclusivamente para esta actividade. O anonimato e confidencialidade dos participantes serao

assegurados pela estudante.
Agradeco desde ja a sua disponibilidade.
A Estudante
Susana Evangelista Ribeiro
A Enfermeira Orientadora
Enf.2 Especialista em Saude Infantil e Pediatrica, Marisa Silva
A Docente Orientadora

Prof. Doutora Ana Lucia Ramos
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Idade: ____
Género: Feminino I:l
Masculino I:l
Habilitagdes literarias: Bacharelato
Licenciatura

Especialidade

Mestrado

OO0o0dano

Doutoramento

Tempo de experiéncia profissional:

Tempo de exercicio profissional neste servigo:

As criancas e jovens com doenca crdnica constituem, muitas vezes, um desafio na prestacdo de
cuidados, requerendo cuidados complexos e, simultaneamente, capacitacao parental para que

esses cuidados sejam continuados no domicilio.

Na sua pratica de cuidados a criancas com PEG, qual a sua opinido relativamente a:

Muito Sem Pouco Nada
Importante
importante opinidao | importante | importante

Importancia desta tematica
na prestacdo de cuidados a
crianga/ jovem e familia com

doencga crénica

Necessidade de actualizagdo
de conhecimentos acerca dos

cuidados a PEG

Elaboragdo de um suporte
em papel - folheto em
seguimento da norma ja
existe sobre o “Procedimento
de Manuseamento e
Manutenc¢do da gastrostomia
endoscopica percutanea

(PEG)
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Capacitacdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Em relacdo a necessidade de actualizacdo dos conhecimentos, qual a area tematica que

gostaria de ver abordada na formagao:

e Conceito de PEG

e Indicac¢des para colocacdo de PEG

e Cuidados de limpeza do local de inser¢ao da PEG

e Alimentacdo da crianca com PEG

e Ensino a realizar aos pais/ cuidadores de criangas com PEG

e QOutra:

e QOutra:

OO OHE

Obrigado pela sua colaboragao
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criangas com doengas cronicas um programa estruturado, e entregue toda a informagéo possivel para ocorrer

um desenvolvimento positivo (O, 2011).

[— 2

= O (WP uwneRsouoe o Evora 3
EM ASSOCIACAO E’S e Introdugao
[CE
3
@ ) <9 + As criangas e jovens com doengas crénicas constituem, muitas vezes, um desafio na prestagdo de cuidados,
NIVERSIDADE DE £VORA — — 24 o R R}
e o B 0 g2 requerendo cuidados complexos e, simultaneamente, capacitagao parental para que esses cuidados sejam
W bem continuados a nivel do domicilo.
2
w - Apssa Zo dos de saude, do Servio de de Pediatria do
E Centro Hospitalar de Setibal na resposta as questdes inerentes a um questiondrio de carater anonimo, o
Capacitagao Parental — Cuidados a PEG 0 resuado obido foi o seguinte:
0
< + Relativamente  tematica, todos os a0 pretendido e como muito
« ) ) )
. P - importante a abordagem desta temética e uma de de
em Crlangas e Jovens com doengas cronicas & A
w { + Relativamente ao suporte em papel — folheto também foi classificado como muito importante a sua
Estagio Final - Servigo de Internamento de Pediatria  Hospital Séo Bernardo 2 realizagéo e entrega no momento da alta, como demonstra o gréfico.
Nada mportante
Docentes: Professora Doutora Ana Licia Ramos ) oo mportate
U Sem opieido Entrar folheto no momento dasita
Orientadora de Estagio: Enfermeira ESIP Marisa Silva Importante. - = Necessidade de atuslizagio dos conhecimentos
i — ' R imerind 6 et et i
Discentes: Susana Ribeiro n°37055
1 I
[’} 3 0 i
52 Introducéao £ O mmenm Conceitos
& & e
[CES g
g g
< 9 < 9 - Estoma tem origem grega do étimo “stéma’ que significa abertura ou seja “boca’;
E ] « Em relagao a de dos a 4rea temética que apresentam mais E g
ws dividas & a limpeza do local de inserg@o da PEG e os ensinos a realizar aos pais / cuidadores de criangas com us * Ostomia & aberura criada por intervenglo cirirgica @ que fem como objetivo criar um novo trajeto para a
; L PEG. E u entrada, neste caso de alimentagéo (Marques, 2012:17).
o w
& s I .
) . ) ~ etnas
=} | | =] )
< 7 | Gonceto d G < - Gastrostomia ¢ uma abertura artificial que faz comunicar o estémago com a parede abdominal criando uma
4 «
= A g e esneins = A fistula artificial gastro cutanea onde é colocada uma sonda flexivel fazendo a comunicagao, temporéria ou
k - = ndicaies pra coloagdo de PEG N -
w l/ s+ w I/ permanente, do interior do estomago com o exterior do organismo (DGS, 2016; Castillo, Lucendo, 2010)
2 I = Culdadosde impesa dolocal e s d PEG 2
s H ‘
Nl Aimentagioda criaga comPEG ELT
T
1 H  Enino  ealzr aos plscudadore de criangs com LSRR
° S
e )
[rostemss Looul™—{ hoomen pusn
18 | Téanicn do
ingad
g . a P . . a ;.
52 Qumexe | Gastrostomia Percutdnea Endoscépica 52 Qumenen | Gastrostomia Percutdnea Endoscépica
0g 0g
<3 <3
s? + O primeiro caso para administragao de alimentagao de nuirientes alusivo é de 1598 onde se recorreu a um s?
[ ; tubo oco a partir do eséfago. Ponsky, em 1981 relatou que a gastrostomia endoscopica percutanea era um & ; + As sondas de Gastrostomia percutanea Endoscopicas
e método de colocagdo de uma sonda através da qual se podia administrar nutrientes diretamente ao estomago L (PEG) apresentam uma parede fina e flexivel, sdo
W (Domingos, Hinga, 2012). w numeradas e com duas vias faciltanto assim
E Qe + Estudos referem que a colocagdo da Gastrostomia Percutanea Endoscopica (PEG) ¢ um método eficaz com E administragéo de alimentos e de terapeutica. Ambas
g baixa morbilidade e mortalidade, baixo custo & tempo de internamento, método simples, seguro, r4pido e com g as vias apresentam tampas evitando assim as
< baixas taxas de complicagdes (Neto, 2010; Pereira, 2011). < possiveis fugas e permitindo uma conexao segura
« = - com outros equipamentos como seringas de
:7’ « A sua colocago ¢ importante quando se torna necessaria promover uma alimentagao por via enteral por {z 7/| imentaca
alimentagao.
E periodos de tempo prolongados. Apds a colocagdo é necessario proporcionar aos pais e cuidadores de ; 1

Na parte distal da sonda, o baldo insuflado permite

que a sonda esteja bem posicionada impedindo assim
a saida de secregdes digestivas afetando assim a
pele exteramente (Domingos, Hinga, 2012).

[— C
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. . ~ ~ . . . ~ ~
2 Indicacdo para colocagao de ostomias 53 Qummente Indicagdo para colocagao da PEG
[T <
<8 <3
5 g + As causas mais frequentes para a necessidade de uma ostomia estéo associadas a anomalias congénitas E g + A decisdo de colocar uma PEG tem que implicar
" em menor nmero em situacGes adquiridas, sendo elas: u s sempre a crianga ou jovens, os pais e ou cuidadores
H [l
z . " wese desdeo z para além do médico e do enfermeiro que
acompanharé todo o processo (DGS, 2016).
E - Malformagdes anorretais, sendo as anomalias dos orgdos geniturindrios e pélvicos, classificados em 2
_ ) ) ) ) o + Anutrigao é considerada uma necessidade bisica do
) malformagdes superiores ou altas, intermédias e inferiores ou baixas; o
a a ser humano e ¢ fundamental para a manutengdo da
§ * Extrofia vesical; g vida, caso esteja afetada ocorre o risco para a sua
U, + Espinha bifida ou mielomeningocelo; 'J, - /| prépria sobrevivéncia (Perissé, 2007).
w @ 7,
s - Doenga de Hi 5 5 génito); Iw s | + A principal indicagdo para colocagio ¢ a
e -
¥ 29 impossiblidade de alimentagao oral fisiolégica por
- Enterocolite necrotizante (NEC), ocorrendo mais em prematuros; /A ) o
um periodo superior a 3 meses. Ou numa “disfagia
;e « ileo meconial; ’? grave por obstrugo ou disfungéo da orofaringe ou do
+ Traumatismos, qualquer situagdo que provoque les@o do trato & que necessite de 0 esbfago. neoplasias da orofaringe e esofégicas’
cirtrgica (Castro, 2012:53-55). . (Domingos, Hing4, 2012:62).
go-1
59 (O e Contra - Indicacao para a colocacao 1) Cuidados de Enfermagem
5 i ]
< <
i :
s? + Fase terminal ou expetativa de vida inferior a 2 meses de vida; s + Os pais devem ser capacitados previamente sobre todos os cuidados as ostomias uma vez que a idade
[ . - . [ i i i j a i a
ES + Tor sido submelida a uma cirurgia abdorminal prévia; g3 reduzida e a imaturidade de criangas e jovens ndo permite um ensino eficaz as mesmas, sendo importante
hzb L E u referir que a imagem corporal e a percegao do conforto sao consideradas importantes para as criangas e
. c a
w nao ou grave (INR<1,5; Plag 000); w jovens com ostomia, muitas delas so timidas e recusam-se a falar (Walsh, 2017),
E [E]S) + Interposigéo de 6rgaos, como o figado e cslon; E - Nos Recém-nascidos e Latentes devemos ter uma atengo com estes pais uma vez que normalmente as
’ ostomias realizadas nesta faixa etéria s30 em situagdes de emergéncia e muitas das vezes temporrias.
a « Antecedentes de gastrectomia total; a
< ) < - Nos Pré-escolares & possivel que consigam aprender, encorajando  familiarizando todo o material e
& - Carcinomatose peritoneal severa; P ) o )
E % £ % equipamentos cirirgicos, em tom de brincadeira.
N . . " . 0 -
w |/ Ascite massiva e Peritonites; w |/ + Nos Pré adolescentes e na maioria deles ja conseguem desempenhar autonomamente todos os aspetos
E 3 - Patologia géstrica grave (Infecgdes graves como a sépsis ou na parede abdominal, ulceras, isquémias ou 2 elativos aos cuidados com a ostomia.
tumores infiltrados no local da pung&o); + Nos adolescentes ¢ importante a educagéo e discussdo de questdes sociais, intimas e psicolégicas
+ Obesidade mérbida; (Bugelke, 2017).
“
- Hipertensao portal (Domingos, Hing, 2012:63). 0 ) B
]
250018 - = 5E
-] H 0 -
52 Cuidados de Enfermagem s2 Cuidados de Enfermagem
9 g 9 5 - Pos operatério - periodo imediato até s 48 horas:
] . Pre- ; 8
sa Pré - operatério: s2 + Colocar a crianga em posicdo confortavel (decibito dorsal);
z< . ’ 5 erianca i . ' I z 2
[ Assegurar uma colneita de dados a crianga incluindo o conhecimento de eventuais alergias e medicagéo &3 . Lavar as maos e colocarluvas (OE, 2011)
el habitual; e
z z + Limpar a pele peri-estoma e estoma com “Cloreto de Sédio a 0,9% (Soro Fisiolégico)”, com movimentos
s + Realizar de andlises laboratoriais: s circulares da face interna para a face externa;
i + Verificar se houve uma suspens&o da toma de anticoagulantes como por exemplo as varfarinas, alguns I .+ Aproximar Smm o anel do fixaggo da sonda a pele:
[} dias antes para ndo aumentar o risco de hemorragia; o
=] o + Colocar compressa de nao tecido (TNT) entre a pele e o anel;
g + Certificar se a crianga apresenta-se um jejum de 8 a 12 horas, para assegurar que a cavidade géstrica < V'
4 _ « - - Realizar e vigiar o penso do local da insergéo da sonda/ botao;
= A esteja limpa de residuos impedindo assim o vomito e uma possivel aspiragéo pulmonar; & A
3 7 hi] 7 + Fixar externamente a sonda com auxilio de uma rede;
s | + Apurar se esta prescrito antibioterapia — Cefazolina 50 mg/kg (maximo 1gr) dose unica 1h antes do s |

[— 2

procedimento, reduzindo assim o risco de infecg@o no local de insergao da sonda (Neto, 2010).

Qs

Vigiar feridas cirirgicas (DGS, 2016:24).

A primeira rotagao da sonda é efetuada entre o “7° e 0 10° dia”, com indicagao médica (OE,

2011:157).
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s apos a exteriorizagdo (DGS, 2016:26).

+ Outros autores advertem que em 24 a 48 horas apds exteriorizagéo da sonda, esta encerrara, isto
¥ obriga a repeticéo de toda a técnica. Deverd ser introduzida entéo a mesma sonda ou de outro tipo o

mais cedo possivel para evitar complicagdes (Domingos, Hing4, 2012). [T

g . . . .
58 O ummernion Cuidados de Enfermagem 52 O Apoio aos pais
g [CES
g 8 + Pés operatério - periodo apés 48 horas de intervengao: ; 9 + O pais de criangas portadoras de ostomias e ou PEG sao pais iguais aos de outras criancas saudaveis
z4 + No Internamento: £ devendo ser tratados como tal. Bem como todas as criangas € jovens devem ser tratados primeiro como
W M e wE T Salde i i
L8 + Lavar diariamente a pele com 4gua “moma” e sabo liquido neutro, com os movimento circulares do w criangas e jovens e s6 depois como portadoras de PEG (Schub, Pilgrim, 2016).
u centro para a periferia; w + s pais ou cuidadores que cuidam de criangas com ostomias ou neste caso de PEG, necessitam de ser
E . Secar com compressa ou cotonete de algodao sem realizar pressdo; E [E]) capacitados pelos enfermeiros jé preparados para ‘ensinar, treinar e esclarecer os pais ou prestadores de
) + Golocar compressa tecido néo tecido (TNT) entre a pele ¢ o anel; 0 5} cuidados, sempre que for necessario e estes o solicitarem” (Castro, 2012:57).
a =} . i . .
g .+ “Rodar 360°" a sonda / botdo de acordo com protocolo definido localmente (DGS, 2016:24-25) < + Durante todo o internamento & necessario e importante a participagéo dos pais e ou cuidadores diretos
E E em todas as atividades, reduzindo assim a sua inseguranga e no momento da alta verificar se nao
wn "
w w apresentam dividas ou dificuldades na prestagao de cuidados. Deverdo ser fornecidos todos os contatos
2 2 telefénicos uteis para esclarecimento de duvidas aquando no domicilio (Castro, 2012).
= - + Como método de ensino e segundo Schub, Pilgrim (2016) referem que a variedade de atividades como
. . método de capacitar os pais, como por exemplo o uso da interet, filmes, demonstragdes interativas,
% b1 DVD e CD'S, entre outras podem ser usadas como estratégias educacionais para apoiarem os
0 cuidadores de criangas com ostomias
h il « http://www.ostomy.org/Ostomy Living_Video.html
. S o= . . N . ~
R Cuidados a PEG - domicilio £ O mmenm Cuidados a PEG - Alimentagao
g 5 2 5 + Aprimeira refeigao devera ser iniciada no periodo entre 12 a 72 horas pés cirurgia, consoante prescrigao médica
9 9 (D 3,2012:63)
sa - APEG deve ser cuidada como se fosse a boca de uma criang s2 (Domingos, Hinga, )
BEE .. ) . . _ " _ x< « Arefeigao é importante e a crianga tem que estar confortavel e num ambiente adequado. O tempo da administragéo
i QR - Lavar diariamente com 4gua ‘morna’ e sabéo neutro desde a base da sonda até a zona de pungao; Ws N N >
w @ RS w @ da refeigdo “deve variar entre os 15 a 30 minutos” (O, 2011:160).
H - Secar a 4rea com compressa ou cotonete de algoddo ou um pano limpo sem fazer pressao enire o anel da H . o )
& (] - Deveré ser iniciada primeiramente liquida e posteriormente pastosa entre 6 a 8 refeigdes por dia;
sonda e a pele;
s 0 s 00 + 0 volume devers ser gradualmente aumentado consoante a idade da crianca;
& = - Rodar 360° a sonda de acordo com protocolo definido; u ) ) )
0 0 0 + Devera oferecer alimentos pela boca em pequena quantidade para estimular a degluticéo e para saborea-los;
g . + Realizar uma tracg@o da sonda suavemente até encontrar resisténcia; 2 . . Adminisrr ontaments o5 almenios o 3 temperatura ambient:
© * Verificar se a tampa da sonda esté corretamente fechada; o« + Elevar sempre a cabeceira a 30° e permanecer entre 20 a 30 minutos apos ingestao;
= b ; . : = %
@ 7 * Analisar se a vélvula da sonda estd limpa e seca; @ 7 + Apos cada ingestdo a sonda deve ser lavada com 4gua tépida entre 20 a 30 mi;
s | + Avaliar o volume de 4gua destilada do balo de acordo com o protocalo definido e indicagdes do fabricante da s | + Higiene peri-gastrostomia apds cada utiizagdo, rodando o material ou ajustando sempre que necessério;
" ks sonda; Etasnurn + Devera manter-se a higiene oral da crianga duas vezes por dia e os labios devem ser humedecidos com agua e
+ Posicionar a sonda de forma a no ficar em curva; vaselina (OE, 2011: 164; Correia et al, 2011; DGS, 2016:26).
] + Fixar externamente a sonda com auxilio a uma rede; 9 - Administragéo de Terapéutica:
U « Averiguar se existe alteragdes na pele circundante; U « Administrar cada terapéutica individualmente;
o +  Verificar a funcionalidade & o estado de conservagdo da sonda. o + Administrar 4gua antes e apos a administragao; e
" (DGS, 2016:24-25; Perissé,2007; Domingos, Hingd, 2012:63). ! + Diluir os medicamentos com 4gua destilada ou fervida (DGS, 2016:26).
O (W unersone o Evosa ; 5 5 P = O (W uwersone o tvork i
23 et Cuidados a PEG - obstrugéo e exteriorizagio 23 O mmmne Cuidados Gerais
0 <
<3 <3 . ica de exercicio fisico: transportados em mala de mao, uma vez
2 . . 2 N "
24 Obstrugio da sonda: 24 - Nao existe restrigoes relacionadas com a que as malas de pordo poderdo ser
w H IR Satde * A obstrugéo da sonda é pouco frequente quando ¢ utilizado sondas de grande calibre e nutrigao w g § pratica de exercicio fisico, mesmo na extraviadas (Seica, Morais, 2012).
z antifiial, quando 6 administrado nutrigio triturada é necessario ter atengdo aos granulos e sementes. z pratica de natag@o (OE, 2016:163). - Qualquer duvida podera ser esclarecida
; Os pais tem que ser capacitados para manter a sonda permeavel (Domingos, Hingd, 2012). ; ) + No entanto, se existir algum desporto que em esclarecer:
e - Avaliar qual a causa da obstrugéo (empactamento alimentar ou terapéuica, colapso da sonda). Caso i@ = ameace a integridade do estoma devera Hlle s ostony g Ostemy_Treve Ty
- i html
g seja alimentar, deve-se administrar 4gua moma e fazer uma ligeira pressdo e reavaliar ao fim de 2 g (5} ser evitada (Seica, Morais, 2012). —
< " horas. Se nao conseguir desobstruir devera ser considerado uma substituigao (DGS, 2016:25). < - Viagens: * Grupos de apoio:
£ + Exteriorizagéo da sonda: E « Acriangafjovem com ostomia pode  deve + Todas as criancas e jovens devem ser
4] @ viajar, no entanto devem ser a um grupo de
w + Lavar a drea com dgua "morna’ e sabao neutro, esvaziar o baldo da sonda e voltar a reintroduzi-la e w : ) ) o
s o i i s planeadas, principalmente  devera o apoio apropriado & sua faixa etéria
ou realizar um penso oclusivo e ser observado pelo médico assistente e imediato ou até 4 horas

(Schub, Pilgrim, 2016).

cuidador levar todo o material necessario

para  todas as  eventualidades.
Antecipadamente  poderd  verificar
possiveis  contactos  nacionais e

internacionais relativamente 4 cidade para
onde viajar. Todos os materiais devem ser
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53 Ot Intervengéo de Enfermagem 53 Qummente Intervencéo de Enfermagem
g 0g
<3 <3
s % s g + Método da gravidade + Método controlado por bomba
© o )
ws ws + Usado para administrar alimentagdes « E 0 método com maior precisao
we [ — we " ) !
H z intermitentes durante 30-60 minutos varias relativamente a ritmos adequados &
w w vezes por dia, usando bolsas de crianga e ajudam a reduzir a distenséo
b3 ) o " b alimentago em suporte ou penduradas e gastrica e o refluxo gastro-esofagico bem
g * Método de administrago por bolus 3 ou em seringas ligeiramente elevadas; como controlo do ar, diminuindo assim o
a - Este método fomece alimentagio intermitente, devera demorar cerca de 15 minutos a sua a + £ um método eficaz uma vez que néo fisco de aspiragdo;
§ administragao; § ocorre pressao na mucosas gastrica + Aalimentagéo pode ser administrada no
A - Este método aumenta o risco de aspiragio e pode causar nduseas e ou vomitos, distensdo & (Coelho, 2016:6) no entanto e como o perioda de 8 824 haras de uma forma
w i ) ) ) w método por blus este métod tao intermi continua (Coelho, 2016:6;
s gastrica, tonturas (sindrome de dumping) causada pela entrada repentina de grandes volumes s Taco do aepirasan (Waeh, 2017) Watsh, 2017,
i i ) . 2017).
(Walsh, 2017).
+ Alimentos sao administrados 3 a 4 vezes por dia como uma refeig&o;
+ A seringa tem que ir preenchida de alimento e administra-se lentamente. Retirar para voltar a ]
preencher (Coelho, 2016: 5). 0
S-ag0-1
] WERIOHE O £ i 0 ] 0L 0 EY0RA i 0O i
59 (@ Complicagoes 52 Oumenuen Complicagdées mais comum
w 'S bt w g sogloctons
g o + As criangas que nao recebam bons cuidados a ostomia tem maior risco de sofrer complicagdes, tornando-se g o Complicagdes
s8 Ineréveis (Schub, Pilgrim. 2016, s? Causas 0 que fazer?
24 vulneréveis (Schub, Pilgrim, )- £¢ mais comuns
gs + As complicagbes graves ocorrem entre 1 a 2% dos casos e as menos graves entre 7 a 14% dos casos (Neto, Es
i iLg + Cuidados de higiene pobres; o
i 2010:35). z N Cuidados de higiene diérios e rodar a sonda
& G + Excesso de pressdo no - ) -
s + As complicagdes graves: « As complicagdes menos graves: s CoEeboE e A RO E AT ECTROST
5 G N extero e o estoma.
0 + Peritonites; + Granulomas; 0 Aplicag@o de nitrato de prata de 5 em 5 dias no
a ; " . . 2] constante contacto com a
2 + Fistulas gastro-colon-cutaneas; - Esvaziamentos através do orificio das < ! granuloma e ndo na pele circundante.
= . P pele.
= = + Obstrugdes intestinais; gastrostomia; =
@ 71 o @ _ Utilizagao de alimentos muito :
- 1 + Hemorragias graves; + Dore febre e infego local; - Obstrugao da consisentec. Diluir alimentos consistentes e lavar sempre a sonda
1PS . S " sonda | apés administragéo de alimentos e terapéutica.
> G . Sepsis; - Dificuldade na administragéo da alimentagdo; . Acumulagdo deterapéutica, ™™ A p
+ Pneumonia aspirativa; * Ulceras de contato; : Fase Inicial regressar ao hospital para colocar uma
o - + Desinsuflagéo do balao; ° e )
. Perfuragdo transgéstrica. + Exteriorizaio inadvertida da sonda  (Neto, Exeriorizagaoda o nova sonda, se o cuidador foi capacitado podera
2010:35) sonda ond colocar a mesma ou uma nova sonda em substituiao
) (exemplo uma Foley) até ser colocada uma nova.
P - (APN, 2015; Domingos, Hinga, 2012)
g . L - - g . P .
28 Diagnésticos e Intervengoes de Enfermagem 22 Diagnésticos e Intervengoes de Enfermagem
[Ch- iagnéstico Intes s
<8 <8 Diagnéstico Intervengao
s3 ’ — - s3
£ g Medo presente Encorajar a verbalizagéo de sentimentos [ 3 oec o o Educer :
w Escutar ativamente a pessoa w
L8 G L Ensinar acerca de cuidados 3 ostomia
Explicar os procedimentos
w plcar os p w Instruir sobre cuidados & ostomia
Orientar a criangaljovem/cuidador
s b Galjovem/cul s Instruir sobre cuidados & pele periestomal
w Promover o contacto com ostomizados reintegrados w : o )
Ensinar quals os cuidados a pele periestomal
o Vigiar 0 medo Q ) ) ’
-] o Treinar os cuidados 3 ostomia
g Autocuidado: atividade fisica  Ensinar acerca de atividade fisica g Treinar os cuidados & pele periestomal
E <A dependente Motivar a pratica de exercicio fisico E =t
@ 7/ pe P @ 71 Imagem corporal alterada Apoiar a criangafjovem
s 1 Planear a atividade fisica s | Eocutar atvamente
i

Autocuidado

Autoestima diminuida

Instruir sobre cuidados de higiene ao estoma

Apoiar a criancaljovem
Disponibilizar tempo
Encorajar a criangafjovem
Escutar a criangafjovem

Requerer colaboragao de especialistas (psicologos, psiquitra entre outros)

(OE, 2011)

Qs

Induzir uma mudanga na imagem corporal

Processo familiar alterado Apoiar a pessoa cuidadora

Encorajar a verbalizagdo de sentimentos com a familia
Promover o dialogo com pessoas significativas.
Promover o contato com ostomizados reintegrados

Requerer colaboragao de um Psicologo

(OE, 2011)
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Conclusao

Aimportancia da colocagao de uma PEG esta bem estabelecido e é muito utilizado em criangas, possibilitando
‘assim um suporte nutricional adequado, seguro e efetivo com baixas taxas de mortalidade e morbilidade.

As complicagdes podem ser evitadas com os ensinos e intervengdes de enfermagem realizados aos pais,
capacitando assim para um futuro melhor. A capacitagéo dos pais e ou cuidadores ¢ importante para uma
manutengéo do autocuidado e gestao do regime terapéutico (DGS, 2016).

No entanto, e segundo a ordem dos enfermeiros, “se a crianga tiver idade para compreender a informagao,
i i il adquiridas” (OE, 2011:157).

deve ser explicad e

£ imporante proporcionar apoio psicoemocional, facilitando contactos iteis para esse efeito. Ajudar estas
criangas bem como os cuidadores a enfrentar a alteragao da imagem corporal e desmestificar todas as
insegurangas no momento da alta hospitalar para o domicilio

Cabe ao enfermeiro Especialista em Satide Infantil e Pediatria realizar aos pais € ou cuidadores bem como aos

elementos da equipa, agdes de formagéo onde enfoque todos os ensinos necessérios e habilidades minimas

para um cuidado & PEG (DGS, 2016).

£ da responsabilidade do enfermeiro que acompanha a crianga com PEG o *aconselhamento de estratégias
paraa da autonomia, o a avaliagéo da eficacia das mesmas e a

avaliagao das competéncias adquiridas” (DGS, 2016:15).
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Capacitacdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Relatério de Formagao

Sessdo de Ensino Individual: Capacitacdo Parental — Cuidados a PEG em Criangas e Jovens com

doengas crénicas

1 - Planeamento

Data: a agendar;

Duragao: 30 minutos;

Local: CHS - HSB;

Organizagdo: Enf2 Susana Ribeiro no ambito do Mestrado em Enfermagem em Associacdo na drea
de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica;

Formadora: Enf2 Susana Ribeiro

Fundamentacgido e pertinéncia: Esta sessdo de formacdo surge enquanto necessidade formativa
detetada na prestagdo de cuidados. Decorre ainda no ambito do projeto implementado e permite
operacionalizar uma das sessdes individuais planeadas.

Titulo: Capacitagdo Parental — Cuidados a PEG em Criangas e Jovens com doengas crénicas.
Destinatarios: Equipa de Enfermagem do SPI.

Temas: Conceitos de PEG; Indicagdes e contra-indicagbes; Cuidados de Enfermagem; Apoio aos pais;
Cuidados no domicilio, alimentagdo, obstrugdo e exteriorizagdo; Cuidados gerais; Intervenc¢des de
Enfermagem; Complica¢des e Diagndsticos de Enfermagem.

Objetivos Pedagogicos: Divulgar conteudo cientifico; Partilhar colhecimentos; Partilhar
experiéncias.

Metodologia: Nesta sessdo sera utilizada metodologia expositiva com discussdo e partilha de
experiéncias e metodologia ativa.

Recursos: Pesquisa Bibliografica, Formadora; Suporte informatico através do Microsoft PowerPoint;
Metodologia de Avaliagao: Avaliacdo da sessdo efetuada através de preenchimento de grelha de

observagdo em anexo.
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Capacita¢do Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

Auxiliares Pedagdgicos

Conteudos Metodologia Audiovisuais Outros Tempo | Formadora

Introducao: 10 mint
Apresentacdo do tema e do resultado dos questionarios
Desenvolvimento:

e Conceitos-chave

e Indicacdes e Contra-indicagoes;

e Cuidados de Enfermagem; Expositivo

e Cuidados a PEG — Domicilio; )

e Cuidados a PEG - Alimentacio; 10 mint

e Cuidados a PEG — Obstrugdo e Exteriorizacao; Programa

e Cuidados Gerais; PowerPoint

e Intervengdes de Enfermagem; Computado

a

e Complicagdes; Enf'f Slfsana

e Diagnosticos de Enfermagem. Datashow Ribeiro
Conclusdo: Expositivo com

e Sintese de conhecimentos; discussdo e )

e Esclarecimento de duvidas; partilha de 10 mint

e Discussdo em equipa de enfermagem. .

experiéncias
Avaliacao: Formadora
Avaliacdo da sessdo (a realizar posteriormente com recurso a grelha) Ativo Formandos 3 mint
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Capacitagdo Parental: o cuidar a crianga / jovem com doenga crénica

A avaliacdo foi efectuada através da aplicacdao de grelha de avaliagdo 2 dias depois da apresentacao.

Grelha de observagao

ITENS OBSERVAGAO
SIM NAO
O tema da apresentacao foi perceptivel.
O tema é pertinente para o exercicio da sua atividade profissional.
Os conteudos foram apresentados de uma forma clara.
Foi importante a discussdo em equipa sobre a temdtica.
Observagoes:
113







Os pais de criangas
portadoras de ostomias e ou
PEG sao pais iguais aos de
outras criancas saudaveis
devendo ser tratados como
tal. Bem como todas as
criangas e jovens devem ser
tratados primeiro como

criangas e jovens e sO depois

como portadoras de PEG (schus,

MESTRADO EM ENFERMAGEM
EMASSOCIAGAO

- Centro Hospital de Setubal — Hospital
7

e soe Sao Bernardo - Servigo de Pediatria

c‘:;-i'i}

o — Escola Superic

0 Sa Escola c Dr. Lopes Dias

Satde @ s ks
Sald EscolaSupe

Cuidados a
crianca portadora
de PEG

Susana Ribeiro n°37055

Professora Doutora Ana Lucia Ramos

Orientadora de estagio: EESIP Marisa Silva
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Importancia dos cuidados

A PEG deve ser cuidada e tratada como se fosse
a boca da crianga;

Deve ser lavada diariamente com agua “morna”
e sabdo neutro desde a base da sonda até a
pele;

Secar a area com uma compressa ou cotonete
de algodao ou com um pano limpo sem fazer
pressao entre o anel da sonda e a pele;

Rodar 360° a sonda;

Realizar uma pequena traccdo da sonda
suavemente até encontrar resisténcia;

Verificar se a tampa da sonda esta corretamente
fechada e se esta limpa e seca;

Posicionar a sonda de forma a ndo ficar em curva
e fixar com auxilio de uma rede;

Observar se existe alteragbes na pele
circundante;

Verificar se a sonda funciona corretamente e o

A Alimentagao

A refeicdo é importante e a crianga tem que estar
confortavel e num ambiente adequado;

O tempo da administracdo da refeicdo “deve
variar entre os 15 a 30 minutos”

Deve-se oferecer entre 6 a 8 refei¢cdes por dia;

O volume de comida devera ser gradualmente
aumentado consoante a idade da criancga;

Devera oferecer alimentos pela boca em pequena
quantidade para estimular a degluticdo e para
saborea-los;

Administrar lentamente os alimentos a
temperatura ambiente;

Elevar sempre a cabeceira a 30° e permanecer
entre 20 a 30 minutos apods ingestao;

Apébs cada ingestdo a sonda deve ser lavada
com agua tépida entre 20 a 30 ml e devera rodara
sonda ou ajusta-lo sempre que necessario;

Devera manter-se a higiene oral da crianca pelo
menos 2 vezes por dia e os labios devem ser
humedecidos com agua e aplicar vaselina;

N&o se esqueca de dar agua pela sonda vérias

Administragao de Medicagao
Administrar 1 de cada vez, triturados o maximo
que conseguir;

Administrar agua antes e apds a administragdo do
medicamento;

Diluir todos os medicamentos com agua destilada
ou fervida (pes, 2016:26).

Gastrostomy tube

Syringe with i
liquid =™ .

E se obtruir?

A alimentagcdo devera ser bem triturada com
ajuda da varinha magica;

Ter atengdo aos granulos e sementes das frutas;

Se obstruir deve-se administrar agua morna e
fazer uma ligeira pressao e reavaliar ao fim de 2
horas. Se nao conseguir desobstruir devera
recorrer a sua substitui¢ao (pcs, 2016:25).

E se sair?

Lavar toda a area com agua “morna” e sabao
neutro, esvaziar o baldo da sonda e voltar a
tentar reintroduzi-la se ndo conseguir devera
tapar com uma compressa e adesivo e ser
observado pelo médico assistente de imediato ou
até 4 horas apoés a exteriorizagao (ocs, 2016:26).
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ESTAGIO FINAL: UNIDADE DE CUIDADOS ESPECIAIS NEONATAIS

Objetivo especifico:

1. Conhecer a estrutura fisica, organica e funcional da Unidade Especial Neonatal - UCEN

Atividades

12Semana

23Semana

32Semana

43Semana

52Semana

62Semana

Reunido com o enfermeiro chefe da unidade de cuidados especiais neonatais e com enfermeira orientadora e fornecimento de
todos os documentos disponiveis;

Visita guiada pela unidade com a enfermeira orientadora para o conhecimento de toda a estrutura fisica, organica e funcional da
unidade;

Apresentacdo a equipa multidisciplinar;

Compreensao da missdo do modelo tedrico e de todo o método de organizagao de trabalho;

Consulta de normas e protocolos de funcionamento existentes na unidade;

Conhecimento do sistema informatico utilizado para os registos de enfermagem;

Percepgdo de toda a articulagdo entre os varios servigos e com outras unidades/servicos de outras instituicdes;

Reconhecimento do circuito do recém-nascido e sua familia desde a admissdo & unidade até & alta clinica para domicilio;

Observacgdo participada no ambito da prestacdo de cuidados pelo Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica.

7,
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7,

2. Prestagao de cuidados de Enfermagem especificos ao recém-nascido de termo e pré-termo e sua familia, e se possivel a RN com doenga crénica aquando
inseridos na UCEN.

Atividades g g g g g g
£ £ £ £ £ £
QU Q GJ Q Q Q
wv wv v wv wv wv
s [& | & | % [& |8

Pesquisa bibliografica sobre os cuidados especificos ao recém-nascido no ambito da Neonatologia;

Observagdo direta e de toda a sua conduta de prestagao de cuidados do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica;

Aplicagdo de todos os conhecimentos adquiridos e desenvolvidos;

Prestacdo de cuidados especializados ao recém-nascido e sua familia, especialmente em RN com doencas croénicas;

Realizar um acolhimento a unidade, da familia do recém-nascido;

Compreensao da articulagdo da equipa de enfermagem com outras unidades de apoio;

Conhecimento da articulagdo com os recursos a comunidade que dao suporte;

Capacitagdo parental dos cuidados aos RN;

Avaliagdo da capacitagdo parental realizada;

Integragdo dos pais no cuidar aos filhos especialmente nos RN com doenga crénica.

Realizacdo de alta da unidade e planeamento de visitas domicilidrias
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3. Elaboragao de uma analise reflexiva
- g g g 2 2 g
Atividades g g g g g g
(7] (7] (7] 7 7 (7]
(%] (%] (%] wv wv (%]
! & S g & )
Elaboragdo de uma andlise reflexiva do estagio na unidade;
Reflexdao da mesma com os orientadores do estdgio e restante equipa.
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Reflexdo Final

O presente trabalho estd inserido no ambito estdgio final do 32 semestre do curso de
Mestrado em Enfermagem em Associacdo que decorreu durante 7 semanas na Unidade de

Cuidados Especiais Neonatais (UCEN).

Foi elaborado no final do estdgio uma reflexdao onde pudesse partilhar com os colegas
da UCEN o que mais importante levo para o meu percurso a nivel pessoal, profissional e

relatério de estagio final.

Durante o estagio na UCEN foi possivel compreender como decorre toda a dindmica
de funcionamento de o servico desde a integracdo a nivel da equipa, observacdo das
competéncias do Enfermeiro Especialista de Salde Infantil e Pediatria (EESIP), observacao
participativa na prestacdo de cuidados de enfermagem ao recém-nascido (RN) /prematuro e

sua familia e tudo o que implica a nivel da capacitacdo parental.

O decorrer do estagio fez-me refletir sobre o dominio dos cuidados de enfermagem
prestados e de toda a sua importéancia para o RN/prematuro e familia. Ao cuidar da crianca
cuida-se também da sua familia, promovendo o seu crescimento, desenvolvimento e todo o

funcionamento da mesma.

A UCEN apresenta um espacgo fisico muito pequeno, no entanto é um espago
acolhedor onde existe uma grande proximidade entre os pais e os profissionais de saude, o
que obriga muitas vezes a adotarem estratégias para assegurarem o bom funcionamento e o

cumprimento de direitos basicos.

Uma das maiores dificuldades que destaco sdo relativamente as condicGes fisicas do
servigco na prestacdo de cuidados. Este servico estd inserido na parte antiga da instituicdo e ao
contrario do que se esperava nunca terd sofrido remodelagGes, servico pequeno que
concentra no mesmo espaco profissionais de salde, pais e RN doente e ou prematuros. Pude
verificar que entre cada incubadora ou berco, a distancia é inferior a um metro, sendo dificil
estabelecer uma comunicacdo sem que fosse audivel ou meramente privada, exigindo que os
profissionais tomem algumas intervengdes para procurar manter a privacidade da crianga e

familia. Assim, no decorrer do estdgio pude verificar que os enfermeiros usam multiplas

7
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estratégias para ultrapassar esta situagdo, aproveitando o facto de ser audivel e fornecer
indicagOes gerais ou pelo contrdrio em situacdes mais delicadas deslocarem os pais para fora
da unidade. Importante a referir é que o espaco fisico promove um contacto préximo entre os

pais promovendo e partilhando experiéncias e dificuldades entre si.

Existe por parte da equipa de profissionais uma preocupacdao em envolver os pais em
todo o cuidar ao RN/prematuro, revelada em atitudes como a de aguardar a chegada dos pais
para realizar o banho didrio ou ainda o da amamentag¢do. Em termos de capacitagdo parental
os profissionais também aguardam pelos pais para ensinar, treinar e desmistificar todas as
dividas demonstradas, o que vai ao encontro do preconizado relativamente ao envolvimento
dos pais nos cuidados e a capacitacdo parental, prestando assim cuidados centrados na

familia como preconizado.

Relativamente a prestacdo de cuidados direta, esta foi possivel, ndo tanto como
desejava uma vez que durante o tempo de estagio a taxa de internamento revelou-se baixa.
No entanto, o contacto com o RN/prematuro e bebé pré-termo permitiu-me mobilizar

conhecimentos ja adquiridos a nivel profissional e na parte curricular do curso de mestrado.

Tive a oportunidade de prestar cuidados diferenciados ao RN/prematuro e sua familia
e de observar como sdo realizadas e como se vai ao encontro do que se recomenda, tendo em
conta os resultados da revisdo de literatura atual, de acordo com as pesquisas realizadas. Aqui
a prestacdo de cuidados ao RN depende em particular da sua familia completando uma
perspetiva preventiva de capacita¢do os pais. O RN ndo é isolado da familia, mas sim cuidado
dentro da unidade familiar e os cuidados centrados na familia propiciam um clima ameno e
acolhedor para os RN e suas familias, possibilitando aos profissionais de saude a orientacdo e
a coordenacdo dos cuidados, cuidando assim dos seus filhos tendo presente a importancia de

prevenir a doenca e promover a salde das criangas como preconizado.

A expectativa de estdgio centrava-se na capacitagdo parental e, mais concretamente,
na capacitacdo parental de criancas com doencas crénicas. Apesar do nimero diminuido de
RN durante o periodo de estagio, e de ndo ter presenciado nenhuma situa¢do de doenca
cronica ou de suspeita deste diagndstico, tive a oportunidade de discutir a temdtica com os
enfermeiros e discutir vdrias ideias, vivéncias e resultados de investigacdes sobre essa

tematica.
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Com isto e nesta perspetiva, acabei por ter a oportunidade de identificar algumas
particularidades capazes de melhorar o meu desempenho profissional, e a qualidade geral dos
meus cuidados prestados a RN/prematuros e a sua familia. Posteriormente conseguirei
discutir com a minha equipa de trabalho varios pormenores ganhos com esta vivéncia neste

servigo.

No que diz respeito ao dominio da gestdo, pude verificar que na UCEN o seu
funcionamento é similar ao servico de pediatria (estagio anterior) bem como outros ja
contactados. Contudo, pude verificar que dada a especificidade do RN/prematuro a aquisi¢do
de material de consumo clinico e a de gestdo de stocks é uma atividade exigente porque
existem materiais especificos para uso apenas na UCEN que por vezes ndo é da percecdo dos
responsaveis pelos armazéns. O contacto com esta realidade tanto neste estidgio como no
anterior e a nivel profissional fez-me verificar a exigéncia que demonstra este dominio no dia-

a-dia dos servigos.

Apbs isto, levo o coragdo cheio de ternura apds cuidados a estas “coisas pequeninas
mas que por vezes tdo impotentes”. Ao lembrar-me da primeira vez que segurei num
RN/prematuro tendo algum receio de o deixar cair e a nocdo da sua dependéncia e da sua
fragilidade, mas ao mesmo tempo da sua forca e determinacdo. Ser enfermeira e cuidar de
RN/prematuros em situagdo de doenca, dor, em situacdo de medo e dos pais que muitas
vezes se sentem perdidos e sem rumo, e que nos verbalizam sentirem-se culpados e
impotentes perante situagdes de doenga crénica é muito exigente, pelo que a resposta é
complexa. O que podemos nds futuros EESIP fazer de diferente para minimizar a dor destes
pais que lutam todos os dias pelos seus filhos? Como futura EESIP espero que consiga colocar-
me sempre no lugar das criancas e de quem cuida, dos pais que sofrem e da restante familia
que se encontra a sofrer, saber cuidar com o coragdo e com a razdo, tendo a certeza que um
simples gesto ou forma de tocar sdo percebidos como formas de amor e sdo reconhecidos e

valorizados por estas criangas que ainda ndo falam mas que sentem.

Foi benéfica a experiéncia de cuidados nesta unidade, fez-me refletir acerca da
prestacdo de cuidados de enfermagem numa perspetiva de adaptabilidade. Encontrei em
situagdes primeiramente complicadas e dificeis uma solu¢ao de melhoria a nivel dos cuidados,

procurando assim uma exceléncia no cuidar ao RN e sua familia.

A todos. Muito obrigada pela experiéncia.
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RESUMO

Desde o nascimento de uma crianga com doenga cronica que alteram-se as
necessidades a nivel de todas as prioridades no seio familiar ou dos cuidadores
principais. Uma doencga cronica € uma condigdo que interfere com o funcionamento
do dia a dia da crianga e dos respetivos cuidadores. Como tal o objetivo desta
revisdo da literatura ¢é identificar quais as necessidades em cuidados de
enfermagem para com os pais/cuidadores ou familia de criangas com doengas
cronicas. Métodos: A pesquisa foi realizada na plataforma EBSCO, sendo
selecionadas todas as bases de dados disponiveis, utilizaram-se os descritores
needs, parents, pediatrics, nursing. Tendo em conta os delimitadores de pesquisa e
os critérios de inclusédo e exclusdo obteve-se uma amostra final de oito artigos, que
foram sujeitos a analise. Resultados: Os resultados obtidos surgiram de uma leitura
livre dos artigos integrais selecionados da pesquisa nas bases de dados, tendo sido
extraidos os resultados que abordavam as necessidades em cuidados de
enfermagem para com os pais/cuidadores/familia das criangas com doengas
cronicas. Conclusodes: As familias e ou cuidadores de criangas com doencas
cronicas contornam muitos obstaculos e dificeis de ultrapassar, mas nunca
desistindo porque apresentam muitas competéncias e poder para as enfrentar.

Descritores: Necessidades; Enfermagem; Doenca Cronica; Pediatria.

ABSTRACT

From the birth of a child with a chronic and/or complex disease, there is a need at an
all priorities level within the family and/or the primary caregivers of these children. A
chronic iliness is a condition that interferes with the day-to-day functioning of the child
and their caregivers. As such, the purpose of this integrative review is to identify the
needs of nursing care for parents/caregivers or family of children with chronic or
complex illnesses. Methods: The research was carried out on the EBSCO platform,
and all databases were selected using the descriptors needs, parents, paediatrics
and nursing. Taking into account the research delimiters and the inclusion and
exclusion criteria, a final sample of eight articles was obtained, which were analysed.
Results: The results were obtained from a free reading/analysis of the articles
selected from the research in the databases, leading to the extraction of results that
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addressed the needs of nursing care to the parents/caregivers/family of children with
chronic diseases. Conclusions: Families and/or caregivers of children with chronic
diseases and/or complex diseases circumvent many barriers and many of them
difficult to overcome, but never giving up because they have many skills and power

to deal with them. Descriptors: Needs; Nursing; Chronic Disease; Pediatrics.
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RESUMO

Ao longo do ciclo de vida o ser humano passa por varias fases, no qual o inicio pode
ser precipitado por um determinado acontecimento, como o nascimento de um filho.
Esta mudanga pode ser planeada e desejada, uma escolha pessoal, ou pelo
contrario ser alheio a vontade do mesmo. Esta etapa provoca profundas alteracoes
na vida de cada um, repercutando a todos os elementos da familia. Estas transi¢cées
desencadeiam alteracdes significativas no quotidiano das mesmas. O Enfermeiro
assume o papel de ajudar, capacitando os pais e ou a familia durante estes
processos de transicdo. Métodos: A pesquisa foi realizada na plataforma EBSCO, e
selecionadas todas as bases de dados disponiveis, utilizaram-se os descritores
premature, training, parents e nurs*. Tendo em conta os delimitadores de pesquisa e
os critérios de inclusdo e exclusdo obteve-se uma amostra final de trés artigos, que
foram sujeitos a analise. Resultados: Apos leitura livre dos artigos integrais
selecionados nas bases de dados, os resultados alcancados foram os que
abordavam os beneficios da capacitacdo parental inerentes aos cuidados de
enfermagem na prematuridade. Estes pais necessitam de um acompanhamento e
uma capacitag¢ao por parte dos profissionais de saude, aumentando o conhecimento
de técnicas para assim reduzir todo o stress inerente a toda a situacéo.
Conclusdes: E fundamental que o enfermeiro conheca todas as dificuldades dos
pais no cuidar da crianca, de modo a facilitar toda a adaptacdo aos seus novos
papéis, promovendo competéncias e capacitando visando a autonomia dos mesmos
no cuidar da crianga prematura. Descritores: prematuridade, capacitacdo, pais,

enfermagem.

ABSTRACT

Throughout the life cycle the human being goes through several phases, in which the
beginning can be precipitated by a certain event, such as a child’ birth. This change
can be planned and desired, a personal choice, or on the contrary it can be alien to
its will. This stage causes profound changes in each one’ life, reverberating to all the
elements of the family. These transitions trigger significant changes in their daily

lives. Nurses assumes the role of helping, empowering parents and / or family during

131



these transition processes. Methods: The research was performed on the EBSCO
platform, and all available databases were selected, using the keywords: premature,
training, parents and nurs*. Taking into account the research delimiters and the
inclusion and exclusion criteria, a final sample of three articles was obtained, which
were analyzed. Results: After reading the complete articles selected in the
databases, the results were those that addressed the benefits of parental training
inherent to nursing care in prematurity. These parents need to be monitored and
trained by health professionals, increasing the knowledge of techniques to reduce all
the stress inherent to the whole situation. Conclusions: It is fundamental that nurses
know all the parent’s difficulties in taking care of their child, in order to facilitate all the
adaptation to their new roles, promoting competencies and empowering aiming the
autonomy in the care of the premature child. Descriptors: prematurity, training,

parents, nurs*.
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Abstract

Objective: To describe the use of, and attitudes toward, complementary therapy (CT) by parents of children with

moderate to severe cerebral palsy.

Methods: Parents of 32 children with cerebral palsy (age 5-12 years) enrolled in a randomized trial of cranial
osteopathy prospectively participated in semi-structured interviews in the home to explore the use of CT and
views regarding access to and expectations of these therapies. Interview transcripts were analyzed thematically,
and content analysis was used to determine the frequency of use of different therapies.

Results: Sixteen children (50%) had received one or more types of CT, although only three were currently
receiving any CT. The primary reasons for trying CT were to reduce children’s pain and improve physical
function. Parents had limited knowledge of the range of, and possible indications for, CT and expressed concerns
about CT safety and effectiveness. Practical considerations of time and cost were also identified. Some parents
had strong beliefs about the benefits, and, overall, parents indicated a high level of commitment to finding any

treatments, conventional or CT, to help their children.

Conclusion: Parents of children with cerebral palsy want to help their child, but they need information, guid-
ance, and practical support to facilitate their decision-making regarding the use of CT. A clearer understanding
of factors predictive of optimal outcomes will enable resources to be targeted effectively.

THE USE OF COMPLEMENTARY AND ALTERNATIVE MEDICINE
(CAM) continues to increase in the developed world, with
estimates suggesting that between 23% and 62% of adults and
children with and without chronic health conditions may use
one or more therapies." In the United Kingdom, yearly adult
use has been estimated to be 20%-28%” and use in children
to be 18%-37%.*° There has been considerable debate about
the definition of CAM, but an accepted definition is “any
health improving technique outside of the mainstream of
conventional medicine,”® which includes medicinal (comple-
mentary medicine) and nonmedicinal (complementary ther-
apy) strategies.

Studies comparing healthy and ill children demonstrate
increased use in children with both acute and chronic con-
ditions compared with healthy children” and suggest that
approximately half of children with cerebral palsy (CP) have
used complementary therapy (CT).® In this latter survey in

213 U.S. families with a child with CP, massage therapy and
aqua therapy were the most commonly used CTs, and chil-
dren who were younger and lacked independent mobility
were more likely to have accessed CTs. In contrast, surveys
of children with other chronic conditions have found that it is
older children who are more likely to use CT.”"

In the United Kingdom, most CTs are accessed outside the
National Health Service (NHS). However, the potential role
of CTs within the NHS has recently been highlighted,” and
access to CT has been included in the Department of Health’s
patient choice agenda.'? Recent research suggested that pa-
tients want NHS professionals to be more open to the con-
cept of CT and to have a greater level of knowledge about
the therapies,'” but relatively little is known about access to
and expectations of CT, particularly for children.

Evaluating the effectiveness of different CTs is clearly
important, particularly if such therapies are to be more

!Centre for Nursing and Allied Health Research, Great Ormond Street Hospital for Children, NHS Trust, London, United Kingdom.
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widely available in the NHS, but the evidence base for their
use, particularly in children, is not strong.'* Two trials of
children with CP randomly allocated to cranial osteopathy,
acupuncture, or a waiting list support improvements as a
result of treatment, but there are some limitations with study
design and interpretation of findings.'>'® In a recent random-
ized controlled trial of the effectiveness of cranial osteopathy
for children with CP, there was no evidence that cranial oste-
opathy resulted in sustained improvement in motor function,
pain, sleep, or quality of life in children aged 5-12 years, al-
though carers of those who received cranial osteopathy more
commonly reported a perceived improvement in their child’s
global health.”” As part of this trial, parents of children who
were assigned to the control group were invited to take part in
two semi-structured interviews providing a partial attention
control. At the time of the interviews the children assigned to
the control group had not received any cranial osteopathy. The
interviews focused on parents’ views surrounding the diag-
nosis of CP and the use of services for their children, including
any use of CT. This article reports the results from the inter-
views that pertain to CT, parents’ perceptions about CT with
regard to their own children, and whether parents are acces-
sing or have ever accessed CT for their children.

Methods
Participants

Participants in the current study were the main caregiver
parents/guardians of children who took part in a random-
ized controlled trial of the effectiveness of cranial osteopathy
for cerebral palsy.'” That study involved 142 children aged
5-12 years with CP and varying levels of physical function
(Gross Motor Function Classification System123 levels II-V).
Families were recruited from greater London and south-
west England. Children with mild CP were excluded, as
were those who had received cranial osteopathy (also known
as osteopathic manipulative treatment) in the previous
12 months and those from non-English-speaking families.
Only 8 families approached to participate in the trial de-
clined. Full details of the recruitment and trial methods are
reported elsewhere.'” After completion of the final outcome
assessments at 6 months, children in the control group were
offered a series of six sessions of cranial osteopathy (the in-
tervention) as part of the “waiting list”” design of the trial.
Ethical approval was obtained from the Southwest Multi-
centre Research Ethics Committee and all participants pro-
vided written informed consent.

Procedure

Following the randomization of their child to the control
group in the trial, parents were invited to participate in two
semi-structured interviews, both taking place within 10
weeks of enrolment. A researcher arranged to visit parents at
their home for the interviews, which focused on several
topics related to their child’s diagnosis and treatment of CP
and use of and attitudes toward CT. Parents were first asked
whether their children had received any CTs and were
shown a list that included cranial osteopathy, herbal reme-
dies, homeopathy, reflexology, and acupuncture. The focus
was on practitioner-delivered therapies, rather than on par-
ent-delivered or over-the counter therapies. Parents were

subsequently asked whether their children had received any
CTs not on the list. For each treatment that the child had
received, the parents were asked about the duration of
treatment, how the parents had heard about it, what their
expectations were for the treatment, and whether they felt it
was helpful for their child.

Basic demographic and medical data about the children
were collected from the parents, allowing the children to be
classified according to the Gross Motor Function Classifica-
tion System'® as having moderate or severe CP. Parental
classification has been shown to be reliable when compared
with professional classification.'"?’

Analysis

Interviews were recorded and transcribed verbatim.
Content analysis was used to determine the proportion of
children who had received one or more CTs, which CT was
the most frequently received therapy, and the distribution of
therapy use across the families. Chi-squared statistics were
used to determine whether use of CTs differed according to
demographic or medical variables.

A thematic analysis of the transcripts was conducted to
explore parents’ experiences of CTs. Transcripts were read
and re-read by the first and last authors, with independent
coding and identification of emerging themes. Subsequent
discussion resulted in agreement on the principal themes.

Results

Of the 43 families in greater London invited to participate
in the interviews, parents (primarily mothers) of 32 children
participated. Demographic and medical characteristics of the
children are shown in Table 1. The 11 nonrespondents did
not differ significantly for any demographic or medical
characteristics from the 32 who participated.

Half the children (1=16) had not received any CT, and the
other half had received one or more types of therapy (Table 2).
For the children who had not received any CT, parents of 6 of
the 16 (38%) massaged their children as a pacifying and pain-
relief strategy. For children who had received CT, the number
of different types of therapy ranged from one (11=11; 69%) to
four (n=1). Children from families of higher socioeconomic
status (determined by using the Office for National Statistics
classification) were more likely to have received one or more
CTs (chi-square=8.60; p=.035). Children who had a history
of seizures were less likely to have had CT than those who
did not (chi-square=>5.24; p=.022). No other demographic
characteristics or medical variables differed between children
who had received CT and those that had not (Table 1).

Of the 16 children who had received CT, only 3 (19%)
were receiving therapy at the time of the interviews. Two
children participated in yoga, 1 of whom also received con-
ductive education, and 1 child had regular massage sessions
from a complementary therapist. Most of the other children
had received therapy as infants or toddlers, but parents had
stopped the sessions for a variety of practical reasons or
because of the apparent lack of ongoing effectiveness.

Reasons for trying CT

Parents described a variety of reasons for trying CT, one
of which was as a potential pain-relief strategy. Several
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TABLE 1. DEMOGRAPHIC AND MEDICAL CHARACTERISTICS OF CHILDREN INCLUDED IN THE STUDY
AND OF THOSE WHO Dip NoT PARTICIPATE

Children who had received ~ Children who had received — Total sample Children not

Characteristic 1 or more CTs (n=16) no CTs (n=16) (n=32) recruited (n=11)
Mean age of children (range) (y) 7.4 (5-11) 7.3 (5-12) 7.3 (5-12) 6.4 (5-10)
Female children 6 (38) 6 (38) 12 (38) 5 (46)
Socioeconomic status®
1 (highest) 12 (75)* 7 (44)* 19 (59) 5 (46)
2 2 (13) 0 (0) 2 (6) 4 (36)
3 2(13) 5 (31) 7 (22) 2 (18)
4 (lowest) 0 (0) 4 (25) 4(13) 0 (0)
Ethnic group of main caregiver
Asian 2 (13) 1(6) 309) 3(27)
Black 3 (19) 8 (50) 11 (34) 109
White 11 (63) 7 (44) 18 (56) 7 (64)
School
Mainstream 7 (44) 6 (38) 13 (41) 3 (28)
Special needs 9 (56) 10 (63) 19 (59) 8 (73)
Has difficulties with communication 11 (63) 14 (88) 25 (78) 9 (82)
Seizures
Yes 2 (13)* 8 (50)* 10 (31) 3(27)
No 14 (88) 8 (50) 22 (69) 8 (73)
GMEFCS category
2 5(31) 4 (25) 9 (28) 3(27)
3 3 (19) 2(13) 5 (16) 2 (18)
4 1(6) 1(6) 2 (6) 109
5 7 (44) 9 (56) 16 (50) 5 (46)
Diagnosis
Quadriplegia only 4 (25) 6 (38) 10 (31) 6 (55)
Diplegia only 4 (25) 6 (38) 10 (31) 3(27)
Hemiplegia only 4 (25) 2 (13) 6 (19) 2 (18)
Athetoid CP only 3 (19) 1(6) 4 (13) 0(0)
CP nonspecific 1(6) 1(6) 2 (6) 0 (0)

Unless otherwise noted, values are the number (percentage) of children.

“Office for National Statistics Classification.

*Chi-square, 8.60; p, .035. The overall distribution of socioeconomic status differed between children who had received one or more
complementary therapies and those who had not received any complementary therapies.

**Chi-square, 5.24; p, .022.

CP, cerebral palsy; CT, complementary therapy; GMFCS, Gross Motor Function Classification System.

described the pain their child experienced and their hopes
that CT would relieve the pain and help their child relax. As
one father whose child had tried cranial osteopathy said, “He
would cry all his waking hours for days on end. When he was
weeks old, that was a problem. Presumably because his head hurt,
but no one has ever said that to us ..... it was with one of those
periods when we took him with cranial osteopathy, to see if that
would help. I wanted to stop him crying. We figured that he was
probably in some pain and I heard it gave pain relief” (45) (Note
that numbers in parentheses represent study identifiers.)
Others had more specific reasons for wanting the therapy,
such as to help their child sit, walk, or talk. One mother
talked about her child’s experience with conductive educa-
tion (which she considered to be a form of CT): “Him walking
for one, yeah, definitely...I was hoping that the whole thing would
incorporate speech and language as well as movement but it just
mostly focused on movement rather than speech and so that was a
bit of a downer” (163). In contrast, some parents did not have a
specific goal but felt it was “something to try,” as the fol-
lowing quote illustrates: “I'm into trying, trying anything if it
works then fine and if not well not, but I'm up to try anything that
will maybe keep him calmer and use his muscles more” (90).

Several parents described their need to try something, any-
thing, to help their child, as a father explained: “We tried
anything as at that point we did not know. I think that you also feel
like you are doing something. You feel like you are doing some-
thing for your child” (60).

Knowledge about CT

Parents whose children had not received any CT reported
a lack of information regarding the suitability or possible
benefits of CT. One mother described how she had not
considered CT for her child: “I didn’t know that you could,
really...I didn't...really think of reflexology or acupuncture for
children as such “ (97), whereas another parent clearly felt that
it was the responsibility of those providing care for her child
to have informed her: “No one has ever said that these sorts of
things would help [child], it has never been mentioned. You know,
nothing has been mentioned” (60). Several parents were unsure
about what individual CTs were or were confused about
their role—for example, many thought that reflexology was
something to do with gastric reflux (a common issue for
children with CP). Some parents reported hearing about CT
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TaBLE 2. Use oF COMPLEMENTARY THERAPIES

Variable Data
Used 1 or more therapies
Yes 16 (50)
No 16 (50)
Number of therapies
0 16 (50)
1 11 (34)
2 3 (9)
3 1(3)
4 1(3)
Therapy type
Cranial osteopathy 11 (34)
Yoga 2 (6)
Conductive education 4(13)
Homeopathy 1(3)
Reflexology 1(3)
Chiropractic 103)
Oxygen therapy 103)
Acupuncture 13
Chinese medicine 1)
Massage 1(3)

Values are the number (percentage) of participants.

informally, via friends and other social contacts, parents of
other children with CP, or through the media and “yellow
pages,” rather than from health professionals, as illustrated
by the following quote: “I did not hear about it in context with
CP. I think I just heard it generally as it is quite fashionable for
children” (151). However, other parents clearly felt that they
should have been routinely given information about the
availability of different therapies, again indicating that they
thought the responsibility lay with health professionals, as
shown by this quote: “Some of them I wasn’t even offered, do you
want your child to have that?...because if there are treatments
available if they will help with their condition of course I want ny
son to have it” (146).

Concerns about CT

Parents who had not tried CT reported feeling unsure
about whether CTs were safe and expressed anxiety about
taking the child for a treatment that had not been re-
commended. As a mother said, “Sometimes you are a bit
frightened to do things yourself in case...unless you know what
you are doing you could be hurting the child” (60). Other parents
described how they wanted professional advice before
embarking on a particular type of CT, illustrated by the
following quote: “We certainly have not tried acupuncture or
anything else. No other remedies. I would not want to try
herbalism or anything like that without some professional advice”
(79). There was a strong sense of needing to do the right
thing, as one mother explained, “I was not sure whether it was
the right thing to be honest, yes, so I never tried it” (166), and
anxiety about subjecting their child to something that would
not help or could have detrimental implications for their
child: “We didn’t want to try anything that was invasive” (158).

Practical considerations

Parents of children who had received CT, as well as par-
ents of children who had not experienced CT, had some

practical concerns focused on time constraints and trying to
fit therapy sessions in with all of their other commitments, as
summed up by the following quote: “Trying to fit it in to a
busy programme” (74). Another mother talked about the need
to juggle other family members’ commitments: “I think that if
it fitted in with everyone else as well, if one of us wasn’t working
then we might dedicate the full time that it really needed but it was
so intense. If [child] was our only child you probably would throw
yourselves at it hook, line, and sinker” (158).

The cost and availability of CT were also an issue, par-
ticularly because many parents had paid for their child’s
treatment themselves: “It is very expensive and hard to
find....They don’t do it in this borough or at his school, so that was
it” (136). Another parent who had tried many different CTs
described how she had paid for some sessions but had to
make decisions about whether to continue: “After a trial of
about 6 sessions I thought, I think I was going through some and
Sfinancially I also had to keep weighing the pros and cons.. It is an
expensive business and you are doing it privately and in an ideal
world you don’t want to think about the money and healthcare....I
have to become a millionaire before I can start all these things
again” (163).

Beliefs about the benefits of CT

For children who had received CT, there were differing
views as to whether it had been beneficial. Some parents felt
that the treatment had been extremely beneficial, not only for
physical improvements but also as something that empowers
the child. One mother described the “transforming” effect of
her child’s CT sessions: “It’s been a miracle for A, an absolute
miracle...[it] is all about turning your brain on saying I can do
this and I will do it” (76). Other parents talked about the re-
laxing effects of the CTs; for example, one mother explained:
“It relaxed her a lot...you could see quite a difference on the day
and possibly for the day after” (158). In contrast, other parents
did not feel that there had been any improvements in their
child; as one parent succinctly said, “I did not see the results”
(283). A father described waiting for improvements: “I think
that it was quite hard as well, that, you know, you could not see
any changes, and I think that you want to see them when you are
putting that much effort in there” (158). Some parents described
a lack of belief in the therapy once their child had started it,
as illustrated by the following quote: “At that time I am not
sure if I see the beneficial [Sic] in the therapy and myself personally
I didn’t seem to believe in the treatment, and so that is why I
stopped it” (77). In contrast, others felt that they as parents
should do more, as a mother explained: “We haven't tried very
much and we believe that we should” (74). One parent described
how although they were skeptical, they felt they should try
CT in case it was effective: “We kind of had the philosophy, well
if it is, like everything with [child], if it is not going to do any
harm, and it could be helpful to him. If it is not going to hurt him
and it could help him then we should try and then you know, it is
something worth pursuing or looking into more so.” (159).

Discussion

This qualitative study of the use of and attitudes toward
CT among parents of children with CP identified that chil-
dren of half of the parents interviewed had received one or
more therapies. This is similar to other reported findings.”*
However, only a minority who had previous exposure to CT
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were currently receiving CT, and in the majority of cases
children had had a few sessions only during infancy/early
childhood. Such findings indicate the importance of eliciting
patterns and timings of CT, rather than simply looking at the
overall numbers who have ever received these therapies. A
further issue that can make comparison with other studies
difficult is the definition of included CTs. Many children in
this study had had botulinum toxin treatment or received
hydrotherapy at school, but neither of these was included
because botulinum toxin is more frequently included as
standard medical care for children with CP*' and hydro-
therapy may be part of the physiotherapy regimen.?? Mas-
sage therapy was also difficult to define: Several children had
massage administered by family members or in the school
environment, but again this was not defined as receiving CT
from a practitioner. Other studies have used a wider range of
therapies or have included therapies not provided by a CAM
practitioner.

In contrast to other studies, mean age did not differ
between children who had received CT and those who did
not. However, our sample was small (because this was es-
sentially a qualitative evaluation) and the age range was
relatively narrow. This study found that families whose
children had had or were having CT had higher socioeco-
nomic status than children who had not had CT. This may
reflect the fact that families tended to pay for their child’s
therapy out of their own pocket. The cost of CT also emerged
as a concern for parents and probably precluded some chil-
dren from receiving CT. In a recent study, more than half of
children with CP who were receiving massage therapy had
the therapy provided by family members.” In this latter
study, lower maternal income was associated with relatives
providing the massage rather than professionals. Previous
studies have also found that higher levels of family income
and parental education are associated with greater use of
CAM.** Future studies should explore the role of socioeco-
nomic status and cost of CT as potentially influencing vari-
ables in CT uptake. We further found that children with
seizures were less likely to have had CT, although it is not
clear why this may be. One possible explanation is that
parents were concerned about the safety and/or the effec-
tiveness of CT if their child had previously had seizures and
therefore chose not to access CT; however, this warrants
further investigation.

Through exploring parental perceptions about CT, it was
evident that many parents felt poorly informed about dif-
ferent therapies and that there were many practical con-
straints for accessing therapy. Cranial osteopathy was the
CT most frequently used in the past but families had not
continued the sessions because of lack of effectiveness or
practical limitations. The suggested lack of effectiveness of
previous experiences supports the findings of the overall
(current) trial,'” but it is interesting that despite their previ-
ous experiences families had still enrolled for the trial and
some were willing to embark on further cranial osteopathy.
Such an attitude corroborates the expressed wish and will-
ingness of many parents to try something that may benefit
their child. It also suggests that when parents are confident
that a treatment is supported or provided by medical or
professionally accredited staff, is safe, and is funded, they
want to take the opportunity for their child to receive CT.
Data from the trial indicated that 18 of the 43 families (42%)
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in the control group took up the free cranial osteopathy
treatment. One possible explanation for the relatively low
take-up rate is that logistic reasons may have made it diffi-
cult for some families to have the treatment, further high-
lighting the importance of practical support for families to
enable them to access services for their child.

The findings of this study should be considered in light of
several limitations. First, the participants in this study were
enrolled in a randomized controlled trial of cranial osteop-
athy that did not include children with mild CP; therefore, it
may not be representative of the general population of chil-
dren with CP. However, the refusal rate for participation in
the trial was very low, suggesting that the results are likely to
be generalizable to parents of children with moderate or
severe CP. Second, children who had received cranial oste-
opathy within the previous 12 months were excluded, and
the perceptions and experiences of such children and their
families may have been different from those who were re-
cruited to the trial. Third, non-English-speaking participants
were excluded. Finally, the parents of one third of the chil-
dren who were in the control group chose not to participate
in the interview, although the children of the nonrespon-
dents did not differ in terms of demographic or medical
variables from those who did participate.

This study indicates that parents of children with CP are
motivated to try CT that will help their children but that they
need information, guidance, and practical support to facili-
tate the use of CTs. Although cranial osteopathy has been the
most widely accessed therapy, its effectiveness is not clear. It
may be that other therapies, such as yoga and conductive
education, offer a greater chance for physical and psycho-
logical benefit to children with CP. Further evaluation of the
safety and effectiveness of different forms of CT is required,
as has recently been highlighted,E and such evidence needs
to be communicated to families. This study did not examine
parental use of CTs, which has been previously associated
with increased use in children,”?® nor did it explore parental
decision-making processes.” However, as CT is increasingly
being used in the holistic treatment of children with CP, it is
important to identify factors (medical, social, and behavioral)
that are predictive of optimal outcomes.
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