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RESUMO

O presente relatorio visa sistematizar o percurso formativo e as aprendizagens
pessoais, profissionais e académicas vivenciadas ao longo do 3° semestre do 11°
Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializa¢do de Saude Infantil e
Pediatria, procurando descrever e analisar 0os objetivos e atividades projetadas,

relacionando-as com as competéncias desenvolvidas.

Todo este percurso foi sustentado numa pratica reflexiva, pensamento critico e
construtivo alicergado nos importantes contributos da teoria de conforto de Kolcaba,
da Filosofia de Cuidados Centrados na Familia, Cuidados N&o Traumaticos, cuidados
paliativos pediatricos ao adolescente com doencga crénica complexa hospitalizado, e
possibilitou a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias comuns e especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem de saude infantil e pediatrica definidas pela
Ordem dos Enfermeiros, integrando as competéncias analiticas e de sintese de uma

formacé&o ao nivel de mestrado.

A evolucgéo tecnolodgica e dos cuidados de saude, resultaram no aumento da
sobrevivéncia de criangas com doenca crénica complexa, e quando associados a
melhoria na qualidade dos cuidados, permitiu que muitas criancas atinjam a
adolescéncia com necessidades paliativas. Situacdo coloca muitos desafios aos
profissionais de saude, ndo s6, cuidar de adolescentes que, por crise de agudizacéo,
para capacitacdo ou descanso do cuidador, controlo de sintomas e fim de vida,
necessitam de ser hospitalizados (Lacerda et al., 2014), como também, capacitar os
seus pais/cuidadores de forma a garantirem a sua sobrevivéncia intervindo

adequadamente, promovendo o conforto apos a alta para o domicilio.

Este percurso de aprendizagem impulsionou também o inicio de um processo
de mudanca e transformacéao do real através da enumeracao de recomendacdes para
a prética de enfermagem, de forma a contribuir para a melhoria da qualidade de vida
nao sO do adolescente com doenca cronica complexa e necessidades paliativas

hospitalizado, mas também da sua familia.

Palavras-chave: adolescente; doenca cronica complexa; cuidados paliativos

pediatricos; necessidades paliativas



ABSTRACT

This report aims at systematizing the formative path and personal,
professional and academic learning experienced during the 3rd semester of the 11th
Master's Degree Course in Nursing in the Specialization Area of Child Health and
Pediatrics, while seeking to describe and analyze the objectives and projected
activities, relating them to the skills developed.

This entire process was supported by both a reflexive practice and a critical
and constructive thinking based on the important contributions of Kolcaba's theory of
comfort, the Philosophy of Family-Centered Care, Non-Traumatic Care and pediatric
palliative care for hospitalized adolescents with complex chronic disease, and also
enabled acquisition and development of common and specific skills of the nurse
specialized in child and pediatric health nursing defined by the Order of Nurses,
whereas integrating the analytical and synthesis skills of a master's-level training.

Technological and health care evolution has resulted in the increased survival
of children with a complex chronic disease, and when associated with an improvement
in the quality of care, it has allowed many children to reach adolescence with palliative
needs. This situation poses many challenges for health professionals, not only in
caring for adolescents who, due to an acute crisis, need to be hospitalized (Lacerda et
al., 2014) to enable the caregiver's training or rest, symptoms control and end of life,
as well as empowering their parents/caregivers in order to ensure their survival,
intervening properly, while promoting comfort after discharge to home.

This learning journey also boosted the beginning of a process of change and
transformation of reality through the enumeration of recommendations for nursing
practice, in order to contribute to the improvement of quality of life not only for
adolescents with complex chronic illness and palliative needs while hospitalized, but

also for their family.

Key-words: adolescent; complex chronic illness; pediatric palliative care; palliative

needs
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INTRODUCAO

O presente relatorio de estdgio insere-se no 11° Curso de Mestrado em
Enfermagem na Area de Especializacio de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria,
da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa e, pretende sistematizar as
aprendizagens e o percurso formativo realizado no desenvolvimento de competéncias
de Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatria, integrando as competéncias

analiticas e de sintese proprias da formacéo do nivel de mestrado.

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica
(EEESIP), assume um papel fundamental e crucial, competindo-lhe prestar cuidados
especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento das
criancas e dos jovens (Regulamento n° 422/2018, 2018). Tendo também como func¢éo
identificar problemas da crianca/jovem relativamente a necessidades especiais e
incapacidades (Regulamento n° 422/2018, 2018), como as necessidades paliativas,
intervindo adequadamente e promovendo o conforto, almejando uma prestacao de
Cuidados Nao Traumaéticos (CNT).

Tem sido notéria a evolucao existente na melhoria da qualidade dos cuidados
de saude, em geral e, de enfermagem em particular, com traducdo no aumento da
sobrevivéncia de criancas com doencas incurdveis e/ou incapacitantes, que
conseguentemente, vém a necessitar de cuidados complexos (European Association
for Palliative Care, 2009). Esta melhoria na qualidade dos cuidados conduz a um
aumento da esperanca de vida, permitindo que muitas criancas com doencas crénicas
complexas ou doencas limitantes para a vida, atinjam a adolescéncia. Por sua vez,
estes adolescentes e as suas familias, por imposi¢do da sua doenca limitadora e/ou
potencialmente fatal, apresentam necessidades paliativas especificas, diversas,
multiplas e de dimenséao fisica, mas também de dimensado psicologica, social e

espiritual (Jorge et al., 2016).

Concomitantemente, no decurso da minha vida profissional, enquanto
prestadora de cuidados de enfermagem numa unidade de adolescentes, verifico que
esta é uma realidade cada vez mais presente e que exige uma intervencdo de
enfermagem avancgada especializada e sustentada em evidéncia. Tem sido uma area
de eleicdo no meu foco de cuidados, ndo sO pela complexidade de cuidados de

enfermagem que na maioria das vezes estas criancgas, adolescentes e suas familias
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necessitam, mas também por todos os desafios que me colocam diariamente na

minha pratica clinica.

Foi na convergéncia do referido que emergiu o tema — “O cuidado ao
adolescente hospitalizado com necessidades paliativas” - que conduziu as

aprendizagens e o percurso reflexivo apresentado no presente relatoério.

Importa sublinhar que, para sustentacdo deste percurso foi preponderante a
realizacdo da revisdo sistematizada da literatura intitulada: “Necessidades de
cuidados paliativos de adolescentes hospitalizados com doenca crénica complexa:
revisao scoping”. Tal como Koch & Jones (2018) sublinharam, embora se identificasse
uma preocupacao crescente relativamente as reais necessidades dos adolescentes
com necessidades paliativas e suas familias, estas eram pouco conhecidas,
acrescendo que se encontravam dispersas ha literatura, motivos estes que
fundamentaram a realizagéo da revisdo scoping que teve como objetivo identificar e

mapear a evidéncia cientifica disponivel no ambito do fenébmeno em apreco.

“O cuidado ao adolescente hospitalizado com necessidades paliativas” tem
como concegdo dominante a Teoria do Conforto de Kolcaba, a filosofia de cuidados
paliativos pediatricos bem como os contributos tedricos de enfermagem que norteiam
os cuidados em pediatria: a Filosofia de Cuidados Centrados na Familia (CCF) e os
CNT. Importa sublinhar que, existe uma clara paridade entre os Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) e o perfil de competéncias do EEESIP que o impele a assumir a
lideranca no desenvolvimento dos CPP (Mendes, 2018).

Foi mobilizada a melhor evidéncia disponivel na reconceptualizacdo do
pensamento de enfermagem. Centrado numa metodologia descritiva, critica e
reflexiva, atendendo as necessidades de aprendizagem individual, o presente relatorio
tem como objetivos gerais:

1) desenvolver competéncias especializadas no cuidado de enfermagem a
crianca, ao adolescente e sua familia, nos processos de saude-doenca e nas
diferentes etapas do desenvolvimento e contextos onde se encontrem;

2) desenvolver competéncias para prestar cuidados especializados de grande
complexidade e elevado grau de qualidade a adolescentes com necessidades
paliativas.

Estruturalmente, o presente relatério tem inicio com a apresentacdo do

engquadramento tedrico, explicitando-se o problema e enquadrando-se o adolescente
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hospitalizado com necessidades paliativas, a filosofia dos CPP, os CCF e CNT e, por
fim, a teoria do conforto de Kolcaba como o referencial tedrico de enfermagem que
orientou todo este percurso.

Seguidamente, apresentar-se-4 uma analise critica e reflexiva do percurso
formativo e de que forma permitiram desenvolver as competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista e das competéncias especificas do EEESIP, bem como
crescimento e transformacéo profissional., integrando os diversos contributos dos
diferentes contextos: unidade de saude familiar (USF), servigco de urgéncia pediatrica
(UP), unidade de neonatologia, unidade médica de apoio domicilidrio (UMAD) e
servico de reabilitacdo pediatrica e desenvolvimento.

Por fim, sdo explanados os contributos do percurso formativo para a pratica de
enfermagem a nivel pessoal e profissional, bem como a identificacdo das
necessidades paliativas no adolescente hospitalizado. Nas consideragdes finais sao
enumeradas algumas recomendacdes para a pratica de enfermagem, de forma a
contribuir para a melhoria da qualidade de vida ndo s6 do adolescente com doenca
cronica complexa e necessidades paliativas hospitalizado, mas também da sua

familia.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. Adolescente hospitalizado com necessidades paliativas

A adolescéncia € o periodo transitorio entre a infancia e a idade adulta, contudo,
segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2014), é definida como sendo o periodo
da vida que comeca aos 10 anos e termina aos 19 anos completos. Por sua vez,
Sawyer et al. (2012), defendem que a adolescéncia se encontra dividida em trés
subfases: a adolescéncia precoce (dos 10 aos 13 anos), a média (dos 14 aos 16 anos)
e a adolescéncia tardia (apés os 17 anos).

N&o obstante, parece consensual que ndo existe um periodo definido com
exatiddo para esta fase do desenvolvimento, uma vez que, além da idade, a
adolescéncia é também muito influenciada pelas transi¢cdes sociais, que variam com
0 ambiente sociocultural (Organizacdo Mundial de Saude, 2014). Nesta linha de
pensamento e de acordo com Kingas, Kroll e Duffy (2000), a adolescéncia € uma
etapa critica do desenvolvimento, que se caracteriza por multiplas experiéncias de
adaptacao, relacionadas com varios fatores: as alteracbes fisicas e biolégicas, a
experimentacdo de papéis emocionais e sociais, a transicdo entre dependéncia e
independéncia e as preocupacdes com 0 autoconceito.

Nos ultimos anos, associado ao desenvolvimento de novas tecnologias e
terapéuticas, bem como aos progressos cientificos na area dos cuidados em saude
infantil e pediatria, verifica-se um aumento da sobrevivéncia dos recém-nascidos e
criancas com necessidades de saude complexas (Campos, 2010; Augusto, 2013;
Neves, Andres, Silveira & Arrué, 2013; Sousa, 2013; Relatdério do Grupo de Trabalho
dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), 2014; Ramos, Moraes, Silva & Goés,
2015; Fernandes, 2016) e consequentemente, um incremento dos adolescentes
clinicamente frageis, com doenca crénica e necessidades especiais de saude de
grande complexidade (European Association for Palliative Care, 2009; Lacerda,
Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019).

O aumento da esperanca de vida e a melhoria dos cuidados de saude, permite
que muitas das criangcas com necessidades paliativas atinjam a adolescéncia
colocando essa situagdo muitos desafios aos enfermeiros. Sao adolescentes que por
crises de agudizacédo, para capacitacdo ou descanso do cuidador, para controlo de
sintomas e fim de vida necessitam de ser hospitalizados (Lacerda et al., 2014).
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As hospitalizagdes que ocorrem maioritariamente por situagcdes decorrentes de
condicao crénica, estdo associadas a situacdes de fibrose quistica, paralisia cerebral,
doencas pulmonares, doencas neuroldgicas/neuromusculares, renais/urolégicas,
hematoldgicas/imunolégicas, metabdlicas, genéticas ou oncoldgicas (Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, 2019).

Cuidar dos adolescentes com necessidades paliativas resultantes de Doenca
Limitante para a Vida (DLV) ou Doenca Cronica Complexa (DCC), requer a
compreensdo de que a sua condigdo fisica, emocional, social e espiritual muda
rapidamente, o que significa que as suas necessidades também sofrem alteracdes
(Williams-Reade, 2013).

Na producado cientifica associada as necessidades paliativas emergem 0s
conceitos de DCC e de DLV, que importa desde ja clarificar.

A DLV caracteriza-se por ser uma condicdo em que a morte prematura é
frequente, mas que nem sempre a existéncia de um diagnostico formal € possivel (por
exemplo, fibrose quistica ou a distrofia muscular) (European Association for Palliative
Care, 2009).

Por sua vez, a DCC caracteriza-se por qualquer situagao clinica para que seja
razoavel esperar uma duracao de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e
que atinja varios sistemas diferentes ou um 6rgao de forma suficientemente grave,
requerendo cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de
internamento num hospital (Feudtner, 2000). Esta classificacao foi desenvolvida para
analisar a prevaléncia de criancas com situacdes clinicamente complexas e
necessidades de CPP (Lacerda, Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019). Caracteriza-se
por ser operacional, ampla, flexivel e baseada em cd6digo da International
Classification of Diseases (ICD) e coloca o foco ndo apenas na duracdo ou gravidade
da doenca, mas na utilizacao dos servicos de saude.

Recentemente esta classificacdo foi atualizada e expandida, incorporando
novos codigos neonatais e outros indicadores de dependéncia de tecnologia ou
transplantacdo de orgao (Feudtner, Feinstein, Zhong & Hall, 2014). Nesta ultima
versdo, as DCC dividem-se em dez categorias: neuroldgicas / neuromusculares,
cardiovasculares, respiratérias, renais / urolégicas, gastrointestinais, hematolégicas /
imunologicas, metabdlicas, outras congeénitas / genéticas, malignas e neonatais. Inclui
ainda dois dominios — um para dependéncia de tecnologia e outro para

transplantacao (Feudtner et al., 2014).
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De acordo com o plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos para o biénio 2019/2020, entre 2011 e 2015, nos hospitais do sistema
nacional de saude, 15,5% dos internamentos e 87,2% dos Obitos (1.539 0bitos)
estiveram associados a DCC. O mesmo plano estratégico estimou que, no biénio
2019-2020 existiam 7955 criangas/jovens com necessidades paliativas em Portugal.

Os adolescentes com DCC tém mdltiplas necessidades paliativas, sejam elas
fisicas, relacionais, sociais e/ou espirituais, sendo que é fundamental que se
compreenda que, o diagnostico por si sO, ndo identifica com precisdo as necessidades
de cuidados paliativos, isto €, as necessidades paliativas devem ser, sim, identificadas
com base no impacto da patologia do adolescente e familia (Khalid & Chong, 2019),
ou seja, no seu todo, holisticamente, mas atendendo, simultaneamente, a sua

individualidade.

Cuidar de um adolescente com DCC e com necessidades paliativas, € de uma
complexidade emocional elevada, pois é necessario gerir a triade adolescente-pais-
enfermeiro, compreendendo as necessidades de cada um, a medida que a doenca
vai progredindo (Diogo, Vilelas, Rodrigues & Almeida, 2014). Reconhecer que 0s pais
sdo os melhores prestadores de cuidados a crianca, promotores e estimuladores do
seu desenvolvimento fisico e cognitivo é uma exceléncia no cuidar em CPP,
permitindo a prestacdo de cuidados de enfermagem sustentada num modelo de
parceria de cuidados, salientando-se a negociacdo partilhada entre enfermeiro e
familia e, respeitando-se os limites de cada parte (Loureiro, 2011). Os cuidados de
enfermagem também devem respeitar o facto de a familia ter cuidados centrados e
individualizados para cada unidade do cuidar — adolescente e familia (American
Academy of Pediatrics, 2000; European Association for Palliative Care, 2007).

Crowley & Wolfe (2013), acrescentam ainda que os adolescentes com DCC e
sua familia, requerem um apoio coordenado de salde e apoio psicossocial, desde o
diagnaostico; apoio este que também deve ser dirigido & comunidade, nomeadamente
para o contexto escolar.

Neste enquadramento, importa salientar que, os cuidados de enfermagem
também devem ser direcionados para os irméos do adolescente com necessidades
paliativas. De acordo com a American Academy of Pediatrics (2000), os irmaos sao
parte importante deste processo, pois para além de sofrerem, vivenciam a situagao
de doenca com sentimentos de culpa e soliddo, sendo que muitas vezes se isolam

socialmente enfrentando diversos desafios (Stephenson et al., 2017). De acordo com
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varios autores, os irmaos saudaveis podem ficar fragilizados, pela necessidade de
apoio e cuidados constantes que o0s adolescentes com necessidades paliativas
necessitam (European Association for Palliative Care, 2007; Vermaes, Susante &
Bakel, 2012; Nogueira, 2017).

Atendendo aos resultados da revisdo scoping realizada/producéo cientifica
consultada, as necessidades paliativas dos adolescentes e sua familia dividem-se

entre as necessidades paliativas fisicas, relacionais, sociais e espirituais.

As necessidades fisicas incluem, prioritariamente: o controlo de sintomas (dor,
nauseas, vomitos, depressdo, ansiedade); a promocdo do desenvolvimento do
adolescente; a capacitacdo da familia (na administracdo de medicacdo, na
alimentacao por ostomia de alimentacéo, nos posicionamentos); e plano antecipado
de cuidados (metas do adolescente e metas familiares) (Moya & Garro, 2010;
Tatterton, 2018; Pawliuk et al., 2020).

As necessidades relacionais incluem uma comunicagao assertiva de acordo
com a fase de desenvolvimento do adolescente, relacéo terapéutica, envolvimento da
familia e troca de informacdes, disponibilidade para esclarecimento de duavidas,
demonstrar esforco e competéncias (continuidade das rotinas diarias, incentivos,
metas) e comunicacdo expressiva de sentimentos através de emocdes (raiva,
“aceitacado”, amor, compreensao, esperancga) (Hsiao, Evan & Zeltzer, 2007; Khalid &
Chong, 2019).

As necessidades sociais, dizem respeito a oportunidades recreativas
(atividades, escola e técnicas apropriadas as necessidades individuais), atividades
sociais (interacdo com grupos de pares), articulacdo com suporte comunitario
(equipas comunitarias, isto €, equipa de cuidados continuados integrados, equipas de
cuidados paliativos, por exemplo) e servigo social (direitos e deveres, custas ou taxas

de recursos sociais) (Bowen, 2007).

Nas necessidades espirituais incluem-se ndo sé as do adolescente, mas
também as dos cuidadores (assisténcia espiritual e apoio adequado, respeitando a
cultura e religido do cuidador), articulagdo com recursos hospitalares (capelao, por
exemplo) e o conforto espiritual do adolescente (paz, esperanca, sentido da vida)
(Weaver & Wratchford, 2017).

Os adolescentes com DCC tém multiplas necessidades paliativas, sejam elas
fisicas, relacionais, sociais e/ou espirituais, sendo que é fundamental que se
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compreenda que o diagndstico por si sé ndo identifica com precisdo as necessidades
de cuidados paliativos, isto €, as necessidades paliativas devem ser identificadas com

base no impacto da patologia do adolescente e familia (Khalid & Chong, 2019).

Por sua vez, de acordo com o Relatério do Grupo de Trabalho do Gabinete do
Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Saude (2014), considera-se que 0sS
cuidados de enfermagem aos adolescentes com DCC se destinam ao bindmio
adolescente-familia, pois o impacto e as necessidades de um adolescente com DCC
vao muito além do simples controlo de sintomas. Caracterizam-se por cuidados
afetivos, emocionais, sociais e economicos.

O bem-estar dos adolescentes com DCC especificamente com necessidades
paliativas e das suas familias, deve ser uma preocupacéao de toda a sociedade, assim
como deve existir um modelo de cuidados adaptados as suas necessidades e ndo ao
tradicional modelo relacionado com a doenca aguda (Wolfe, 2013).

Torna-se assim pertinente referir que, os cuidados de saude, nomeadamente
os cuidados de enfermagem a criancas/adolescentes com necessidades paliativas,
requerem conhecimento especializado, assim como uma maior atencado e
consciéncia, adaptacdo e medidas de conforto, além dos que sdo considerados de
rotina (Council on Clinical Affairs, 2016), todavia, ndo € possivel enumerar todas as
situacOes de criancas/adolescentes com necessidades paliativas nem realizar um
programa unico de atuacdo (Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil, 2013).

Nesta linha de pensamento, importa destacar que de acordo com o
Regulamento de Competéncias Especificas, o0 EEESIP “diagnostica necessidades
especiais e incapacidades na crianga/jovem”, "apoia a inclusdo de criancas e jovens
com necessidades de saude" e "referencia criangas/jovens com incapacidades e
doenca crénica para instituicbes de suporte e para cuidados de especialidade, se
necessario” (Regulamento 422/2018, p. 19193 e 19194). Estas intervencfes estao
assentes numa concec¢do de cuidados de enfermagem centrados na familia, sendo
preponderante o0 seu enquadramento na equipa multidisciplinar. Por fim, importa
sublinhar que estando a filosofia e os principios do CPP alinhados com o referencial
de enfermagem, mais concretamente a intervencdo e as competéncias do EEESIP,

estes constituem, claramente, um aporte a intervencéo do EEESIP.
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1.2. Referencial para os Cuidados Paliativos Pediatricos

1.2.1. Cuidados Paliativos Pediatricos

A paridade entre os CPP e a esfera de competéncias do EEESIP leva a uma
afinidade imediata: centrada no bindmio crianca/familia, filosofia de cuidados

centrados na familia e filosofia de cuidados ndo traumaticos (Mendes, 2018).

O conceito de CPP surgiu em 1988, pela Organizacdo Mundial de Saude,
sendo definido como “cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da criancga,
e envolvem também o suporte a familia. Comeg¢am quando a doenca é diagnosticada
e continuam independentemente de a crianca receber ou nao tratamento dirigido a

doencga” (Organizacdo Mundial de Saude, 1998, p.8).

Neste contexto, Mendes, Silva e Santos (2012) sublinha também a necessidade
dos cuidados que sédo dirigidos a crianca e ao adolescente terem como objetivos a
promocéao do conforto, a melhoria da qualidade de vida, assim como o ajustamento as
alteracdes inerentes a doenca avancada ou terminal e uma morte digna com o menor
sofrimento possivel.

Face ao exposto é relevante que os enfermeiros avaliem o sofrimento fisico,
psicolégico e social da crianga, realizando a articulagdo necessaria com outros
elementos da equipa multidisciplinar, pois nesta linha de pensamento a Organizacéo
Mundial de Saude (1998) refere que os CPP para serem eficazes é necessaria uma
abordagem ampla interdisciplinar, que inclua a familia e utilize os recursos disponiveis
na comunidade. Os CPP podem ser implementados mesmo quando 0S recursos Sao
limitados e podem ser prestados em centros terciarios, nos cuidados de saude
primarios ou no domicilio (Organizacdo Mundial de Saude, 1998).

Por sua vez, de acordo com a American Academy of Pediatrics (2000) os CPP
procuram melhorar a qualidade de vida das criancas/adolescentes e familias com
doenca incapacitante ou ameacadora de vida, recomendando que os tratamentos
paliativos devem focar-se no controlo de sintomas e condi¢gdes que limitam a crianca
de aproveitar a vida.

Ja Widdas, Mcnamara e Edwards (2013) corroboram o referido, mas
acrescentam que os CPP devem ter uma abordagem ativa desde o diagnoéstico ou
reconhecimento da situacdo, durante toda a vida do adolescente e para além da sua

morte, onde existem abrangéncia de elementos fisicos, emocionais, sociais e
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espirituais, com enfoque na melhoria da qualidade de vida do adolescente e familia.
Nesta definicdo os autores também incluiram ndo s6 o controlo de sintomas, como a
providéncia de periodos de descanso aos cuidadores e 0 acompanhamento na fase
terminal e luto do adolescente e familia.

O Grupo de Trabalho de Cuidados Paliativos Pediatricos descreve um modelo
gue melhor se identifica com o modelo de prestacdo de CPP, o de Woodruff (2004),
em que o tratamento de suporte e sintomatico paliativo deve ser complementar e
integrado no tratamento ativo da doenca, promovendo o cuidado holistico centrado no
doente e familia, em todas as fases da doenca e depois da morte.

De acordo com a definicho da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos
(2016) os cuidados paliativos especializados destinam-se ao acompanhamento de
situacbes complexas, como as condi¢cdes potencialmente fatais ou situacdes de
controlo sintomatico complexo (intuito curativo), mas também sdo destinados a
pessoas com doencas em que existe tratamento disponivel para prolongar a vida,
embora o prognéstico seja incerto (insuficiéncia cardiaca, por exemplo). Ainda de
acordo com a Comisséo os cuidados paliativos também séo direcionados a situagcdes
de pessoas com doenca pulmonar obstrutiva crénica, fibrose quistica, doenca
incuravel (em que o tratamento paliativo existe desde o diagnéstico), situacao
neurolégica ndo progressiva (onde existem necessidades médicas complexas e
ameaca da vida, como por exemplo, na paralisia cerebral) e situagcbes em que a
pessoa tem necessidades complexas em que a equipa multidisciplinar ndo consegue
dar resposta (sintomas persistentes, situacdes familiares dificeis, presenca de dilemas
éticos).

A European Association for Palliative Care (2009) corrobora o referido
anteriormente, acrescentando que existem alguns conceitos fundamentais como a
DLV onde é frequente a existéncia de morte prematura (por exemplo, fibrose quistica
ou a distrofia muscular) e a doenca ameacadora de vida, onde existe elevada
probabilidade de morte prematura devido a doenca grave ou probabilidade de
sobrevivéncia a longo prazo até a idade adulta (por exemplo, criangas com tratamento
oncoldgico),

McNamara-Goodger e Rachel (2009), defendem que a prestacdo de CPP
possa ser usada em exclusividade ou em conjunto com tratamentos curativos, por um
curto periodo, ou por periodos prolongados no tempo, sendo a sua relagéo
estabelecida de acordo com o momento do diagndéstico e o tipo de patologia, a

progressdo da doenca e a qualidade de vida que se procura oferecer a crianca e
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adolescente. Nesta linha de pensamento, a American Academy of Pediatrics (2000)
sublinha que deve existir a recomendacao de um modelo integrado de CPP e cuidados
curativos, recusando apenas disponibilizar-se os CPP quando ndo existem opcoes
terapéuticas curativas, prejudicando a realizacé&o precoce de um plano de cuidados
individualizado a crianga/adolescente e familia, tendo como foco a esséncia social e
humana de cada um e proporcionar beneficios dos cuidados integrativos, “curativos
até aquilo que possam ser’ e “paliativos naquilo que necessitam de ser” (Viallard,
2014, p.30).

N&do é consensual considerar que uma crianca seja ou nao alvo de
necessidades paliativas, sendo que, de uma forma simples, os profissionais de saude
o podem fazer é realizarem a si préprios a questdo: “ficaria surpreendido se esta
crianga n&o sobrevivesse até aos seus 18 anos?”. De acordo com Harrop & Edwards
(2013), se a resposta a questéo anterior for “ndo”, entdo estamos perante uma crianga
com necessidades paliativas. As necessidades paliativas das criancas sao complexas
e podem ser determinadas pela fase da doenca, pela familia, pelo meio cultural ou
pela idade, requerendo respostas coordenadas entre 0S apoios comunitarios e as
equipas de saude.

Existem quatro dominios de necessidades da crianga, no que diz respeito as
necessidades fisicas, necessidades psicoldgicas, necessidades sociais e
necessidades espirituais (European Association for Palliative Care, 2009). Neste
sentido, as criangas com DAV ou DLV, com indicacao para a prestacdo de CPP sao
agrupadas em quatro categorias (Anexo ).

Em relacéo a familia, as necessidades sdo multiplas e complexas. Os pais das
criancas com necessidades paliativas tornam-se, para além de pais, cuidadores, e
como tal, ttm uma responsabilidade acrescida que inclui a administracdo de
terapéutica, a execucdo de alguns tratamentos, a alimentac&o, 0os posicionamentos,
entre outros (Caicedo, 2004).

Nesta linha de pensamento, Koch e Jones (2018) sublinham que os cuidados
prestados pelo cuidador ao adolescente requerem longas e interminaveis horas de
desgaste fisico e mental, onde os cuidadores tém a responsabilidade de tomar
decisdes em relacdo a medicacao, a tratamentos e decidir se devem ou ndo procurar
ajuda diferenciada. Estes cuidadores estdo mais vulneraveis a terem depresséo, ou
ansiedade, e sintomas como falta de energia, insonia e fadiga (Koch & Jones, 2018).

No estudo de Weidnet et al. (2011) foram identificadas sete dimensdes

importantes, para os pais das criangas com DLV, sendo estas: 1) o respeito pelo papel
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da familia; 2) o conforto; 3) o acesso aos cuidados e recursos; 4) a comunicacao; 5) o
suporte parental na tomada de decisédo; 6) o cuidar/humanismo e; 7) os cuidados
espirituais.

De acordo com Koch e Jones (2018), torna-se importante trabalhar as familias
de criangas com necessidades paliativas de modo a compreender qual o tipo de
comunicacao e que timings que preferem. Ainda de acordo com 0s mesmos autores,
os profissionais de saude, podem questionar os pais como preferem que seja
partilhada a informacédo, quem desejam que esteja nesses momentos de partilha de
informacéo, e por fim, como desejam que se comunique com a crianca e adolescente
(Koch & Jones, 2018).

As familias do adolescente com necessidades paliativas necessitam de apoio
a varios niveis, como: conhecimento profundo da situacdo da crianca e da melhor
forma de cuidado; de ajuda financeira, como por exemplo, aquando das mudancgas no
estilo de vida que afetam a condicdo laboral e consequentemente a estabilidade
financeira da familia; de apoio emocional e suporte no luto, nomeadamente também
direcionado aos av0s e aos irméos; de apoio a satisfacdo das necessidades religiosas
e espirituais (European Association for Palliative Care, 2009).

Cuidar dos cuidadores de adolescentes com necessidades paliativas €
extremamente importante, pois estes assumem diferentes papéis, quer no dominio
emocional, psicolégico, clinico, social ou instrumental, que incluem cuidados
complexos do quotidiano. Assim, uma intervencdo de enfermagem sO sera

verdadeiramente paliativa se os cuidadores também forem alvo de cuidados.

1.2.2. Arealidade portuguesa

Em Portugal estima-se que cerca de 6000 criancas vivem com doencas
limitantes ou ameacadoras de vida, doencas estas que representam cerca de 1/3 do
total de mortes em idade pediéatrica (Lacerda et al., 2014). A par da Noruega, Portugal
encontra-se numa posi¢ao bastante desfavoravel, relativamente aos paises da Europa
Ocidental, no que diz respeito a prestacdo de CPP (Lacerda et al., 2014). E
recomendado que se reforce o papel dos Cuidados Paliativos na prestacéo global de
cuidados de saude ao longo da vida (Comissao Nacional de Cudados Paliativos,
2019), nomeadamente investindo na formagdo dos enfermeiros, investigando o

fendbmeno de modo que seja produzido novo conhecimento.

22



O enfermeiro tem um papel crucial nos CPP, dado que para além de todo o
conhecimento cientifico, deve ter treino de competéncias em diversas areas como a
comunicacao, inteligéncia emocional, inteligéncia social ou gestdo de conflitos
(Encarnagéo, Oliveira & Martins, 2015).

De acordo com Lacerda et al. (2014), em Portugal as causas de morte mais
frequentes séo patologias congénitas, doencas neuro-musculares, cancro e doencas
cardiovasculares; contudo, a DCC esté a tornar-se cada vez mais relevante. Para os
mesmos autores, as necessidades paliativas das criangas e adolescentes com DCC
nao sao conhecidas, nem estéo, de todo, a ser satisfeitas.

De acordo com o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos, no biénio 2019-2020, sugere-se uma rede nacional de cuidados paliativos,
isto €, uma rede funcional incorporada num modelo colaborativo e integrado, também
integrada no Servico Nacional de Saude, na qual as equipas especificas de CP
intervém a trés niveis: 1) cuidados de saude primarios; 2) cuidados de saude
hospitalares e; 3) cuidados continuados integrados (Comissédo Nacional de Cudados
Paliativos, 2019).

Em 2015 foram criadas equipas intra-hospitalares de CPP em cinco hospitais
com diferenciacdo pediatrica (Centro Hospitalar Sdo Joao, Porto, Universitario de
Coimbra, Lisboa Norte e Lisboa Central) de modo a constituirem centros de referéncia
dinamizadores e coordenadores dos cuidados a nivel regional, integrados na Rede
Nacional de Referenciacdo Hospitalar em Saude Infantil e Juvenil.

A resposta para os CPP surge em 2018, através da Portaria n.° 66/2018, de 6
de marco, e evidencia a necessidade de se criarem as Equipas Intra-Hospitalares de
Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos, que garantam “uma resposta de
qualidade e integrada de cuidados de saude adaptada as necessidades da crianca e
da familia”, articulando com as equipas dos cuidados de saude primarios e integrados
(Diario da Republica, 2018, p. 1178). As instituicdes do Sistema Nacional de Saude,
com servico ou departamento de pediatria, devem constituir uma Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos, tendo em vista as
necessidades locais e respondendo individualmente a cada situagcdo (Diario da
Republica, 2018).

As Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos
assumem como principais fungdes o acompanhamento da crianca e familia durante o

internamento, a articulacdo com as equipas da rede nacional de cuidados continuados
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integrados, garantindo uma continuidade de cuidados, assim como um investimento
na formacédo de toda a equipa multiprofissional (Diario da Republica, 2018).

N&o obstante, tem sido exigido a nivel nacional que todos os hospitais do
Sistema Nacional de Saude com as carateristicas anteriormente descritas, nomeiem
0s elementos para a constituicdo das Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Em 2016, foi inaugurada a Casa Kastelo, pertencente ao Centro Hospitalar do
Porto, integrada na Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados. A
fundadora foi uma enfermeira e esta é a primeira e Unica casa de cuidados
continuados e paliativos pediatricos do pais. Garante a continuidade dos cuidados e
otimizacao dos recursos a criancas e adolescentes com DCC em ambiente familiar
(Fraga, 2018).

No Hospital da Estrela da Santa Casa da Misericordia de Lisboa esta a ser
projetada uma unidade pediatrica. Pretende-se que a abertura esteja para breve e que
possa ser também incluida na rede de cuidados continuados integrados (Jorge, 2018).

De cariz privado, destaca-se a Casa do Tejo, pelo servigo pioneiro (férias para
familias com criancas com deficiéncia), através de um programa diversificado para os
pais e irmaos, que inclui transporte e entradas em monumentos/museus (Casa do
Tejo, 2016).

A nivel de cuidados de saude primarios existe a Equipa de Cuidados
Continuados e Integrados de Odivelas que presta CPP desde 1997, bem como as
Unidades Moveis de Apoio Domiciliarios (Fundacdo do Gil) que também prestam
apoio a criancas com DCC e familias no regresso a casa apos a alta, totalizando
quatro unidades a nivel nacional (Hospital de Santa Maria, Hospital Dona Estefania,
Hospital Amadora/Sintra e Hospital de Sao Jo&o).

Constata-se assim, que apesar de uma evolucdo no que respeita ao
desenvolvimento dos CPP, ja foram dados os primeiros passos, no entanto, ainda
existe um longo caminho a percorrer. E, assim, importante que sejam ultrapassadas
condicionantes e conquistadas pequenas etapas que permitam oferecer as criangas,
adolescentes e familias, o apoio e os cuidados que minimizem o impacto negativo da

DCC, através de intervencdes de enfermagem especializadas e individualizadas.

24



1.3. Referencial Tedrico que Sustenta o Cuidado de Enfermagem em Pediatria

1.3.1. Cuidados Centrados na Familia

Cuidar do adolescente com necessidades paliativas envolve responder as
necessidades ndo so6 do proprio adolescente, mas também da sua familia. De acordo
com Gaab (2015), as familias referem a necessidade de se adaptar a nova situacéo
do filho, nomeadamente a trajetéria paliativa. E um desafio para as familias
compreender uma condicdo de DCC num filho, sendo necessaria uma grande
resiliéncia para enfrentar os desafios e os obstaculos.

O modelo de CCF, que sustenta o cuidado de enfermagem pediatrica,
considera os pais/cuidadores como parceiros na prestacdo de cuidados. Neste
modelo existe a negociacao do plano de cuidados com os desejos do adolescente e
dos respetivos cuidadores.

O Institute for Patient and Family Centered Care (2017) avancou quatro
conceitos nucleares a integrar em todas as dimensdes dos cuidados que s&o: o
respeito e dignidade, a partilha de informacéo, a participacao e a colaboracéo. E ainda,
0S quatro principios importantes que orientam os cuidados numa abordagem de
cuidados centrados na pessoa e familia, envolvendo-se em parcerias e que integram
0s quatro elementos nucleares dos CCF que séo: 1) o respeito e dignidade (isto €,
ouvir e respeitar as diferentes perspetivas e escolhas, assim como os valores, crencas
e cultura, onde estes devem ser incorporados no plano de cuidados); 2) a partilha de
informacéo, pois deve-se comunicar as informagcdes completas e imparciais para a
familia poder participar efetivamente nos cuidados e tomar decisdes; 3) a participacéo
nos cuidados onde a familia é incentivada e apoiada na participacdo dos cuidados e
tomada de decisao e, por fim; 4) a ajuda de colaboracéo, isto €, a colaboracdo dos
enfermeiros com a crianca e familia na prestacédo de cuidados, na implementacéo e
avaliagcéo de politicas e na melhoria de infraestruturas que fornecem melhorias aos
CCF.

De acordo com Hemmelgarn, Glisson e Dukes, (2001) se a cultura
organizacional dos servicos estiver orientada para a pratica dos CCF, os pais
apresentam maiores niveis de satisfacdo e de sentimentos positivos

Existiram dois modelos de elevada influéncia, essencialmente acerca do modo

como os enfermeiros desenvolvem o processo de cuidados as criangas e familia. O
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primeiro modelo foi desenvolvido por Casey (1988), a que se seguiu 0 modelo de
Smith (1995).

Segundo a perspetiva de Casey, os pais devem continuar a desempenhar o
seu papel de cuidadores. Porém neste modelo a familia ndo é contemplada como foco
de cuidados dos enfermeiros, pois € apenas reconhecida a sua importancia central
para a crianca (Coyne & Cowley, 2007). Nao obstante, no modelo de Smith (1995),
baseado no modelo de Casey (1988), os conceitos centrais sdo o da crianca e familia
como unidade de cuidados e de negociagéo (Shields, 2010). Ambos os modelos dos
autores Casey (1988) e Smith (1995), tém implicito o respeito e reconhecimento pelos
conhecimentos dos pais acerca dos seus filhos — a negociacdo entre enfermeiros e
pais deve ser a base na qual deve assentar o desenvolvimento da parceria (Mendes,
2012).

A parceria de cuidados € a pedra angular do cuidado centrado na familia
(Ahmann & Dokken, 2012). Os CCF surgem assim como a evolucado natural destes
modelos que, de alguma forma, incluiam os pais e a familia na esfera de cuidados a
crianga

O conceito de participacdo parental também esta fortemente ligado aos CCF.
Trata-se de um conceito principal na prestacdo de cuidados em enfermagem de
extrema qualidade para a crianca e familia (Coyne & Cowley, 2007). Observa-se que
na grande maioria dos casos 0s pais desejam participar nos cuidados aos seus filhos
devido a preocupacdo com o seu bem-estar. Esta participacdo é influenciada por
fatores como internamentos anteriores, o dever de pais, preocupac¢ao com o nivel de
cuidados realizados a crianca e a prestacdo de cuidados por estranhos. A
disponibilidade dos pais na participacao nos cuidados € influenciada pela rede familiar,
pelo apoio de outros pais e, também, pela familiaridade e experiéncia com o cuidar
(Coyne, 1995).

Face ao exposto, torna-se importante referir que o modelo de CCF reforca a
importancia de contemplar as necessidades, 0s objetivos e os desejos do adolescente
e da familia na prestacdo de cuidados de enfermagem através de um trabalho
conjunto, com duas vertentes fundamentais: a parceria e a negociagéo, com o objetivo
major de garantir o melhor bem-estar possivel, minimizando os efeitos negativos da
hospitalizacdo, maximizando os beneficios (Sanders, 2014). A abordagem de
planeamento, prestacdo e avaliacdo dos cuidados deve ser, assim, assente em
parcerias mutuamente benéficas, entre profissionais de saude, nomeadamente

enfermeiros, familias e doentes (Institute for Patient and Family Centered Care, 2016).
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1.3.2. Cuidados Nao Traumaticos

Os cuidados nao traumaticos sdo um dos pilares dos cuidados em enfermagem
pediatrica (Sanders, 2014). Baseiam-se no pressuposto de que as experiéncias como
a doenca, a dor e a hospitalizacdo podem ser traumaticas, devendo ser alvo de
politicas e estratégias de organizacdes e servicos, bem como das intervencdes dos
profissionais, para diminuir o trauma (Fernandes, 2020).

Um acontecimento traumatico é entendido como um acontecimento ou uma
série de acontecimentos ou circunstancias experienciadas por uma pessoa como
ameacadores ou causadores de dano fisico ou emocional, com efeitos adversos
prolongados sob o seu bem-estar mental, fisico, emocional e espiritual (Substance
Abuse and Mental Health Services Administration, 2017).

As diretrizes do Conselho da Europa (2011), reforcando as Guidelines on Child
Friendly Healthcare, ratificadas por 47 paises na Conferéncia Europeia dos Ministros
da Saude, em Lisboa de 2011, reconheceram que as intervencdes de enfermagem
tém potencial para causar dano ou efeitos adversos e que as criangas estdo em maior
risco, pela sua imaturidade e pelas suas limitagdes na linguagem e capacidade de
comunicacao.

De acordo com a evidéncia sobre as necessidades e desejos das criancas e
pais, podemos considerar que os cuidados ndo traumaticos nas intervencdes de
enfermagem as criangas, adolescentes e familias, incluem seis dimensdes: evitar a
hospitalizacdo e reduzir a sua duracédo; informar e preparar as criancas e 0s pais;
encorajar a presenca e participacdo dos pais nas respetivas intervencdes de
enfermagem; proporcionar a manutencao dos hébitos de vida; adequar o ambiente
aos gostos e necessidades das criancas e familias; interagir adequadamente com a
crianca e 0s pais e minimizar o stress, o desconforto e a dor (Fernandes, 2020).

A hospitalizacdo é tendencialmente reservada a situacdes em que o tratamento
nao pode ser efetuado em casa. Neste contexto, esta em expansdo a criacao de
equipas de cuidados continuados e paliativos que asseguram os cuidados a crianca e
familia no domicilio na presenca de: episédio de doenca aguda, de curta duracédo; de
agravamento de doencga cronica; em contexto de dependéncia de tecnologia clinica;
e/ou em situacdes terminais (Fernandes, 2020).

De acordo com Lerwick (2016), nas interacdes que os enfermeiros estabelecem
com as criangas e seus pais, estes profissionais devem ter um cuidado particular,

possibilitando escolhas, oferecendo alternativas, conferindo poder. E também
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fundamental que, os enfermeiros deem a conhecer a crianga e familia 0 que podem
esperar e 0 que se espera deles, salientando as forcas e redimensionando os aspetos
negativos. Esta intervencédo, para além de promover, a regulacdo emocional,
contribuindo para o reconhecimento e normalizacdo dos medos, e consequente,

identificacdo de estratégias, também promove a resiliéncia dos intervenientes.

1.3.3. Teoria do Conforto de Kolcaba

O cuidado de enfermagem desde os tempos antigos esteve conectado ao
conceito de conforto. Veja-se, ja em Notes on Nursing (1859) o conforto era descrito
como objetivo dos cuidados de enfermagem.

A teoria do conforto de Katharine Kolcaba, é uma teoria de enfermagem de
médio alcance que, se caracteriza por ter um foco mais limitado e menor abstracéo,
dirigindo-se a conceitos ou fendmenos especificos, refletidos facilmente na pratica
clinica (Kolcaba, 2003).

A intervencdo de enfermagem com base nesta teoria, consiste na acédo de
confortar, originando consequentemente o conforto (Kolcaba, 2003). O conforto
representa um conceito importante no seio das sociedades modernas, uma vez que 0
progresso cientifico-tecnoloégico determinou, por um lado, importantes alteracdes no
curso das doencas, mas por outro lado, as preocupacdes associadas ao conforto e a
qualidade de vida sdo mais remanescentes, na medida em que se vive mais tempo,
mas nem sempre com mais qualidade (Nunes, Rego & Rego, 2018).

Segundo Kolcaba (2003), o conforto € definido como uma condi¢cédo
experimentada pelas pessoas que recebem medidas de conforto. E uma experiéncia
imediata e holistica, fortalecida através da satisfacdo de necessidades de trés tipos
de conforto - o alivio, a tranquilidade e a transcendéncia -, nos quatro contextos da
experiéncia: o fisico, o psico-espiritual, o social e o ambiental.

Relativamente aos tipos de conforto, e de acordo com a autora, o alivio
caracteriza-se por ser a condicdo de uma pessoa que Vviu satisfeita uma necessidade
especifica. A tranquilidade é definida como um estado de calma ou contentamento. A
transcendéncia apresenta-se como a condi¢do na qual um individuo suplanta os seus
problemas ou sofrimento.

Relativamente aos contextos, Kolcaba (2003) caracteriza o contexto fisico
como pertencendo as sensagfes do corpo; o contexto psico-espiritual como

correspondendo a consciéncia interna de si préprio, incluindo a auto estima, o conceito
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de simesmo, a sexualidade e o significado da vida; o contexto social como remetendo-
se as relacdes interpessoais, sociais e familiares; o contexto social como dirigindo-se
as relacdes interpessoais, sociais e familiares ambiental pertencente ao meio, as
condigdes e influéncias externas.

O conceito de conforto foi evoluindo. Em 2009, Kolcaba (2009) acrescenta que
o conforto é muito mais do que a auséncia de dor ou desconforto fisico. Nesta linha
de pensamento, Apoéstolo et al. (2012) e Pinto et al. (2017), sublinham que o conforto
€ um conceito integrador de outros conceitos igualmente complexos, como o bem-
estar, o holismo, a qualidade de vida, a espiritualidade, a felicidade ou a esperanca.

Kolcaba (2003), define os quatro metaparadigmas da sua teoria e suas
definicbes. De acordo com a autora, enfermagem é descrita como a apreciacao
intencional das necessidades de conforto e a implementacdo de intervencdes de
enfermagem seguidas de uma avaliacao sobre a sua eficicia. A apreciacdo pode ser
intuitiva, subjetiva ou objetiva, podendo ser conseguida pela aplicacdo de escalas
visuais e questionarios, os quais permitem quantificar o conforto.

A salde é outro conceito metaparadigmatico descrito ao longo da teoria
caracterizando-se pelo funcionamento ideal de uma familia, “doente” ou comunidade,
definido pelo “doente” ou grupo, como sendo facilitada pela atencdo dada as
necessidades de conforto. O “doente” € quem recebe os cuidados, podendo ser
individuos, familias, instituicdes ou comunidades que necessitem de cuidados de
saude (Kolcaba, 2003).

Por fim, o ambiente é referido como qualquer influéncia externa do “doente”,
familia ou meios institucionais que pode ser manipulado pela enfermeira ou pela
familia para melhorar o conforto.

Segundo Kolcaba (2005), as intervencdes de conforto em enfermagem
pediatrica podem ser de trés categorias: (1) intervencbes standard que sao
intervencdes que mantém a homeostase e o controlo do desconforto; (2) coaching,
intervengcdes que promovem o alivio da ansiedade, proporcionam informagéo,
promovem a esperancga, transmitem informacao e ajudam num plano de recuperacgéao;
(3) comfort food for the soul, que consistem em cuidados “extra” que os enfermeiros
fazem para que as criancas/familias se sintam cuidadas e fortalecidas, como por
exemplo, a massagem ou a imaginacao guiada (Kolcaba, 2003). Importa referir que,
de acordo com a autora existem outras variaveis que influenciam o conforto. Essas
variaveis séo as forcas de interacédo que influenciam a percec¢éo acerca do total, como

por exemplo, experiéncias passadas, idade, postura, estado emocional, sistema de
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suporte, financas, prognéstico e totalidade dos elementos da experiéncia do recetor
(Kolcaba, 2003). Tendo em conta a teoria do conforto, qualquer situacado que possa
requerer cuidados de saude é um estimulo para o individuo.

Assente na mesma teoria, Kolcaba refere ainda que qualquer situacdo que
possa requerer cuidados de saude é um estimulo para o individuo. O conceito
necessidades de saude €, assim, outro conceito definido. De acordo com Kolcaba
(2003), as necessidades de conforto resultam de situacdes de cuidados de saude
provocadoras de tensdo, que ndo podem ser satisfeitas por sistemas de suporte
tradicionais. Estas necessidades incluem as necessidades fisicas, psico-espirituais,
sociais e ambientais, tornadas aparentes através da monitorizacao e relatos verbais e
nao-verbais, necessidades relacionadas com parametros pato fisiolégicos, educacéo
e apoio, aconselhamento financeiro e de intervencéo.

De acordo com a teoria em andlise, a familia tem um papel determinante na
prestacdo de cuidados, sendo que cuidar da crianca e do adolescente englobara
sempre a familia. Na execucéo do plano de cuidados individualizado a familia deve
ser incorporada nos cuidados, quer desde o diagndstico, quer durante o processo
paliativo, quer durante o luto (Neto, 2010).

Os pressupostos da teoria do conforto entrelacam-se com o0s principios
inerentes a uma prestacdo de CPP. Ambos implicam um cuidar ativo e total do corpo,
da mente e do espirito da crianc¢a, envolvendo o suporte e cuidado a familia, que é
reconhecida como parceira fundamental no processo de cuidados de enfermagem.

Em suma, uma abordagem holistica € fundamental para que existam cuidados
de enfermagem paliativos, humanizados e centrados na crianca, adolescente e
familia, que respondam as necessidades fisicas, ambientais, socioculturais e psico-

espirituais e que sejam, efetivamente, promotores de conforto.

30



2. DESCRICAO E ANALISE DO PERCURSO FORMATIVO

Neste capitulo pretende-se descrever o percurso formativo, ao longo dos
diferentes contextos de estagio, ancorado na metodologia de projeto (Nunes, Ferrito
& Ruivo, 2010) e contemplado pela analise reflexiva e fundamentada na e sobre a
acdo (Schon, 1987), que permite promover o desenvolvimento de um nivel avancado
de competéncias, de EEESIP no cumprimento dos objetivos delineados em torno do
fendmeno em estudo.

O estagio da Unidade Curricular de Estagio com Relatério teve a duracao de
450 horas e, decorreu entre novembro de 2020 e abril de 2021 (apéndice I). Os locais
de estagio foram selecionados para corresponder aos objetivos do projeto, tendo em
conta as orientacdes do plano de estudo do mestrado e curso de pds-licenciatura em
enfermagem. Os estagios foram realizados no Servico de Urgéncia Pediatrica (SUP),
na Unidade de Saude Familiar (USF), na Unidade Médica de Apoio Domiciliario
(UMAD), na Unidade de Neonatologia, ha Unidade de Internamento e no Servico de
Reabilitacdo Pediatrica e Desenvolvimento.

Todos os contextos de estagio revelaram-se promotores do desenvolvimento,
quer das competéncias comuns do Enfermeiro Especialista (Regulamento n® 140/19,
2019), quer das competéncias especificas do EEESIP (Regulamento n° 422/18,
2018)., mas acima de tudo, foram adequados a concretizacdo dos objetivos e
catalisadores de uma diversidade de experiéncias de aprendizagem que promoveram
uma pratica de uma enfermagem especializada e avancada. Esta riqueza de
experiéncias em ambiente hospitalar e domiciliario, as caracteristicas dos EEESIP
orientadores, de cada local de estagio e as dinamicas organizacionais das instituicbes
de saude, foram fatores-chave e facilitadores que estiveram na base da redacédo do
presente relatorio.

Em cada estéagio foi elaborado um guia orientador com o objetivo de cumprir 0s
objetivos previamente delineados, enquadrar o EEESIP orientador na problemética e
no projeto e auxiliar a discente na organizacao e planeamento das atividades. Cada
guia orientador foi aprovado previamente pelas docentes orientadoras, contemplando
a seguinte estrutura: identificacdo da problemética, objetivos, atividades,
competéncias a desenvolver e recursos a mobilizar. O guia orientador foi discutido em

todos os estagios com o enfermeiro chefe de cada servigo e com o EEESIP orientador
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(Apéndice Il). Pontualmente, existiram algumas alteracbes nas atividades, de modo
gue os objetivos se tornassem exequiveis.

Com o objetivo de desenvolver competéncias nas dimensées mencionadas
anteriormente e, tendo em conta o fendmeno em estudo, delinearam-se 0s objetivos
gerais:

1. Desenvolver competéncias especializadas no cuidado de enfermagem
crianca/adolescente e sua familia, nos processos de saude-doenca e nas
diferentes etapas do desenvolvimento e contextos onde se encontrem;

2. Desenvolver competéncias para prestar cuidados especializados de grande
complexidade e elevado grau de qualidade a adolescentes com necessidades

paliativas.

2.1. Unidade de Saude Familiar

A experiéncia que obtive pelo contacto com uma USF revelou-se extremamente
interessante e alinhada com o projeto definido.

A EEESIP, da unidade de saude onde foi realizado o estagio, para além de ter
uma vasta experiéncia em Cuidados de Saude Primarios, assume fun¢des de gestao,
sendo a responsavel pela equipa de enfermagem. O facto de acompanhar de perto o
exercicio da EEESIP, permitiu-me refletir sobre a importancia da gestédo de cuidados
numa organizacao de saude, bem como sobre o papel do enfermeiro especialista
neste ambito.

Semanalmente e, com o acompanhamento da EEESIP, participei na gestao de
recursos materiais, dos quais destaco os equipamentos de protecdo individual, que,
como é compreensivel, devido a atual situacdo pandémica, a manutencéo de um stock
de seguranca se assumia de extrema relevancia. Importa referir que, tive a
oportunidade de observar como a realizacdo de um planeamento na previsao e
provisdo, facilita a organizacdo e o controlo de todo o processo, diminuindo o0s
extravios e aumentando a eficiéncia do mesmo. A requisi¢céo de recursos materiais foi
realizada através da plataforma informatica Glintt®. Também tive a possibilidade de
participar na realizacdo do inventario, 0 que me permitiu ampliar competéncias no

ambito da monitorizagdo de consumos.
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Semanalmente, também tive a oportunidade de participar na solicitacdo de
veiculo para o apoio domiciliario dos utentes da USF. Este pedido foi realizado através

da plataforma de Gestao Partilhada de Frota do Ministério da Saude.

Assim, foi tendo por base as atividades desenvolvidas e a respetiva reflexdo na
e sobre a pratica, que me foi possivel desenvolver competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista e que, neste enquadramento, dizem respeito, ao dominio da
gestdo dos cuidados de enfermagem, com enfoque na otimizacdo da resposta da
equipa de enfermagem e da sua articulagdo na equipa de saude, bem como a
adequacéao dos recursos as necessidades dos cuidados (Regulamento n® 140/2019).

A consulta de informacgéo referente a normas, procedimentos e projetos
desenvolvidos e o0 acompanhamento da enfermeira orientadora, permitiram
compreender a dinamica organizacional, estrutural e de acdo da USF. Estas
atividades honram as linhas de atuacdo do PNSIJ, no que respeita a calendarizacao
de consultas em idades-chave, a valorizacdo dos cuidados antecipatérios, a detecao,
encaminhamento e acompanhamento de alterac6es na saude da crianga ou jovem,
ao trabalho em equipa a articulagé@o entre estruturas dos cuidados de saude primarios,
secundarios e da comunidade, bem como o cumprimento do Programa Nacional de

Vacinacao.

Através da participacao nas consultas de enfermagem de saude infantil e juvenil
(idades-chave preconizadas no PNSIJ), tive a oportunidade de colaborar na
transmissdo de orientacdes antecipatérias aos pais, promotoras da parentalidade,
reforcando e potenciando a relacdo entre pais/cuidadores e filhos.

A Escala de Avaliacédo de Desenvolvimento da Mary Sheridan modificada foi um
instrumento primordial e de extrema importancia na avaliagdo do desenvolvimento
infantil, mas cuja aplicacdo requereu da minha parte rigor e treino. Neste contexto,
importa sublinhar que, de acordo com a DGS (2013), o desenvolvimento psicomotor
da crianca € dindmico e a sua velocidade varia de crianca para crianca, podendo variar
a idade em que a crianca demonstra novas aquisi¢cdes e transita de estadio. Assim
sendo, apenas a aplicacdo da escala ndo é suficiente para uma avaliacdo completa
da crianca, por isso € importante a entrevista com os pais ou cuidadores acerca das
suas rotinas, comportamentos e capacidade, visto permitir a expressao das suas
emocOes e preocupacles, incentivando a descricdo de contextos e situacfes que

considerem desadequados.
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Ainda em contexto de consulta de enfermagem de saude infantil e juvenil, é
relevante sublinhar que os recursos e forcas da familia foram valorizados. O progresso
no desenvolvimento da crianca foi elogiado, promovendo-se a autoestima e a
confianca nos progenitores. As técnicas de avaliagdo da condi¢éo de satude da crianga
e familia também foram registadas. Foram identificadas as rotinas, as atividades e o0s
acontecimentos, assim como 0s ambientes com oportunidades promotores de
desenvolvimento infantil. O reforco positivo inerente ao exercicio de uma
parentalidade positiva é relevante, uma vez que, através do elogio a aquisi¢bes ja
feitas, pode motivar-se a aquisicdo de novas potencialidades (McWilliam & Casey,
2008; Sanders, 2014; Gottlieb, 2016).

A parceria de cuidados, eixo central de aten¢éo focado na familia, € fundamental
para que exista partilha de informacdo, uma vez que permite a valorizacdo da
experiéncia e conhecimento que os pais detém acerca do seu filho (Ordem dos
Enfermeiros, 2015). A formacdo de uma parceria com vista ao envolvimento,
participacdo da familia/parceria nos cuidados, capacitacao e negociacao (Ordem dos
Enfermeiros, 2011), atribui a aptiddo dos pais para a tomada de decisao e fornece
resposta as necessidades da crianca (Sanders, 2014), conseguindo confianca e

respeito matuos.

Ainda em contexto de consulta de enfermagem de saude infantil e juvenil,
importa salientar que todas as orientacdes foram transmitidas de acordo com o estadio
de evolucdo da crianca, o seu nivel de desenvolvimento e, também das suas
necessidades especificas, seguindo as orientacdes preconizadas no PNSIJ (2012).
Apos reflex@o na e sobre a prética, a realizacdo de uma folha de registo relativamente
ao desenvolvimento infantil e o seu preenchimento em cada consulta de vigilancia de
saude infantil e juvenil, emergiu como uma estratégia para estruturar e organizar o

raciocinio clinico e estruturar a minha intervencgéo (apéndice Il1).

A verificacdo do cumprimento do PNV foi, também, uma preocupac¢éo durante a
realizacdo das consultas de saude infantil e juvenil, uma vez que os profissionais de
saude devem divulgar o programa, motivar as familias e aproveitar todas as
oportunidades para vacinar as pessoas suscetiveis (DGS, 2020). Num contexto de
pandemia de COVID-19, é ainda mais relevante relembrar a importancia da vacinagéo
recomendada no PNV. Ao partilhar informacao sobre vacinas, os Enfermeiros salvam
vidas e sensibilizam as pessoas sobre a importancia das mesmas (Ordem dos

Enfermeiros, 2020).
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Antes da administracdo de vacinas foram realizadas intervengdes nao
farmacoldgicas de alivio da dor, como por exemplo, a suc¢cdo ndo nutritiva, o colo,
embalo, massagem, o método canguru e a presenca dos pais com o recém-nascido,
ouvir uma musica, distrair a crianga e fornecer refor¢o positivo em idade pré-escolar,
assim como o relaxamento, a distracdo e o elogio na idade escolar, e ainda a
musicoterapia ou o relaxamento no adolescente. Estas intervencdes de enfermagem
sao promotoras de conforto sendo que os fatores de desconforto e a sua minimizacao
devem ser valorizados (Ordem dos Enfermeiros, 2013). Também, a presenca dos pais
se constitui como um elemento determinante na planificagdo de intervencdes

individualizadas (Ordem dos Enfermeiros, 2013).

Relativamente a competéncia E2.2.3. “Aplica conhecimentos e habilidades em
terapias nao farmacoldgicas para o alivio da dor” prevista no Regulamento n°422/18
considera-se que através das intervengdes nao farmacolégicas no controlo da dor

mencionadas anteriormente, esta foi desenvolvida.

Quanto ao desenvolvimento da competéncia comum A1 “Desenvolve uma
pratica profissional ética e legal, na area de especialidade, agindo de acordo com as
normas legais, os principios éticos e a deontologia profissional” (prevista no
Regulamento n°140/2019) este foi alicercado através de um exercicio seguro,

profissional e ético, utilizando habilidades de tomada de decisdo ética e deontoldgica.

Foi-me também facultada a oportunidade de utilizar a ferramenta de
acompanhamento COVID-19, contact tracing doentes em vigilancia e autocuidados
(Trace COVID-19) a criancas, adolescentes e familia infetados com COVID-19 ou em
vigilancia devido a contactos de risco. Esta intervencédo permitiu-me desenvolver
estratégias de comunicacdo, bem como, monitorizar a distancia sintomas, mas
também, realizar a articulacdo com outros profissionais de saude. No que concerne a
mobilizacdo das competéncias especificas E3.3. “Comunica com a crianca e familia
de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura.” e E1.2. “Diagnostica
precocemente e intervém nas doencas comuns e nas situacdes de risco que possam
afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem.” (previstas no
Regulamento n°422/2018) acredita-se que estas foram desenvolvidas através do

supramencionado.

Ainda em contexto de cuidados de saude primarios, a par das necessidades de

formacao em servico, que emergiram de reflexdo com a enfermeira orientadora e, em
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consonancia com 0s objetivos de aprendizagem deste estagio, surgiu a necessidade
de realizar uma formacao em servico. Nesta linha de pensamento e, de acordo com
Mestrinho (2016), a formacdo assume um caracter estratégico no qual se procura
articular o plano macro (a nivel das organiza¢des) com a formacdo mais focada nos

problemas reais dos clientes.

A formagdo construida, dirigida a enfermeiros, incidiu sobre os cuidados de
enfermagem a crianga e familia, com condi¢do rara e necessidades especiais de
saude. Importa realcar que, da analise dos resultados do questionario realizado aos
participantes no final da formacéo, se verificou que os intervenientes consideram o
tema abordado, bem como o desempenho da formadora, “excelente” (Apéndice IV e
V).

Através da realizacdo desta atividade, bem como da reflexdo por ela
despoletada, foi possivel mobilizar uma competéncia comum do Enfermeiro
Especialista, na medida em que fui facilitadora da aprendizagem, em contexto de
trabalho, atuando como formadora, diagnosticando necessidades formativas,
favorecendo a aprendizagem, a destreza nas intervencdes e o desenvolvimento de
habilidades e competéncias dos enfermeiros, suportadas em evidéncia cientifica
(Regulamento n° 140/2019).

Acresce também, que para além das competéncias anteriormente referidas,
também promoveu o desenvolvimento de competéncias especificas de EEESIP ao
nivel da gestdo de um plano de saude, em parceria, promotor “da parentalidade, da
capacidade para gerir 0 regime e da reinsercdo social da crianga/jovem”
(Regulamento n°®422/2018, p. 19193), tendo ainda a oportunidade de prestar cuidados
especificos em todas as etapas do ciclo de vida da crianca e jovem na promocéo do

crescimento e desenvolvimento infantil.

2.2. Servigo de Reabilitacdo Pediatrica e Desenvolvimento

O servico de reabilitagdo pediatrica e desenvolvimento pertence a um Centro de
Medicina de Reabilitagdo. Este servico tem como objetivo a melhoria continua da
assisténcia aos clientes em idade pediatrica e suas familias, tendo como missao

avaliar para posteriormente orientar e/ou intervir na habilitagcdo/reabilitagdo da
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criangal/jovem portadora de deficiéncia. O seu intuito € integrar a crianca em idade

pediatrica na familia e na sociedade para uma vida ativa e participada.

O servigo integra uma equipa multidisciplinar constituida por enfermeiros,
meédicos, auxiliares de acdo meédica, terapeutas, fisioterapeutas, terapeutas da fala,
terapeutas ocupacionais, técnicos do servico social, psicélogos, ortoprotésicos,
educadores de infancia e professores. Estes profissionais interagem entre si e

complementam-se mutuamente na intervencao junto da crianga/jovem e familia.

No momento de admissédo, o enfermeiro responsavel acolhe a crianca, o
adolescente e a sua familia. De seguida, é realizada uma reunido de acolhimento
conjunta com o enfermeiro, o médico, o educador de infancia e o assistente social, em
gue sao estabelecidos os objetivos gerais do internamento, sendo concomitantemente

dado inicio a preparacao para a alta.

Tal como refere Alves (2015), o planeamento da alta deve ser iniciado o mais
precocemente, permitindo aos pais terem tempo suficiente para desenvolver
habilidades de cuidar, diminuindo a incerteza e aumentando a sensacdo de
competéncia para zelar pelo seu filho. O planeamento da alta constitui-se como um
processo, onde se impde uma comunicacao entre a equipa e a crianga/adolescente e
pais, que deve considerar 0s recursos materiais e sociais e a articulacdo com o0s
elementos da comunidade capazes de providenciar os cuidados necesséarios. Como
tal, o Enfermeiro tem aqui, uma oportunidade, para usufruir da sua autonomia,
valorizando o seu papel e a especificidade dos cuidados de Enfermagem, antecipando

as duvidas dos pais (Direcdo Geral de Saude, 2004).

No servico de reabilitacdo pediatrica e desenvolvimento em foco, cada crianga,
desde o primeiro dia de internamento, tem o0 seu programa de reabilitacdo
multidisciplinar individualizado. Este é atualizado em reunifes semanais. Uma vez por
més, realizam-se as visitas médicas e as observacdes e discussdes de casos clinicos,
onde é reavaliada a evolugéo clinica e funcional de cada crianga, se reformulam os
objetivos terapéuticos e, se necessario, procede-se ao reajuste do programa de
reabilitacdo instituido. As observacdes e discussdes de casos clinicos contam com a

presenca de um elemento de cada grupo terapéutico.

Relativamente a articulagdo com a comunidade, o enfermeiro responsavel
estabelece contacto com os recursos comunitarios de suporte a situagdo da crianga,
do adolescente e da familia, nomeadamente com a equipa de saude dos cuidados de

37



saude primarios, com a escola, entre outros. Neste sentido, é promovida a inclusao
de criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude, através do
trabalho em parceria com os agentes da comunidade, trilhando-se o caminho no
sentido da melhoria da acessibilidade da crianga/jovem aos cuidados de saude, tal
como previsto no Regulamento n°133/2018, relativo as competéncias do EEESIP.

Ao longo dos turnos que realizei, tive a oportunidade de prestar cuidados de
enfermagem que valorizavam o conforto e o envolvimento da crianga, do adolescente
e da sua familia. Aléem disso, tive o privilégio de participar na implementacdo de
intervencdes promotoras da individualizacdo dos cuidados e de capacitacdo e de
promogao da autonomia, resultantes das reflexdes semanais ocorridas nas reunioes
multidisciplinares, mas também do envolvimento de todos os intervenientes do
processo de cuidados. A este respeito Alves, Amendoeira & Charepe (2017),
sublinham que a capacitacdo dos pais e a tomada de decisdo em parceria emergem
como oportunidades de cooperacdo, estabelecidas no ambito de um processo

relacional, dindmico, singular e continuo desenrolado nos contextos de parceria.

E assim notdria, a oportunidade que tive neste estagio de desenvolver uma
pratica de cuidados de enfermagem responsével, alinhada com as normas legais, com
0s principios éticos e com a deontologia profissional, promovendo o respeito pelos
direitos humanos, tal como previsto no Regulamento n° 140/2019, relativo as

competéncias comuns do Enfermeiro Especialista.

Neste estagio, como ja se deixou transparecer, também tive a possibilidade de
trabalhar em parceria com outros profissionais no sentido da promocao da (re)
habilitacdo e inclusdo da crianca e do adolescente, e desenvolver a competéncia
comum do Enfermeiro Especialista (prevista no regulamento n°140/2019) C2 “Adapta
a lideranca e a gestédo dos recursos as situacdes e ao contexto, visando a garantia da

qualidade dos cuidados”.

Considera-se que se conseguiu promover um ambiente positivo e favoravel a
pratica de cuidados de enfermagem, uma vez que para além do supramencionado, foi
garantido um ambiente terapéutico e seguro, que respeitou a identidade cultural e as
necessidades espirituais da crianga/jovem envolvendo a familia, o que foi percetivel,
por exemplo, com a adequacédo da alimentacdo de acordo com a cultura de cada
crianca/jovem, tendo-se para tal solicitado a intervencdo de outros profissionais,

nomeadamente da nutricionista.
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No que concerne a mobilizagdo da competéncia comum D1 “Desenvolve o
autoconhecimento e a assertividade” (regulamento n°140/2019), esta acredita-se que
foi desenvolvida através do reconhecimento do estabelecimento de relacdes
terapéuticas, quer com as criancas/adolescentes e familias internados, quer com a

equipa multidisciplinar.

De facto, existiram experiéncias emocionalmente intensas e perturbadoras que
exigiram um intenso trabalho emocional, todavia, a equipa de enfermagem identificou
e mobilizou um conjunto de estratégias de gestdo emocional que Ihes permitiu regular
a disposicao emocional para cuidar, transpondo as emocgdes negativas vividas e
transformando positivamente a experiéncia. Neste ambito, importa sublinhar que, o
desempenho do trabalho emocional dos enfermeiros tanto € direcionado ao cliente
pediatrico, como a relacdo de cuidados, como também é autofocado, contemplando
assim estratégias de gestao emocional positiva e adaptativa (Diogo et al., 2021). As
estratégias de regulacdo emocional mobilizadas por mim e pelos enfermeiros no
estagio que realizei foram: a leitura, o relaxamento, a pratica de exercicio fisico e a
reflexdo acerca das vivéncias, quer com a equipa, quer com a familia e amigos. De
acordo com Diogo (2009), a reflexdo € um espaco de pensamento, um auto dialogo e
mesmo avaliagdo sobre a sua pessoa e sobre as situagdes de cuidados, que permite

gue a pessoa se acalme a si propria e consiga lidar melhor com as emocdes.

BN

No que diz respeito a mobilizacdo da competéncia especifica do EEESIP
“Assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagado da sua saude” (prevista no
regulamento n°133/2018), considera-se que foi desenvolvida através do cuidado a
criancas e adolescentes com dependéncia mais concretamente do binémio
crianca/familia, sendo estes alvos de cuidados, tendo-se procurado constantemente
a sua autonomizacéo, estabelecendo uma parceria de cuidar promotora da otimizagao

da saude.

Neste sentido, a participacdo da crianca/adolescente e familia foi negociada de
modo a atingir-se o bem-estar do cliente pediatrico, com o objetivo da independéncia
e do bem-estar, tendo como exemplo, a introducéo do treino de atividades na vida
diaria pediatrica (autocuidados, mobilidade e controlo do ambiente). Existiu a
maximizacao da sua reabilitacdo, mais propriamente, na construcédo de um horario de
atividades que fosse benéfico para a crianca/adolescente e familia, sendo também

uma estratégia motivadora utilizada, assim como se mobilizaram outros métodos,
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nomeadamente, os projetos partihados com o grupo educacional (passeios

pedagdgicos ou projetos de leitura).

N&o se pode descurar também, a importancia da mobilizacdo de estratégias de
comunicacdo eficazes e adequadas ao estadio de desenvolvimento capazes de

promover uma relagéo terapéutica com as criancas, adolescentes e suas familias.

Também a promocao da esperanca € determinante neste contexto de préticas.
A esperanca é uma vivéncia subjetiva, integradora das crencas culturais e religiosas
e da qual se toma consciéncia em situacbes de sofrimento, podendo ter
intencionalidade terapéutica, quando ajustada a realidade e trabalhada através da
construcdo de uma relagcéo de confianga (Charepe, 2011). De acordo com Ferguson
et al. (2015), existem intervencdes de enfermagem fundamentais nomeadamente:
estar presente com o coracdo aberto, manter a esperanca dos familiares escutando-

0sS ativamente e minimizando o seu sofrimento emocional.

Relativamente a competéncia especifica “cuida da crianca/jovem e familia nas
situagdes de especial complexidade” prevista no Regulamento n°133/2018, acredita-
se que através da implementacdo de diversas terapias complementares a
crianca/adolescente, como por exemplo, a musicoterapia ou o relaxamento, esta foi
desenvolvida. Na procura permanente da exceléncia no exercicio profissional, o
enfermeiro maximiza o bem-estar dos clientes, uma vez que identifica 0os seus
problemas dos quais tem conhecimento e estd preparado para prescrever,
implementar e avaliar intervengdes que contribuem para aumentar o bem-estar

(Ordem dos Enfermeiros, 2011).

Relativamente a capacitagdo da crianga e jovem, foram realizadas diversas
intervencgdes para a sua aptiddo, assim como a familia, nomeadamente o treino das
atividades de vida quotidiana e o exercicio para a utilizacdo de produtos de apoio
(talheres de adaptacao, cadeiras de banho, entre outros). Também foram avaliados
0S recursos internos e externos da familia/comunidade para garantir a existéncia de
um suporte necessario para dar resposta as suas necessidades. Nesta linha de
pensamento e, de acordo com McElfresh & Merck (2014), é fundamental colaborar no
processo de reorganizacao da familia e permitir a sua funcionalidade (equilibrio) com

as suas adaptacOes adequadas as necessidades especiais da crianga/jovem.
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Paralelamente, também participei na implementagéo de planos de cuidados de
enfermagem promotores de autonomia e da capacitacao da crianca e do adolescente
com necessidades especiais de saude e, que entre outras intervencgdes, incluiam o

treino de atividades da vida diaria.

Quanto ao desenvolvimento da competéncia especifica “presta cuidados
especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da
crianga e do jovem” (prevista no Regulamento n°133/2018), este foi alicercado através
da comunicacéo estabelecida de acordo com as diferentes culturas e crencas das
criancas/adolescentes. Assim, a relacdo terapéutica estabelecida permitiu que

existisse partilha e expressao das emocdes sentidas por estas criangas/jovens.

Posto isto, as intervencdes de enfermagem planeadas e implementadas foram a
cada momento negociadas. A utilizacdo de estratégias motivadoras da
crianca/adolescente e familia para a assuncéo dos seus papéis de salude, como por
exemplo, uma maior autonomia na alimentacdo ou conseguir deambular com
canadianas, contribuiram para a mobilizacdo da competéncia especifica “Implementa
e gere, em parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da capacidade
para gerir o regime e da reinsercdo social da crianca/jovem” (Regulamento
n°133/2018). O reforgo positivo e o elogio, fizeram parte das intervengdes de
enfermagem que também serviram de alicerces para o desenvolvimento desta

competéncia.

Considerou-se que a abordagem positivista, preconizava a evolugéo da crianca
e do adolescente, mas também da familia. Neste contexto, também foi importante a
focalizacdo da apreciacdo no sentido evolutivo, isto €, com base nas aquisicdes feitas
e na motivacdo para desenvolver as capacidades de acordo com as suas
potencialidades (McElfresh & Merck, 2014).

Em relacdo as habilidades de adaptacdo da comunicacdo ao estado de
desenvolvimento, existiu a oportunidade de cuidar de diversas criancas e
adolescentes com dificuldades na comunicacdo relacionadas com atrasos no
desenvolvimento infantil e/ou com afasia. Neste contexto, tive a oportunidade de
desenvolver competéncias de comunicagdo determinantes para a constru¢do de uma

relacéo terapéutica.

A comunicacéo, a informacdo, o aconselhamento e o apoio permitem que as
criangas e adolescentes com necessidades especiais de saude e as suas familias se
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ajustem a sua condigdo e facam escolhas informadas, mas também pode traduzir o
desenvolvimento de uma parceria colaborativa promotora de decisdes holisticas,
sustentadas em evidéncia. A comunicacdo enquanto instrumento terapéutico, permite
ao enfermeiro conhecer as necessidades da crianca e da sua familia, bem como
avaliar as suas forgas e fragilidades. Foi através dos contributos que daqui emergiram
qgue, me foi possivel planear intervencdes individualizadas, capazes de mobilizar as
competéncias parentais existentes e sustentar a aquisicdo de outras, contribuindo

para uma maior autonomia do cliente pediatrico.

2.3. Urgéncia Pediétrica

A urgéncia pediatrica (UP) do Centro Hospitalar onde exerco fun¢ées, foi o servico
selecionado para a realizacdo do estagio. A evidéncia cientifica consultada destaca
gue os adolescentes com necessidades paliativas e a sua familia, recorrem diversas
vezes ao servigo de UP. Este facto motivou e sustentou a minha decisao de selecdo
deste contexto, na medida em que se intuiam os inUmeros contributos para o
desenvolvimento de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista e de
capacidades especificas inerentes ao exercicio do EEESIP, que este contexto

permitiria.

Este servico tem como populacao-alvo, criancas desde o primeiro minuto de vida
até aos 18 anos. Esta unidade é considerada como a referéncia em pediatria, tendo
inclusivamente acreditacdo internacional, sendo um servico especializado no

atendimento materno-infantil.

Quanto a admissdo da crianca no servico, esta € realizada pela familia da
mesma junto do servico administrativo antes da triagem de enfermagem, exceto nas
situacdes emergentes que colocam em risco a vida e, nesse caso a crianca entra de

imediato para a sala de reanimacéao.

Dada a época pandémica, a UP tem dois circuitos distintos: um respiratorio,
dirigido a criancas e adolescentes com sintomas respiratorios (dispneia, rinorreia,
tosse) e/ou febre; e outro circuito ndo respiratorio, direcionado a todas as criangas e

adolescentes com outra sintomatologia n&o respiratoria.

Os servigos de urgéncia sdo concebidos para tratar a doenca e evitar a morte,

sendo um local em que o contacto com a crianga ou com o adolescente com DCC,
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pode ser fundamental para ditar o tratamento e a trajetoria da doenga. A UP ndo € um
local ideal para iniciar um acompanhamento em cuidados paliativos, mas pode ser um
local onde a crianca ou o adolescente e suas familias sdo encaminhadas para a

equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (Mierendorf, 2014).

A triagem é apenas realizada por um grupo restrito de enfermeiros que séo
detentores do curso da triagem pediatrica canadiana. O atual sistema de triagem esta
em uso desde o dia 7 de Abril de 2016, sendo exclusivamente pediatrico e que inclui
trés passos: impressao clinica de gravidade, apreciada pelo triangulo da avaliacéo
pediatrica, avaliacdo da queixa/motivo de vinda a urgéncia e avaliacdo dos sinais
vitais, tendo em conta a idade e os fatores de risco associados. Este tipo de triagem
permite analisar e monitorizar indicadores de qualidade fundamentais para o
aperfeicoamento da triagem e para a gestao da propria UP, representando uma etapa

fundamental para a melhoria do atendimento a crianca, adolescente e familia.

O momento de triagem é crucial, traduzindo o primeiro contacto da crianca e familia
com o servico UP, sendo esta exclusivamente realizada por enfermeiros. Em poucos
minutos colocam-se algumas questdes para compreender a deslocacao ao servico e,
em outras situacdes, é necessaria uma atuacdo imediata que pode ser stressante para
a crianca e familia. O primeiro contacto que o enfermeiro estabelece com a crianca, é
fulcral para o desenrolar de todas as etapas subsequentes (Diogo, Vilelas, Rodrigues,
& Almeida, 2016). Estes aspetos sdo primordiais no processo de gestao de cuidados

ao cliente pediatrico.

Na triagem a avaliacdo das criancas e dos adolescentes deve ser rapida e precisa
de forma a ter uma decisao clinica responsavel, atribuindo uma prioridade adequada.
Foi significativa a observagdo da intervencdo diferenciada dos enfermeiros
especialistas e peritos, que possuem destreza no diagndstico precoce e intervengao
em situacdes de risco, através do algoritmo da Triagem Canadiana com a colocac¢éo
de perguntas concisas e com intencionalidade, realizando uma avaliagdo precisa
tendo como objetivo identificar as necessidades de cuidados e realizar o

encaminhamento necessario.

Se for oportuno séo realizados cuidados antecipatérios relacionados com 0s
acidentes na primeira infancia, bem como sobre os cuidados a ter em situagbes de
febre, vomitos ou diarreia. Neste contexto tive a oportunidade de desenvolver as

competéncias: E1.2 - “Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e
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nas situacoes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida
da crianga/jovem” (Regulamento n® 422/2018, p. 19193); e E1.1 - “Implementa e gere,
em parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir

0 regime e da reinsergéo social da crianga/jovem” (Regulamento 422/18, p.19193).

No servico de urgéncia foram identificadas algumas situacdes de maus-tratos
infantis, como por exemplo situagdes de abuso sexual. Efetivamente, os maus-tratos
emergem como um fator de risco para o desenvolvimento infantil e do bem-estar da
crianca e dos adolescentes. A prestacdo de cuidados neste contexto contribuiu para

o desenvolvimento da unidade de competéncia E1.2. (Regulamento n°422/2018).

Neste contexto, é relevante realcar que, o sistema informatico, permite a equipa
de enfermagem, apos avaliacdo e preenchimento da informacao requerida, referenciar
diretamente a crianca/jovem para o Nucleo e Apoio a Criancas e Jovens em Risco do

Hospital.

No que diz respeito as criancas e adolescentes com DCC, estes recorrem ao
servico de urgéncia sobretudo por situacdes agudas, ou seja, descontrolo de
sintomas. De acordo com Capelas (2014), existem dificuldades ao acesso a servigcos
especializados em cuidados paliativos pediatricos, embora esta area esteja em
ascensao, ainda ha um inadequado controlo sintomatico e dificuldade em responder

efetivamente as necessidades das criancas, adolescentes e familias.

Na UP é importante a identificacdo do motivo que levou a crianca/adolescente a
recorrer ao hospital, identificando os antecedentes pessoais como a DCC. Apdés a
observacéo, constatei que a presenca de DCC é um dos fatores que faz aumentar a
prioridade de atendimento. Neste contexto, tive a possibilidade de participar na
implementacdo de intervencgOes individualizadas de promocao de conforto, que
minimizaram o sofrimento as criancas e aos adolescentes com necessidades
paliativas e/ou DCC e suas familias. De referir, por exemplo, o apoio emocional ou as
intervengdes promotoras do controlo de sintomas que implementei, bem como o
suporte e a comunicagao expressiva de emocdes. Face ao exposto, é visivel, como
neste contexto de estagio tive a possibilidade de desenvolver a competéncia
especifica do EEESIP “Cuida da crianga/jovem e familia nas situagcdes de especial
complexidade” (Regulamento n°133/2018, p.19193).
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As intervengbes de conforto em pediatria, permitem controlar o desconforto,
promovem a escuta ativa, diminuem a ansiedade, desenvolvem a tranquilidade,

inspiram esperanca e ajudam num plano de recuperacéao (Kolcaba, 2003).

A avaliacdo da dor € uma preocupacao vigente em toda a equipa de enfermagem
em contexto de UP; inclusive na sala de triagem existem as diferentes escalas de dor
para uma rapida mobilizacdo. Na triagem também s&o aplicadas estratégias
farmacoldgicas de acordo com o protocolo vigente no servico de urgéncia. As
estratégias nao farmacoldgicas no controlo da dor sdo utilizadas de acordo com a
idade da crianca, destacando-se a sacarose a 24% e as caricias no recém-nascido, a
brincadeira lidica na crianca pré-escolar, a musicoterapia na crianca escolar e a

distracdo no adolescente.

Foi evidente ao longo do estagio que, os EEESIP que constituem a equipa da
UP em que estive integrada, tém uma preocupacao crescente em prestar cuidados
ndo traumaticos, minimizando o desconforto na realizagdo de procedimentos
invasivos e dolorosos, sendo iniciada desde o momento do acolhimento. E
considerada no planeamento de cuidados e nos processos de tomada de deciséo, a
idade da crianga/adolescente, a vulnerabilidade relacionada com antecedentes
pessoais e necessidade de cuidados urgentes ou emergentes. O servi¢o de urgéncia,
€ um local stressante, imprevisivel pelas suas carateristicas, que origina medo e
ansiedade nas criancas/jovens relacionados com a separacdo do seu ambiente

familiar e afetivo, perda de controlo, les&o corporal e dor (Rodgers, 2014).

Na maioria das situacfes, as criancas nao tém estratégias de coping
suficientemente desenvolvidas para gerir estes medos, necessitando da ajuda da
familia, mas também dos profissionais para conseguir lidar com a situacao (Sanders,
2014). O EEESIP ao desempenhar fungdes em contexto de urgéncia, deve estar
sensivel aos medos da crianca, bem como aos eventos adversos gque 0S possam
provocar, aplicando conhecimentos que vao ao encontro da majoragcéo do bem-estar

fisico, psicossocial e espiritual da crianca (Regulamento n°133/2018).

Partindo das necessidades formativas identificadas neste contexto, bem como
das necessidades dos adolescentes com doenca crénica complexa ou doenca
limitante para a vida, suportadas pela importancia de uma pratica de cuidados de
enfermagem né&o traumaticos e holisticos, foi desenvolvido um poster com enfoque

nas estratégias promotoras de conforto ao adolescente com DLV, que por decisdo da
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equipa ficou exposto no Servi¢o de Observacao. A escolha deste local, prende-se com
o facto de ser neste espaco que os adolescentes com doenca crénica complexa ou
doenca limitante para a vida permanecem habitualmente internados (apéndice VII) e,
teve como objetivo a promocgéao da reflexado na equipa de enfermagem no contexto em

gue estas situacdes de cuidados ocorrem.

A realizagdo desta atividade sustentou o desenvolvimento da competéncia
comum do Enfermeiro Especialista associada ao dominio da responsabilidade
profissional, ética e legal. Suscitou a reflexdo sobre os processos de tomada de
decisdo, gerindo na equipa as praticas de cuidados fomentando a seguranca e
dignidade do utente (Regulamento n°® 140/2019).

Relativamente ao dominio da melhoria continua da qualidade (Regulamento
n°140/2019), em reunido com a Sr.2. Enfermeira Chefe do servico de urgéncia, foram
identificadas oportunidades de melhoria. Neste contexto, foi-me proposta a realizacao
de um guia de acolhimento ao acompanhante da crianca/adolescente internado no
SO da UP (apéndice VI). Acredito, claramente, que esta atividade trouxe valor

acrescentado ao acolhimento e bem-estar do cliente pediatrico.

E essencial o estabelecimento de uma relacdo de parceria entre o enfermeiro e
a familia da crianca ou do adolescente. A participacéo dos pais nos cuidados respeita
as orientacdes fornecidas pelo Regulamento dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados
Especializados em Enfermagem da Crianca e do Jovem (Ordem dos Enfermeiros,
2011), iniciando-se num nivel menos complexo e, com supervisdo do EEESIP,
aumentando gradualmente o seu nivel de participacdo nos cuidados em ac¢des mais

complexas e respeitando a sua vontade.

A parceria de cuidados neste contexto foi notdria aquando da partilha de
informacédo relativa aos cuidados, aquando da negociacdo e tomada de decisao
patente no momento do planeamento e da implementacdo dos cuidados de
enfermagem. Foi promovida a vinculag&o, no caso de recém-nascidos, como também
a parentalidade. Face ao exposto, foi possivel o desenvolvimento da competéncia
“assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizacdo da sua saude” descrita no
Regulamento n°422/18.

O contacto regular com recém-nascidos e respetivas méaes foi uma excelente
oportunidade de aprendizagem para desenvolver uma das competéncias especificas
do EEESIP, mais concretamente, a unidade de competéncia E3.2. “Promove a
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vinculagéo de forma sistematica, particularmente no caso do recém-nascido doente

ou com necessidades especiais” (Regulamento n°422/2018, p.19194).

2.4 Unidade de Internamento

A unidade de internamento onde realizei estagio dispde de dezasseis vagas para
a hospitalizacdo de criangas, adolescentes e suas familias. Destas dezasseis vagas:
apenas duas vagas sao reservadas para criancas e adolescentes com internamento
de longa duracéo, frequentemente clientes pediatricos com DCC e necessidades

paliativas.

Cuidar de adolescentes com necessidades paliativas, envolve responder as
necessidades ndo sé dos préprios, mas também da sua familia. O modelo de CCF,
gque sustenta o cuidado de enfermagem em pediatria, considera os pais/cuidadores
como parceiros na prestacdo de cuidados, negociando o plano de atengdo com 0s
desejos do adolescente e dos respetivos cuidadores. Lidar com todas estas situacées
€ exigente, pois a doenca limitante ou ameacadora de vida envolve o seu tratamento,
assim como a intervencdo face aos seus efeitos secundarios ou condi¢cdes

secundarias (Nunes, Rego & Rego, 2018).

Torna-se imprescindivel a existéncia de uma articulagéo eficaz entre familia e
enfermeiro, através de uma comunicacgao efetiva, que permita criar uma relacdo de
confianga que, reduza a ansiedade por parte da crianca e dos pais e, que facilite o

envolvimento dos pais nos cuidados a crianca (Melo, Ferreira, Lima, & Mello, 2014).

De acordo com Gaab (2015), as familias referem a necessidade de se adaptar
a nova situacdo do filho, pois um dos processos marcantes é aceitar a trajetoria
paliativa, sendo que é um desafio para estas familias compreender e aceitar uma
condicdo de DCC num filho, necessitando de uma grande resiliéncia para enfrentar os

desafios e obstaculos que se vao deparando no decurso de vida.

Assim sendo, a familia/cuidadores devem ser capacitados para responder as
necessidades da crianca/adolescente no domicilio, devendo o enfermeiro estabelecer
uma atmosfera facilitadora do envolvimento familiar, negociando e adaptando este
processo ao potencial e desejo dos pais e facilitar a sua participacdo ndo sé nos

cuidados ao filho como na tomada de decisao (Brown, 2014; Bellin, 2011).
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As necessidades destes adolescentes sdo complexas e mantém-se apos a alta
hospitalar, devendo ser asseguradas pelos seus cuidadores/pais de forma a
garantirem a sua sobrevivéncia (Alves, 2012; Silveira & Neves, 2012; Neves, Silveira
& Paula, 2013; Lopes, 2015; Regufe, 2015).

Toda e qualquer criangca/adolescente com necessidades paliativas, deve ver
reconhecida a sua condi¢do. As equipas devem estar despertas para detetar e apoiar
as criangas que apresentem necessidades especiais, promovendo o desenvolvimento
de estratégias de intervencao particulares e adaptadas a cada crianca e familia. Como
tal, existe a garantia da continuidade de cuidados através da articulagédo entre servigcos
e equipas prestadoras de cuidados, e capacitando 0s pais como principais
prestadores de cuidados a crianga (Direcao-Geral da Saude, 2013).

Foi a partir dos pressupostos enunciados, da identificacdo das necessidades
do servico, da revisdo scoping intitulada, “Necessidades de cuidados paliativos de
adolescentes hospitalizados com doenga cronica complexa: revisdo scoping” tendo
como pano de fundo o projeto formativo e as competéncias do EEESIP, que foi
delineado um programa denominado, “Intervencdo ao Adolescente e Familia com
Necessidades Paliativas”, que teve como principal intuito a formag&o de um grupo de
trabalho com profissionais do servigo. Os objetivos deste programa consistiam em: 1)
Alertar os profissionais para a necessidade de referenciacdo para a equipa intra-
hospitalar de suporte de cuidados paliativos pediatricos; 2) promover a aplicacao dos
principios essenciais dos CPP atraves da discussdo de casos clinicos, do
planeamento colaborativo de cuidados, da articulagdo com os recursos disponiveis,
da comunicacdo com a familia e da realizacdo de formacéo por pares. Através da
interacdo com novos contextos e com outros profissionais de varias especialidades,
acredita-se que vao existir importantes contributos para a reflexao sobre as préticas

clinicas.

Neste contexto, importa destacar que a formagéao por pares foi privilegiada uma
vez que é continua e promotora do desenvolvimento profissional e da qualidade. Posto
isto, foi delineada uma formacdo em servico com o objetivo de sensibilizar os
profissionais da equipa multidisciplinar, motivando-os para a intervencéo no ambito da
problematica em enfoque (apéndice VIII e 1X). Este investimento na formacéo, esta
alinhado com o defendido pela Ordem dos Enfermeiros (2004), ao referir que o
enfermeiro deve agir assente no “cumprimento do direito e dever deontolégico de

atualizacao e aperfeicoamento do desempenho individual, corrigindo inconformidades
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e suportando projetos de melhoria” (Ordem dos Enfermeiros, 2014, p.25). Com a
realizacdo desta formacéo, garantiu-se um papel dinamizador no desenvolvimento e
suporte de iniciativas estratégicas institucionais, na promoc¢ao da incorporacédo dos
conhecimentos na area da qualidade na prestacao de cuidados, orientando projetos
institucionais na area da qualidade (Regulamento n® 140/2019).

A formagéo e a forma como o enfermeiro articula os seus saberes profissionais
e a experiéncia clinica, estdo diretamente ligadas ao conceito de competéncia
profissional, pois é através da experiéncia e da formacdo que, desenvolvemos
conhecimentos, capacidades e habilidades, que se integram em padrées morais e

legais e caracterizam uma pratica competente (Queirés, 2013).

Foi importante incutir na equipa a necessidade de os enfermeiros estarem
despertos para esta realidade e, investirem na sua formacao, para que Ihes permita
responder de forma adequada e eficaz as necessidades destes adolescentes e suas
familias. Neste contexto, importa sublinhar que o EEESIP deve sensibilizar os seus
pares para a necessidade de proporcionar a estes adolescentes cuidados de
qualidade, adequando o suporte comunitario as necessidades avaliadas, assim como
gerir os cuidados de enfermagem de forma a otimizar a resposta da equipa e a
articulacao eficaz dentro da mesma (Regulamento n°422/2018).

De acordo com a European Association for Palliative Care (2009), a equipa
multidisciplinar desempenha um papel fundamental na melhoria da qualidade dos
cuidados, devendo ter como objetivo a promoc¢éo de cuidados holisticos, continuos e
centrados no adolescente e sua familia, ao longo da doenca, morte e processo de
luto. Tendo por base os pressupostos referidos, destaco a experiéncia de articulacao
com o0s recursos hospitalares existentes (a educadora/professora, psicologo,
assistente social, capeldo, fisioterapeuta, instituicdes particulares de solidariedade
social (apoio a criancas e familias com risco social) e/ou terapeuta ocupacional),
fundamental para que exista uma resposta efetiva e de qualidade as necessidades

paliativas do adolescente.

Concomitantemente, importa sublinhar que a articulagdo entre o servigco de
internamento de pediatria, a UMAD e a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos, permite que exista uma melhoria da comunicacao
entre os principais intervenientes nos cuidados ao adolescente com necessidades

paliativas, promovendo e facilitando uma transi¢do segura para o domicilio.
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O EEESIP assume um papel fundamental e crucial neste processo, pois
compete-lhe prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de
vida e de desenvolvimento das criancas e dos jovens (Regulamento n® 422/2018).
Face a tudo o que foi exposto é notorio a identificacdo de problemas da crianga/jovem
relativamente a necessidades especiais e incapacidade (Regulamento n° 422/2018),
como sejam as necessidades paliativas, promoc¢éao do conforto numa perspetiva de
CNT e realizacao de articulagdo entre servicos e equipas prestadoras de cuidados,
como por exemplo, a UMAD e/ou a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos. O programa implementado, contribuiu para o desenvolvimento
do conhecimento em enfermagem, no cuidar do adolescente e familia em situacéo de
especial complexidade (Regulamento n°422/2018) e para a melhoria da qualidade dos

cuidados de enfermagem, tanto a nivel de servico como do centro hospitalar.

Paralelamente ao exposto e transversal a todo o estagio, existiu uma
preocupacdo acrescida no dominio da gestdo de cuidados de enfermagem,
otimizando a resposta da equipa e promovendo a sua articulacéo e lideranca e gestao
dos recursos as situacdes e ao contexto, uma vez que é determinante o exercicio de
funcdes de gestdo por parte do enfermeiro para a melhoria da qualidade e da
seguranca dos cuidados (Ordem dos Enfermeiros, 2015; Regulamento n° 140/2019).
Atualmente, o grande foco da gestdo dos cuidados de enfermagem, diz respeito a
necessidade crescente de manter os racios de enfermeiros face ao numero e
necessidades das criancas, adolescentes e familias com falta de cuidados de
enfermagem, ou seja, dotacdes seguras de forma a existir a garantia da qualidade dos
cuidados. O facto de acompanhar o trabalho diario da enfermeira gestora, permitiu-
me compreender que a dotacdo adequada de enfermeiros é fundamental para garantir
seguranca e gqualidades elevadas nos cuidados de saude, tanto a nivel populacional
como organizacional (Ordem dos Enfermeiros, 2014). Os enfermeiros responsaveis
pela gestado dos cuidados desempenham um papel fundamental no cumprimento das
dotacOes seguras e, devem avaliar e planificar as necessidades de cuidados da
populacdo assim como as dos profissionais, tendo por base atingir objetivos de

gualidade para determinado contexto (Regulamento n®76/2018).

50



2.5 Unidade Médica de Apoio Domiciliario

A Unidade Médica de Apoio Domiciliario (UMAD) onde realizei estagio,
pertence a um centro hospitalar na Area Metropolitana de Lisboa e foi uma das

primeiras quatro unidades existentes em Portugal.

A UMAD (mais recentemente também denominada de Cuidados Domiciliarios
Pediatricos), viabiliza o regresso a casa de criancas e adolescentes com DCC e
necessidades paliativas. Prestam cuidados de saude pediatricos especializados no
domicilio, desenvolvendo um trabalho de autonomizagéo e capacitacdo da familia,
com o propaésito de garantir a continuidade e a qualidade dos cuidados realizados em
casa. Esta Unidade realiza duas saidas semanais: uma com enfoque na prestacédo de
cuidados a criancas, adolescentes e familias, com necessidades paliativas; outra
direcionada a criancas, adolescentes e familias com DCC (que podem ou nao ter
necessidades paliativas). Desde 2019, que a UMAD tem na sua constituicdo equipas
com formacdo especializada e, consequentemente equipas especializadas em

cuidados paliativos pediatricos.

Portugal tem vindo a trabalhar na implementacdo de uma estrutura de CPP. A
situacdo ideal seria a existéncia de integracdo deste tipo de cuidados a partir do
hospital, mas articulando-os com servicos no domicilio. Na Resolucéo da Assembleia
de Republica n°48/2014, menciona-se o governo no sentido de reforgar a importancia
do estudo das necessidades e devidas respostas no ambito dos CPP, perspetivando-
se que exista futuramente a implementacdo dessas medidas necessarias a
disponibilizacéo efetiva desses cuidados no nosso pais. Assim sendo, esta Legislacéo
Nacional vem reforcar a vontade de se implementarem medidas estruturantes para o

acompanhamento e suporte da crianc¢a, adolescente e familia com DCC.

A inexisténcia de apoio domiciliario, levou, muitas vezes, a utiliza¢do inadequada
dos servicos hospitalares, a internamentos desnecessarios, ao agravamento do
sofrimento emocional da crianca e do adolescente e a deterioragédo da saude fisica e
mental dos cuidadores. Sé através de uma abordagem global, é possivel acompanhar
adequadamente a crianca e familia ao longo de todo o processo de cuidados,
atendendo ao percurso de adaptacdo emocional a doenca e ao luto vividos.

Os cuidados domiciliarios podem definir-se como os cuidados prestados as

criancas e suas familias, com necessidades, quer estas sejam simples ou complexas,
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no seio familiar, “com a finalidade de promover, manter ou restaurar a saude,
maximizando o nivel de independéncia e minimizando os efeitos da doenca e

incapacidade, incluindo as situacdes de doenga terminal” (Wilson, 2014, p. 1006).

A UMAD tem como objetivos encurtar o tempo de hospitalizacdo e otimizar os
cuidados no domicilio, de modo a reduzir hospitalizacbes recorrentes, melhorar a
comunicagdo entre os principais intervenientes nos cuidados em casa as criancas e
jovens com DCC provenientes do hospital e dos cuidados de salde primarios e
realizar o apoio centrado na familia. De acordo com o Relatorio do Grupo de Trabalho
do Gabinete do Secretario de Estado Adjunto do Ministro da Saude (2014), a UMAD
tem provas dadas em termos de eficacia clinica e social, gerando valor em trés areas
muito especificas: 1) Melhoria da qualidade de vida da crianca doente crénica; 2)
Melhoria das condi¢cbes sociais e emocionais das familias; 3) Poupanca de custos

hospitalares para o Estado, através da prevencao de reinternamentos.

Este projeto foi distinguido no Relatério Hope (2011), como o melhor projeto de
saude portugués. Estando assente numa abordagem multidisciplinar, através da
equipa da UMAD, tem sido possivel melhorar o estado geral de saude da crianca e
adolescente com DCC, apostar na capacitacdo da familia e permitir um melhor

equilibrio emocional da unidade familiar.

O método de trabalho por enfermeiro de referéncia, € o utilizado na equipa de
enfermagem da UMAD. O facto de a equipa de enfermagem realizar o
acompanhamento da crianca, adolescente e familia durante o internamento e dar a
sua continuidade no domicilio, permite que exista uma referéncia de suporte e uma

fonte de seguranca para os cuidados.

De acordo com o estudo desenvolvido por Nadeau, Pinner, Murphy & Belderson
(2017), as criancas, os adolescentes e as suas familias preferem ser cuidados através
do modelo de enfermeiro de referéncia, pois este assegura que o alvo de cuidados
nao seja sO a crianca ou o adolescente, mas também a familia, envolvendo-a no
projeto de vida. O enfermeiro de referéncia tem como objetivo aumentar a
continuidade, abrangéncia e responsabilidade dos cuidados, através de uma visao

holistica (Korhonen & Kangasniemi, 2013).

Desta forma, o enfermeiro de referéncia tem uma funcéo primordial durante
todo o percurso destas criancas e jovens e respetivas familias, atuando como
coordenador da aptiddo dos pais para os cuidados complexos, mas durante e ap6s o
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regresso a casa destas criangas, jovens e familias, realizando contactos regulares
(por exemplo em situacBes de intercorréncias), sendo um elemento facilitador, quer
em reavaliacdo, quer em reinternamentos ou articulacdo com recursos de saude locais

ou em questdes de gestdo de material (Freitas & Seabra, 2018).

Em relacédo a preparacao da transicdo hospital-casa a equipa de enfermagem
realiza um resumo dos diagnosticos e informacgdes relevantes e identifica e descreve
individualizadamente os cuidados de saude especificos. A equipa faz também: a
manutencado do equipamento de criancas que estdo tecnologicamente dependentes;
ap0s a capacitacdo da familia, entrega guias orientadores e procedimentos de
suporte; realiza o agendamento (cuidados diarios/semanais, planeamento a longo
prazo); e efetua os registos no sistema informatico Sclinico®.

S&do varios os autores que sublinham que, no processo de planeamento do
regresso a casa, devem ser incluidas todas as necessidades terapéuticas da criancga,
quer clinicas, como sociais, educativas ou outras. Sao também incluidas as
necessidades de treino e educacédo, de competéncias de coping e de ajustamento dos
membros da familia (incluindo irméos). Integrado no processo do planeamento da alta
€ também necessario assegurar a disponibilidade de enfermeiros e outros
profissionais com formacdo, de equipamentos, de servicos de educacdo e de
desenvolvimento, de planos de emergéncia e servicos para descanso do cuidador
(Wilson, 2014; Mariani, Duarte & Manzo, 2016).

Desta forma, o planeamento da alta dos cuidados hospitalares e a transi¢céo para
o domicilio deve ser iniciado o0 mais precocemente possivel, bem como emergir como
um processo multidisciplinar que, envolve os profissionais de saude do hospital, dos
cuidados domiciliarios, mas também a propria crianca, adolescente e familia. O
envolvimento das equipas de cuidados domiciliarios, desde o inicio do planeamento
da alta, promove uma transicéo tranquila de cuidados para o domicilio, reduzindo o

stress das criangas e dos pais (Wilson, 2014).

Ao longo das visitas domiciliarias, foi possivel observar e identificar as dindmicas
familiares em que a crianga e adolescente se encontram inseridos, assim como avaliar
as condi¢gBes socioeconOmicas e apoios existentes. Esta avaliacdo permite, deste
modo, promover a adaptacdo destas criancas e adolescentes ao domicilio e ao

quotidiano, face as suas necessidades.
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A prestacdo de cuidados as criangas e adolescentes no domicilio, € uma
oportunidade para o enfermeiro interagir e apreciar a crianga no seu ambiente,
podendo ser uma fonte importante de informacédo sobre a seguranca, competéncia
parental para a prestacdo de cuidados e/ou sistemas de apoio. Tal como referido por
Mariani, Duarte & Manzo (2016), os cuidados de enfermagem centram-se na
avaliacdo das necessidades dos pais e da crian¢a, na adequacéo e adaptacdo do
domicilio, com a finalidade de se planearem intervencfes individualizadas de

capacitacao familiar com o objetivo de alcancar a independéncia dos cuidados.

Esta avaliacdo das necessidades da crianca, do adolescente e da familia, assim
como a adequacdo do ambiente do domicilio, devem ser realizados ao longo do
tempo, uma vez que a crianca vai crescendo e se desenvolvendo, podendo ser

necessario serem implementadas mudancas (Salvador, et al, 2015).

O ambiente do domicilio € menos formal e, consequentemente mais intimo, o
que se torna facilitador da partilha de necessidades e problemas, assim como na
relacdo terapéutica entre enfermeiro, crianca ou jovem e familia, sendo um fator
fundamental no estabelecimento da relacdo terapéutica. De acordo com Ledo et al.
(2014), o enfermeiro em todo este processo deve desenvolver uma relacdo empética
com a crianca e familia, proporcionando suporte e esclarecimento de duvidas, para

gue estes se sintam seguros para assumir um cuidado integral.

Este ambiente apresenta diversas vantagens, nomeadamente uma atencao
individualizada e mais humanizada, permitindo uma maior participacao da familia, a
possibilidade de permanéncia no domicilio e diminuicdo do risco de infecdo e dos

gastos publicos para o Estado (Mariani, Duarte & Manzo, 2016).

Todas as criancas, adolescentes e familias privilegiaram de intervencfes de
enfermagem individualizadas e personalizadas de acordo com a sua cultura, crenca e
estadio de desenvolvimento, dado que o enfermeiro que presta cuidados domiciliarios
a crianca, para aléem da pericia técnica e da capacidade de adaptacdo de
equipamentos e dispositivos, deve ter conhecimentos sobre o desenvolvimento
infantil, bem como a capacidade para trabalhar criativamente com a crianga
dependente de tecnologia (Wilson, 2014). Este aspeto alinha-se com a competéncia
especifica do EEESIP, presente no Regulamento n° 422/2018, onde se pode ler que
o EEESIP “presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida

e de desenvolvimento da crianga e do jovem” (p. 19194).
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A comunicacdo é um fator-chave, uma vez que a crianca ou jovem e familia
guando se encontram no seu ambiente conseguem comunicar mais fluida e
espontaneamente. Nesta fase de transicdo de cuidados para o domicilio, salienta-se
a grande responsabilidade que os cuidadores sentem, assim como, a ansiedade que
vivenciam pela responsabilidade acrescida que tém em cuidar destas criangas e
adolescentes com DCC. A supervisdo do enfermeiro de referéncia transmite
seguranca. O desenvolvimento desta intervencao ao longo deste estagio foi promotora
do desenvolvimento da competéncia especifica do EEESIP, uma vez que cuidei de
criangas/jovens e familia em situagfes de especial complexidade (Ponto b, do artigo
4.°, do Regulamento n° 422/2018).

Durante as visitas domiciliarias, mais concretamente aquando do processo de
tomada de deciséo, foi necessario a realizacdo de uma reflexdo ética e deontoldgica,
gue contemplou o enquadramento legal, a deontologia profissional, a cultura, a moral
e os valores. Este aspeto coaduna-se com a competéncia comum do Enfermeiro
Especialista, nomeadamente “desenvolve uma pratica profissional ética e legal, na
area de especialidade, agindo de acordo com as normas legais, 0s principios éticos e

a deontologia profissional” (Regulamento n°140/2019, p.4746).

2.6 Unidade de Neonatologia

Na Unidade de Neonatologia onde realizei estagio, os profissionais prestam
cuidados, a recém-nascidos pré-termo (RNPT), que ndo possam ser assegurados
noutras unidades. Esta € uma unidade de referéncia de um hospital central. A decisao
de realizar o estagio neste contexto, resulta do facto de nesta unidade existirem
projetos que contemplam a intervencao do enfermeiro de referéncia, a esperanca nos
cuidados de saude, bem como o facto de neste local ser viavel o desenvolvimento de
competéncias especificas do EEESIP, nomeadamente relacionadas com a promog¢ao
da vinculagcdo. De referir que, os cuidados prestados aos RNPT sao prestados

preferencialmente pelos enfermeiros de referéncia, se for possivel.

Para dar resposta ao objetivo geral delineado para este percurso foram
mobilizadas terapias de enfermagem comuns e complementares nos cuidados a
crianca que, promovam a majoracao dos ganhos em saude, suportadas na evidéncia,
assim como a promoc¢ao da vinculagdo entre pais e recém-nascido (Regulamento
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n°422/2018). Desta forma, foram dinamizadas atividades de colaboracdo na prestagcao
de cuidados de enfermagem, nomeadamente na promocao do contato fisico entre pais
e RNPT, através da promocéao da realizacdo do método canguru e da massagem ao

RN, sustentadas na constante participacéo dos pais nos cuidados.

O estabelecimento de uma relagcéo de parceria entre o enfermeiro e a familia do
RNPT, numa unidade de neonatologia é fundamental. De acordo com o Regulamento
dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem da Crianca
e do Jovem, a participacdo dos pais nos cuidados, inicia-se num nivel menos
complexo e com supervisdio do EEESIP, aumentando gradualmente a sua
participagdo nos cuidados, em ac¢des mais complexas (Ordem dos Enfermeiros,
2011). Assim, de acordo com a estabilidade do RNPT e a complexidade da sua
situacdo, cabe ao enfermeiro incentivar e encorajar progressivamente a participacao

dos pais nos cuidados.

Neste contexto, a parceria de cuidados baseia-se na educacéo e capacitacao dos
pais, ha negociacédo, na partilha de informacao e na tomada de deciséo distribuida no
planeamento dos cuidados. Esta parceria € promotora ndo s6 na vinculacao entre os
pais e o RNPT, mas também da crescente autonomia e independéncia dos
progenitores, na resposta as necessidades do seu filho (Mendes & Martins, 2012;
Sousa et al.,, 2013). Ao implementar atividades consonantes com o referido, foi
desenvolvida a competéncia E1.1“Implementa e gere, em parceria, um plano de
saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercéo
social da crianga/jovem” (Regulamento 422/18, p.19193) e E3.2 “Promove a
vinculacdo de forma sistematica, particularmente no caso do recém-nascido doente

ou com necessidades especiais” (Regulamento n°® 422/2018, p. 19194).

A amamentacao é um aspeto essencial que é incentivado. A administragéo do leite
€ idealmente realizada pelos pais, onde existe interacdo entre os mesmos e 0 RNPT,
onde aprendem a identificar e interpretar algumas expressées do recém-nascido, com
consequente promoc¢ao da vinculagdo (Ordem dos Enfermeiros, 2010; Ordem dos
Enfermeiros, 2015).

Neste contexto, importa sublinhar que os momentos de educacao para a saude,
assim como a identificacdo da necessidade de intervencéo precoce, com consequente
encaminhamento e articulagéo para centros de desenvolvimento ou profissionais da
especialidade, sao preponderantes de forma a garantir a majoragdao dos ganhos em
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saude e, constituem-se enquanto competéncias do EEESIP, em que tive a
oportunidade de patrticipar (Regulamento n°422/18, 2018).

Quanto ao desenvolvimento da competéncia E3.3. “Comunica com a crianga e
familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura” (prevista no
regulamento n°422/2018), este foi alicercado através do esclarecimento dos pais
sobre os cuidados ao RNPT, bem como dominar técnicas de comunicagédo e ter uma
atitude de respeito para com a cultura e crencas da familia, adaptando a linguagem e
o discurso a disponibilidade e capacidade dos pais para assimilar os conhecimentos

gue lhes estavam a ser transmitidos.

Este estagio traduziu-se, assim, numa experiéncia enriquecedora e fundamental,
promovendo o desenvolvimento de competéncias e conhecimentos inerentes ao
exercicio do EEESIP. Tratou-se de um contexto privilegiado para o estabelecimento
da relacdo assente na parceria de cuidados, na fase inicial da vida do RNPT com o0s
seus pais. Foi também, um contexto que me permitiu participar na implementacao de
intervencdes promotoras da vinculacdo e da promocdo do desenvolvimento infantil,
com enfoque na transmissdo de conhecimentos impulsionadores da adaptacdo a

doenca cronica complexa.

Estas atividades permitiram atingir um dos objetivos gerais do projeto, que diz
respeito ao desenvolvimento de competéncias especializadas no cuidado de
enfermagem crianca/jovem e sua familia, nos processos de saude-doenca e nas

diferentes etapas do desenvolvimento e contextos onde se encontrem.

N&o poderia realizar estagio numa unidade de neonatologia, sem refletir sobre a
evolucgao assistencial a que se tem assistido e permitido uma maior sobrevivéncia de
RN mais prematuros e/ou doentes. Na neonatologia assiste-se no limite da
vulnerabilidade, o que implica frequentemente cuidar perante a iminéncia da morte e
apoiar a familia a viver essa dolorosa situacéo, de forma tdo dignificante e tranquila
quanto possivel (Wool & Catlin, 2016). Nesta conjuntura, 0s recém-nascidos
apresentam necessidades e particularidades, assim como a sua familia, que tornam

relevante a intervencao de enfermagem em cuidados paliativos neonatais.

A introducdo dos cuidados paliativos na neonatologia considera-se um

verdadeiro desafio, apesar de toda a evidéncia cientifica acerca dos seus contributos
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positivos, uma vez que esta também revela que, existe uma percentagem significativa

de profissionais que necessitam de formacéo nesta area (Cartner, 2018).

Na unidade de neonatologia onde realizei estagio existem duas EEESIP
integradas na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos
do hospital. Em reunido da equipa solicitada, a realizacdo de uma formacdo com
enfoque nos cuidados paliativos neonatais, pois atendendo ao contexto de préticas e
as necessidades de formacao dos profissionais, acreditou-se que seria uma mais-valia
para a equipa multidisciplinar e, consequentemente para os RNPT e suas familias
(apéndice X e XI). Assim, a realizacéo desta atividade sustenta o desenvolvimento da
competéncia comum do Enfermeiro Especialista D2 “baseia a sua praxis clinica

especializada em evidéncia cientifica” (Regulamento n® 140/2019, 2019).
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3. RECOMENDACOES PARA A PRATICA DE ENFERMAGEM

Este capitulo explana os contributos do percurso formativo para a préatica de
enfermagem a nivel pessoal e a nivel profissional, bem como a identificacdo das

necessidades paliativas no adolescente hospitalizado.

O percurso formativo permitiu o desenvolvimento de competéncias comuns do
Enfermeiro Especialista e competéncias especificas do EEESIP, atingindo a
idoneidade nas competéncias inerentes ao desenvolvimento da teméatica abordada.
Este trajeto permitiu um olhar critico para o percurso profissional, contemplando uma
reflexdo critica sobre o0 desenvolvimento de competéncias e existindo a
consciencializacdo dos desafios e responsabilidades do EEESIP. O EEESIP nos
diversos contextos pediatricos, integra de forma sistematica o conhecimento cientifico
decorrente da evidéncia cientifica, contemplando a filosofia de CCF e outros modelos

tedricos de enfermagem que fundamentem o cuidado.

Neste trajeto em que um dos objetivos sera o a aquisicdo do titulo de
especialista em enfermagem de saude infantil e pediatrica, analiso que existiu a
evolucdo de acordo com o Modelo de Dreyfus aplicado a enfermagem, na medida em

gue houve uma evolucéo de iniciada a perita (Benner, 2001).

O percurso formativo contribuiu também para a préatica de cuidados, uma vez
gue foi organizado um grupo de trabalho sobre a teméatica em estudo. O envolvimento
e sensibilizacdo das equipas de enfermagem para a problematica, permitiram a sua
participacdo ativa, através do aprofundamento de conhecimentos em relacdo as
necessidades paliativas do adolescente hospitalizado e sua familia.
Consequentemente, houve uma maior consciencializacdo sobre os CPP e sobre a
intervencdo do enfermeiro nesta area o que tera, certamente, impacto positivo na

qualidade de vida do adolescente e familia/cuidador.

Neste contexto, importa sublinhar a relevancia da identificacdo precoce das
necessidades paliativas dos adolescentes e suas familias, tendo, aqui, 0 EEESIP um
papel relevante. Nao descurando, a relevancia da existéncia de uma equipa
multidisciplinar com formacéo e treino em CPP, para a implementacdo de um plano

terapéutico individualizado, holistico e de qualidade.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste capitulo final explanam-se as principais conclusées deste percurso,
assim como os ganhos em saude para o adolescente e as perspetivas futuras apos o
término deste caminho. Considerou-se que a metodologia do projeto foi a estratégia
ideal para a construgdo solida entre a teoria e a pratica num continuo processo de

transformacao do real, tal como defendido por Nunes, Ferrito e Ruivo (2010).

Os CPP afirmam-se pela sua relevancia e atualidade. Nao h& duvida de que os
CPP, sdo uma éarea que carece de maior investimento na investigacao e producéo de
conhecimento em Portugal. O EEESIP pode assumir uma posicdo de lideranca e
desenvolvimento ao nivel dos seus pares e, ao nivel da sua equipa de saulde,
sustentado n&o sé no perfil de competéncias do EEESIP, como também nos modelos
e filosofias de suporte ao cuidado de enfermagem a crianca e adolescente com

necessidades paliativas e suas familias.

A andlise da evidéncia cientifica permite concluir que, existem escassas e
dispersas orientagcbes para o cuidado a crianca e adolescente com necessidades
paliativas e suas familias, assim como indicadores de qualidade ou referenciais

tedricos.

O conceito de conforto surge frequentemente associado a filosofia de cuidados
dos CPP. Assim, estudar a teoria do conforto desenvolvida por Kolcaba ajudou a
orientar e sustentar este percurso. O conhecimento das necessidades paliativas do

adolescente é um desafio que passa por perspetivar para além dessas necessidades.

O desenvolvimento de competéncias do Enfermeiro Especialista, EEESIP e de
mestre também fizeram parte deste percurso formativo, na medida em que a teoria
oferece o que pode ser explicitado e formalizado, mas a pratica é sempre mais
complexa e apresenta muito mais realidades do que as que se podem apreender pela
teoria (Benner, 2001). A qualidade formativa dos EEESIP orientadores, assim como a
experiéncia de estagio nos diferentes contextos, permitiram refletir e analisar
criticamente e ultrapassar desafios que foram fundamentais para a aprendizagem e

para o desenvolvimento das competéncias de Enfermeiro Especialista e EEESIP.

N&o posso deixar de mencionar o quanto foi construtivo sair da minha zona de
conforto e confrontar-me com a necessidade de estar mais sensivel com os desafios
vividos pelos adolescentes com necessidades paliativas e a sua familia, analisando-
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os em diversas fases da trajetoria da sua doenca, procurando uma resposta de

exceléncia as suas necessidades nos diferentes contextos.

De um modo geral, os objetivos delineados foram atingidos, aprofundei
conhecimentos mediados pela pesquisa sistematica da evidéncia cientifica, que
culminou na realizacéo de diversas atividades formativas, entre elas as formacdes em
servigo, a realizacéo da scoping review (apéndice XIV) e uma comunicagéo livre num
congresso internacional (apéndice Xll e XIll). Por outro lado, consegui contribuir
ativamente para a sensibilizacdo da problematica do fendmeno em foco, nos diversos
contextos formativos, que culminou com a construcdo de um grupo de trabalho no

servigo onde exerco funcodes.

As necessidades paliativas do adolescente hospitalizado sdo complexas e
abrangentes. Seria relevante a construcdo e implementacdo de protocolos
hospitalares, com base na evidéncia cientifica mais recente e, com atualizagbes

periddicas.

Importa sublinhar que, este foi um percurso muito interessante, pelo
desenvolvimento de competéncias pessoais e profissionais, que colocam uma
dindmica de mudanca na pratica de cuidados, promovendo a melhoria da qualidade
de vida do adolescente com necessidades paliativas e a sua familia. Este também é
um tema que explicita intervencdes de enfermagem que contribuem para a afirmacao

social do valor da enfermagem e para sua evolucéo enquanto Disciplina e Profisséo.

O adolescente com necessidades paliativas e a sua familia enquadra-se no
meu percurso de vida e, ndo se ira esgotar seguramente no término deste relatério.
Tenho consciéncia que esta problematica aborda uma imensidao de questdes, que
posteriormente, podem despoletar uma possivel linha de investigacdo, que eu terei

todo o gosto e interesse em desenvolver.
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Nota Introdutéria
No contexto do 11° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagéo de

Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria foi proposta a realizacdo do presente guia
orientador de estagio, com o objetivo de explanar de forma sucinta e clara o projeto de estagio,
intitulado “O Cuidado ao Adolescente Hospitalizado com Necessidades Paliativas —
Contributo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica”.
Este projeto tem como objetivo contribuir para o desenvolvimento continuo e garantia da
qualidade dos cuidados prestados, através do desenvolvimento de saberes e competéncias
comuns do enfermeiro especialista e de competéncias especificas de enfermeiro especialista
em enfermagem de saude infantil e pediatrica (EEESIP).

A definicdo da tematica surge no contexto da prestacdo de cuidados, associado nao
s6 as necessidades identificadas no contexto laboral, como também por ser uma area de
eleicdo no meu foco de cuidados. Surge também néo s6 pela complexidade de cuidados de
enfermagem que na maioria das vezes estas criangas, jovens e suas familias necessitam,
mas também por todos os desafios que colocam diariamente na minha pratica clinica.

A evolucdo tecnolégica e os progressos cientificos na area da Saude Infantil e
Pediatrica, permitiram a sobrevivéncia e o aumento da esperanca de vida de criangas com
necessidades especiais de saude de grande complexidade (Fernandes, 2016). Este
desenvolvimento tecnoldgico e também medicamentoso, associado as mudangas nas praticas
de cuidados, investindo em cuidados de alta complexidade nas Unidades Neonatais e
Pediatricas, resultou no aumento da sobrevida de recém-nascidos e criangas com doencgas
complexas, como problemas congénitos, perinatais ou trauma (Augusto, 2013; Campos, 2010;
Neves, Andres, Silveira & Arrué, 2013; Ramos, Moraes, Silva & Goés, 2015; Sousa, 2013).
Assim, assistimos a um aumento da morbilidade infantil resultando num novo grupo de
criancas clinicamente frageis cuja condigdo coloca em risco a sua vida e que requerem um
cuidado de grande complexidade. O aumento da esperanca de vida, permite que muitas
destas criancas atinjam a adolescéncia e essa situacdo coloca muitos desafios aos
profissionais de saude. Sdo adolescentes que necessitam de ser hospitalizados, por crises de
agudizacdo, para capacitacdo ou descanso do cuidador, para controlo de sintomas ou
situacdo de fim de vida (Lacerda et al., 2014). Estes adolescentes sdo hospitalizados
maioritariamente por situagfes decorrentes da sua condi¢do crénica como a fibrose quistica,
paralisia cerebral, doencas pulmonares, doengas neurolégicas/neuromusculares,
renais/uroldgicas, hematoldgicas/imunoldgicas, metabdlicas, genéticas ou oncoldgicas (Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, 2019).

A doenca cronica complexa (DCC) caracteriza-se por qualquer situacdo médica para
que seja razoavel esperar uma duragdo de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte)

e gue atinja varios diferentes sistemas ou um 6rgdo de forma suficientemente grave,



requerendo cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de
internamento num centro médico terciario (Feudtner, 2000)

Cuidar dos adolescentes com DCC, requer a compreensdo de que a sua condicao
fisica, emocional, social e espiritual muda rapidamente, o que significa que as suas
necessidades sofrem alteracdes (Williams-Reade, 2013). A trajetéria paliativa e a progressao
da doenca séao dificeis de prever, contribuindo para uma maior complexidade e, dificultando a
gestao dos cuidados.

No entanto, o impacto da doenca cronica complexa no adolescente € influenciado pela
idade do diagnéstico, o que pode comprometer o crescimento e desenvolvimento, no que diz
respeito a aquisicdo de capacidades e habilidades, quer comunicacionais, cognitivas,
adaptativas, motoras e sociais. As multiplas hospitalizagbes, tratamentos complexos,
incapacidade funcional, limitacdo de atividades, entre outros fatores, podem ter repercussoes
negativas no desenvolvimento da crianca e jovem. De acordo com Castro e Piccinini (2002),
a doenca crénica na infancia apresenta uma prevaléncia bastante elevada, tendo
forcosamente implicagbes negativas no seu desenvolvimento. Os mesmos autores referem
que, existe evidéncia que relaciona alteracdes no desenvolvimento fisico e emocional em
criancas portadoras de doenga crénica, podendo apresentar desajustes psicolégicos
decorrentes da sua doenca e do tratamento.

Cuidar do adolescente, envolve responder as necessidades ndo sé do préprio
adolescente mas também da sua familia. O modelo de Cuidados Centrados na Familia (CCF),
que sustenta o cuidado de enfermagem em pediatria, considera os pais/cuidadores como
parceiros na prestagdo de cuidados, negociando o plano de cuidados com os desejos do
adolescente e dos respetivos cuidadores. Lidar com todas estas situacdes € exigente, pois a
doenca limitante ou ameagadora de vida envolve 0 seu tratamento, assim como a intervengao
face aos seus efeitos secundérios ou condi¢des secundérias (Nunes, Rego & Rego, 2018). A
familia deve ser capacitada para responder as necessidades da criangca/adolescente no
domicilio, devendo o enfermeiro estabelecer uma atmosfera facilitadora do envolvimento
familiar, negociando e adaptando este processo ao potencial e desejo dos pais e facilitar a
sua participacao ndo s6 nos cuidados ao filho como na tomada de decisao (Sanders, 2014;
Bellin, 2011). Sao adolescentes cujas necessidades de cuidados complexos se mantém apés
a alta hospitalar e, que devem ser assegurados pelos seus pais/cuidadores de forma a
garantirem a sua sobrevivéncia (Alves, 2012, Lopes, 2015; Neves, Silveira & Paula, 2013;
Regufe 2015; Silveira & Neves, 2012). De acordo com Gaab (2015), as familias referem a
necessidade de se adaptar a nova situacdo do filho, pois um dos processos marcantes é
aceitar a trajetéria paliativa, sendo que é um desafio para estas familias compreender e aceitar
uma condi¢do de DLV num filho, necessitando de uma grande resiliéncia para enfrentar os

desafios e obstaculos que se vao deparando no curso de vida.



Assim o EESIP, assume um papel fundamental e crucial neste processo, pois
compete-lhe prestar cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento das criangas e dos jovens (Regulamento n° 422/2018, 2018). Tem também
como funcao identificar problemas da crianca/jovem relativamente a necessidades especiais
e incapacidade (Regulamento n® 422/2018, 2018), como as necessidades paliativas,
intervindo adequadamente, promovendo o conforto numa perspetiva de cuidados nao
traumaticos (CNT).

Deste modo, foram delineados como obijetivos gerais:

o Desenvolver competéncias especializadas no cuidado de enfermagem crianca/jovem
e sua familia, nos processos de salde-doenca e nas diferentes etapas do
desenvolvimento e contextos onde se encontrem;

e Desenvolver competéncias para prestar cuidados especializados de grande
complexidade e elevado grau de qualidade a adolescentes com necessidades

paliativas.



Objetivos, atividades e competéncias a desenvolver

Obijetivo Geral 1 — Desenvolver competéncias especializadas no cuidado de enfermagem a criancal/jovem e sua familia, nos processos de salde-doenca e nas diferentes

etapas do desenvolvimento e contextos onde se encontrem.

Competéncias a desenvolver - A1.1., A1.2., A1.3.,, A2.1,A2.2,B3.1.,,C1.1,,C1.2,,C2.1.,,C2.2,,D1.1,, D1.2., D2.1. e D2.2. (Regulamento n. °140/19), E.1.1, E1.2., E.2.1,
E2.2.,E.2.3,E2.4., E25, E3.1,, E3.2., E3.3. e E.3.4 (Regulamento n. °422/2018) e 5.1, 5.2., 5.3, 5.4 e 5.5 (Regulamento n.° 351/15).

Recursos
Atividades a desenvolver Avaliacéo

Temporais Fisicos Humanos
Objetivo especifico 1.1 — Intervir em familias na promoc¢é&o da gestao do processo de saude/doenga da criangal/jovem.
- Realizacdo de pesquisa bibliogréafica;
- Realizagdo de entrevista exploratéria a enfermeira
responsavel pela Neonatologia do Hospital Garcia de
Orta,;

. - Bases de dados para Ari Ali it
- Consulta de normas, protocolos e procedimentos . L o P Docente Relatério de analise critica e
relativamente a prestacdo de cuidados ao RN na orientadora e, _
Neonatologia; - Manuais, normas e | enfermeira experiéncia de gstfflglo e de
- - L 0 rocedimentos do  centro | gy que forma contribuiram para
- Conhecer os objetivos, estrutura fisica, organizagéo, 3° Semestre | PTOCECIME orientadora e | L L ovimento | e
hospitalar; outros peritos

recursos e populacdo-alvo da Neonatologia, na resposta
as necessidades do recém-nascido e familia;

- Observacao e acompanhamento da enfermeira
orientadora na prestacdo de cuidados;

- Observacao participativa da dindmica e intervencéao da
equipa de saude multidisciplinar;

-Observacao das dindmicas de gestao de cuidados;

ou formadores
na area.

aquisicdo das competéncias
comuns de EE e especificas
de EEESIP.




- Promocéo de cuidados néo trauméticos, tendo por base
normas e procedimentos do servico;

- Observacdo das intervengBes realizadas pela
enfermeira especialista em salde infantil e pediatria
responsavel pela crianca e familia;

- Colaboracéo na prestagéo de cuidados de enfermagem,
valorizando o conforto e envolvimento da crianga/familia;

- ldentificagdo e integracdo de intervencdes de
enfermagem promotoras de conforto;

- Avaliagdo do percurso de aprendizagem com a
enfermeira e docentes orientadoras;

- Discusséao da experiéncia com a docente orientadora;

- Realizagdo do documento de andlise reflexiva da
experiéncia.




Obijetivo Geral 2 — Desenvolver competéncias para prestar cuidados especializados de grande complexidade e elevado grau de gualidade a adolescentes

com necessidades paliativas

Competéncias a desenvolver — A1.1., A1.2., A2.1, A2.2,B3.1.,,C1.1.,C1.2,,C2.1.,C2.2,,D1.1,, D1.2,, D2.1. e D2.2. (Regulamento n. °140/19), E.1.1, E.2.1,
E2.2.,E.2.3, E2.4., E2.5., E3.3. e E.3.4 (Regulamento n. °422/2018) e 5.1, 5.3, 5.4 e 5.5 (Regulamento n.° 351/15)

Recursos
Atividades a desenvolver Avaliacéo
Temporais Fisicos Humanos
Obijetivo especifico 2.1 — Prestar cuidados para responder as necessidades paliativas do adolescente com DLV
- Realizacdo de pesquisa bibliogréafica sobre: cuidados
paliativos pediatricos, necessidades especiais, doenca
cronica complexa e doenca limitante para a vida;
. . . Relatério de
- Realizacdo de sinteses das leituras efetuadas . .
. . L. analise critica e
perspetivando a sua utilidade para o relatorio; .
reflexiva,
oo . . - ; ; dei ; =~ | Docentes
-Apreciacdo do recém-nascido (exame fisico, Livros, artigos de investigacdo _ q acerca da
necessidades especificas, contexto sociofamiliar); e pesquisa em bases de O”]?ma Oras, | experiéncia de
enfermeira

-Apreciacao da familia (contexto socio familiar, crencas e
culturas);

- Promocgéo da relagéo terapéutica com recém-nascido e
familia através da comunicacédo eficaz (empatia, escuta
ativa, assertividade);

- Participacdo na prestagdo de cuidados ao recém-
nascido e familia com intervengbes terapéuticas de
enfermagem que visem os cuidados centrados na familia
e cuidados nao traumaticos;
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-Promocgéo da parentalidade e vinculagéo segura através
do envolvimento dos pais na prestacdo de cuidados ao
recém-nascido (método canguru, alimentacdo e
amamentacdao, cuidados de higiene).

-Observacao participante na referenciacdo
multidisciplinar para a avaliagdo e promocdo do
desenvolvimento infantil.

- Realizacdo de uma formacéo sobre Cuidados Paliativos
Neonatais.

-Discusséao da experiéncia com a enfermeira orientadora
e posteriormente com as docentes orientadoras.

EESIP
formacéo.
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APENDICE Il - FOLHA DE AVALIACAO DE DESENVOLVIMENTO INFANTIL



AVALIACAO DO DESENVOLVIMENTO INFANTIL FOLHA

DE REGISTO 0-12m

NoTA: Nos primeiros 2 anos de vida ha que atender a idade gestacional da crianga

Nome:

Sexo: DatadeNascimento:

/

Idade

4-6 s

3m 6m 9m

12m

Data e Local da

avaliacéo

Comentarios
Gerais acerca do

Desenvolvimento

Data Préoxima
Avaliacao

Adaptado Avaliagdo Desenvolvimento Programa Nacional de Satde Infantil e Juvenil (2013)




FOLHA DE REGISTO 18M-6A

NoTA: Nos primeiros 2 anos de vida hd que atender a idade gestacional da crianga

Nome:

Sexo:M

DatadeNascimento:

/

Idade

18m

2a

3a

4a

5-6a

Data e Local da

avaliacéo

Comentarios
Gerais acerca do

Desenvolvimento

Data Préxima
Avaliacéo

Adaptado Avaliacdo Desenvolvimento Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (2013)




APENDICE IV — PLANEAMENTO DA SESSAO DE FORMACAO “INTERVENGAO
DE ENFERMAGEM A CRIANCA COM CONDICAO RARA E NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE”



E s E L p) ~

Escola Superior =~

de Enfermagem/
—_—

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem na
Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatria
UC: Estagio com Relatorio

PLANO DE SESSAO DE FORMACAO EM SERVICO

Orientadora: Professora Doutora Isabel Malheiro

Enfermeira Orientadora: _

Lisboa
2020




PLANO DE SESSAO DE FORMACAO EM SERVICO

Titulo: Intervencdo de Enfermagem a crianga com condi¢éo rara e
necessidades especiais de saude

Data: 11/12/2020
Horario: 14h

Local da Sesszo: USF |IEGTGGEGE

INTRODUCAO

Este plano de sessdo de formacdo em servico surge no ambito da
Unidade Curricular de Estagio com Relatério do 11.° Curso de Mestrado na Area
de Especializagdo de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria. Esta atividade
desenvolvida encontra-se sob orientacdo da Professora Doutora Isabel Malheiro
e da Enfermeira || | ] (Especialista em Satde Infantil e Pediatria),
a decorrer na Unidade de Saude Familiar de || ||| . © tema da
formacdao foi selecionado de entre as necessidades de formacdo da equipa de
enfermagem identificadas pela Enfermeira ||l ¢ negociadas com a

estudante de modo a responder aos objetivos do projeto de estagio.

A sesséo de formagao em servigo constitui um momento de aprendizagem,
e de atingimento de alguns indicadores de avaliacao do estagio, bem como das
competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, isto €, de atuar como
formador oportuno em contexto de trabalho, diagnosticar necessidades
formativas, favorecer a aprendizagem e desenvolvimento de habilidades e
competéncias dos enfermeiros, suportando a pratica clinica em evidéncia
cientifica. Como tal assume-se como facilitador nos processos de aprendizagem
(Regulamento n.° 140/2019, 2019). Relvas (2018) citando a Associacdo
Americana em Enfermagem (2002) refere que a formagdo em servico € um
conjunto de experiéncias de aprendizagem que ajudam o enfermeiro a adquirir,
manter e/ou aumentar a sua competéncia no desempenho das suas
responsabilidades profissionais, de acordo com as suas expectativas e as da

propria organizacao.



Deste modo, os principais objetivos desta formacéo sao:

e Desenvolver competéncias relativas a planificacdo de uma acdo de

formacédo em servico;

e Constituir um instrumento de avalia¢cdo deste estagio.

Este documento encontra-se organizado em diferentes capitulos: uma breve
introducéo, seguindo-se de uma fundamentacdo do problema, os objetivos da
atividade, a selecdo de conteudos, metodologias pedagdgicas a utilizar,
recursos, organizacao e programacao da atividade, estratégias de avaliacao e

por fim a concluséo.



1. ANALISE DA SITUACAO

A evolucao tecnologica e os progressos cientificos na area da Saude Infantil e
Pediatria, permitiram a sobrevivéncia e o0 aumento da esperanca de vida de
criangas com necessidades especiais de saude de grande complexidade
(Fernandes, 2016). Este desenvolvimento tecnologico e também
medicamentoso, em conjunto com mudancas nas praticas de cuidados,
investindo em cuidados de alta complexidade nas Unidades Neonatais e
Pediatricas, desencadeou o aumento da sobrevida de recém-nascidos e
criancas com doencas complexas, como problemas congénitos, perinatais ou
trauma (Augusto, 2013; Campos, 2010; Neves, Andres, Silveira & Arrué, 2013;
Ramos, Moraes, Silva & Goés, 2015; Sousa, 2013). Assim, assistimos a um
aumento da morbilidade infantil resultando num novo grupo de criangas
clinicamente frageis que requerem um cuidado de grande complexidade cuja
condicdo coloca em risco a sua vida. As doencas raras caracterizam-se pela
ampla diversidade de distarbios e sintomas que apresentam e que variam nao
s6 de doenca para doenca, mas também de crianca para crianga que sofra da
mesma patologia. 80% das doencas raras tém origem genética identificada,
sendo que 3% a 4% séo diagnosticadas no momento do nascimento. Outras
doencas raras resultam de infecbes (bacterianas ou virais) e alergias ou sao
devidas a causas degenerativas progressivas (Programa Nacional para as
Doengas Raras, 2008).

As mudancgas significativas no sistema de saude tém vindo a aumentar a
necessidade de servicos e beneficios para as criancas portadoras de doenca
cronica ou portadoras de incapacidade (Stein et al., 2003). As criancas com
necessidades especiais sdo criancas que estdo em risco, ou tém risco
aumentado para situacdes cronicas a nivel fisico, comportamental ou emocional
e que requerem servicos de saude e outros qualitativa e quantitativamente
superiores aos requeridos pelas criangcas em geral (Maternal and Child Health
Bureau, 2003).

Torna-se pertinente referir que os cuidados de salude a estas criancas/jovens
com necessidades especiais requerem conhecimento especializado, assim
como uma maior atencao e consciéncia, adaptacdo e medidas de conforto além

dos que sao considerados de rotina (Council on Clinical Affairs, 2016). Nao &



possivel enumerar todas as situagbes de criancas/jovens com necessidades
especiais, nem realizar um programa unico de atuacéo (Programa Nacional de
Saude Infantil e Juvenil, 2013). Cabe ao Enfermeiro Especialista em Saude
Infantil e Pediatria e respetiva equipa multidisciplinar, numa perspetiva de
cuidados centrados na familia, identificar as necessidades especiais da
crianca/jovem, sinalizar as respetivas necessidades e proporcionar-lhes apoio

necessario, referenciando para outros recursos disponiveis.

O aumento da prevaléncia da doenca cronica e da incapacidade nas
criancgas, tal como os seus efeitos a longo prazo na crianca e familia tém diversas
implicacbes para a enfermagem, sendo fundamental a intervencdo dos
enfermeiros no rastreio precoce, identificagéo apreciacéo de casos, identificacéo
das necessidades e respetiva resposta de forma a diminuir os efeitos disruptivos
da situacéo de doenca crénica na crianca e familia. A prestacdo de cuidados na
comunidade torna-se fundamental uma vez que sao abrangentes e culturalmente
adequados para a criangca com necessidades especiais (McElfresh & Merck,
2014)

A formacao em contexto de trabalho faz parte integrante do desenvolvimento
profissional e organiza-se nos locais de pratica num processo dinamico de
interac&o entre diversos atores e o0s lugares onde essa formagao ocorre, em que
a sua experiéncia assume um papel de grande relevancia. Neste sentido, a
formacdo assume um caracter estratégico no qual se procura articular o plano
macro (a nivel das organizacdes) com a formacédo mais focada nos problemas
reais dos clientes (Mestrinho, 2016). A formacédo e a producdo de saberes
emergentes da pratica configuram uma exigéncia atual da profissdo de

enfermagem (Meleis, 2007).

O Enfermeiro Especialista alicer¢a os processos de tomada de decisao e as
intervencdes em conhecimento valido, atual e pertinente, assumindo-se como
facilitador nos processos de aprendizagem e agente ativo no campo da
investigagéo, atuando como formador em contexto de trabalho (Regulamento n°
140/2019). Desta forma é favorecida a aprendizagem nas intervencdes e o

desenvolvimento de habilidade e competéncias dos enfermeiros.



2. OBJETIVOS DA SESSAO

Neste capitulo serdo definidos os objetivos desta sessdo de formacédo em

servico atendendo ao grupo-alvo: a equipa de enfermagem da USF | R

Com a realizacéo desta sessao de formacéo em servico pretende-se atingir

0S seguintes objetivos:

e Rever conceitos da definicho da crianca com condicdo rara e
necessidades especiais de saude;

¢ Identificar as necessidades da criancga;

e Discutir a importancia da organizacdo e funcionamento do Sistema de
Intervencéo Precoce na Infancia (SNIPI);

e Conhecer os instrumentos, técnicas de avaliacdo da condicdo de saude
da crianca com necessidades especiais e familia;

e Desenvolver competéncias na utilizacdo de instrumentos de avaliacao
dos recursos e forcas da familia;

e Discutir e refletir acerca de um caso clinico de uma crianca pertencente a

Unidade de Saude Familiar.



SELECAO DE CONTEUDOS

Conceitos relacionados com a crianga com condicdo rara e
necessidades especiais de saude;

Necessidades da crianca com NES?;

Organizagéao e funcionamento do Sistema de Interveng¢ao Precoce na
Infancia (SNIPI);

Instrumentos, técnicas de avaliacdo da condi¢cao de saude da crianca
com necessidades especiais e familia;

Utilizacdo de instrumentos de avaliacdo dos recursos e forcas da
familia;

Caso clinico de uma crianga com condicdo rara e necessidades

especiais de saude.



4. METODOLOGIAS, MEIOS E ESTRATEGIAS

O método pedagodgico utilizado deve contribuir para que nao seja dada
atencao excessiva ao formador em detrimento do formando e do programa. Ao
contribuir diretamente para orientar 0 modo como se gere a transmisséo de
conhecimentos, o método constitui-se fundamentalmente como o meio para
atingir os fins da formacéao e nédo o fim em si, mantendo e promovendo o equilibrio
entre Formando — Saber — Formador (Soares, 2008). Considera-se que as
técnicas pedagogicas sao téticas que se destinam a suscitar no formando um ou
diversos comportamentos de aprendizagem, revelando-se como uma acao
refletida e metédica do formador (Ferro, 2004). De acordo com o tipo de objetivos
educacionais o método escolhido por exceléncia serd o Expositivo, onde o
formador organiza e exp&e oralmente todos os contetdos segundo a sua prépria
l6gica, desenvolvendo todo o conteudo, com uma determinada estruturacdo de
raciocinio e respetivo resultado, tratando-se de um método apropriado para
distribuir formacédo, quando h& necessidade de comunicar informagdo num

espaco de tempo curto. (Soares, 2008; Gouveia, 2007).

Como um dos perigos deste tipo de método pedagdgico é a distorcao
frequente da comunicacdo oral, serdo lancadas algumas questdes aos
formandos com o objetivo de validar a compreensdo da mensagem veiculada. A
utilizacdo de perguntas permite inverter a distribuicdo de papéis que €
caracteristica do método expositivo, no qual o formador esté ativo a maior parte
do tempo, reservando para os formandos (quando o tempo assim o permite) a
parte final da formacéo (Gouveia, 2007).

Naturalmente, dada a existéncia de mudultiplas técnicas a disposicdo do
formador, ndo faria sentido que apenas pudesse utilizar uma técnica com um
meétodo (Soares, 2008) Assim sendo as técnicas utilizadas nesta acdo de
formacao, serdo as técnicas de exposicao e de estudo de caso, uma vez que a
adequacdao das técnicas a utilizar prende-se com 0s objetivos a atingir. O estudo
de caso tem o objetivo de provocar o contacto real e a consciencializacédo exata
e ajustada de uma situacao, descobrindo novas perspetivas na apreciacdo dos
problemas e das tomadas de decisbes. A utilizacdo de um estudo de caso

também é importante, uma vez que € um meio de reforco dos pontos-chave da



formacao, pois contém informacao suficiente para descrever a situagéo
(Gouveia, 2007).



5. ORGANIZACAO/PROGRAMACAO DA ATIVIDADE .

A sessdo de formacdo sera no dia 11 de Dezembro de 2020 na USF |l
B s<ndo a populacdo alvo, a equipa de enfermagem.

Os recursos humanos e materiais utilizados na realizacdo desta formacdo em

servico, , serao mencionados seguidamente:

-Recursos Humanos: Estudante do 11.° Curso de Mestrado na Area de

Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria e equipa de

enfermagem da USF | EGTGTGGEG

e Recursos Fisicos: sala de reunides da USF;

e Recursos materiais: computador portatil e projetor;

e Recursos Financeiros: ndo se aplica.

5.1.

Plano da Sesséo de Formacgéo Em Servico

Tema: Intervencdo de Enfermagem a crianca com condi¢do rara e necessidades especiais de

salde.

Formadora: Cristiana Rodrigues; Grupo destinatario: Equipa de Enfermagem da USF. Data:
11/12/2020 Hora: 14h

Duracéao: 35 min.

Fases

Introducao

(5 minutos)

Desenvolvimento

(25 minutos)

Contelido

Apresentacao do
conteudo da formacéo, da
forma como irdo ser
ministrados os conteddos,
0S objetivos e como sera
realizada a avaliacéo.

Conceitos chave: crianga
com condicdo rara e
necessidades especiais
de saude; Identificacdo
das necessidades da

criancga; Intervencéo

Métodos e Recursos

Técnicas

Método Expositivo Computador

e projetor.

Método Expositivo e
Participativo

Avaliacéao



Conclusao

(5 minutos)

precoce centrada na
familia; Organizacdo e
funcionamento do Sistema
de Intervencéo Precoce na
Infancia (SNIPD);
Instrumentos e técnicas de
avaliacdo da condicdo de
saude da criangca com
necessidades especiais e
familia;  Utilizacdo de
instrumentos de avaliacao
dos recursos e forgcas da
familia; Apresentacdo e

discussdo de um caso

clinico.
Sintese das ideias
principais; Discusséao

acerca da importancia do
tema para a prética,;
Espaco para duavidas e
guestdes; Realizacdo da
avaliacao sumativa
(preenchimento das fichas

de avaliagéo de sesséo).

Método

Participativo.

Computador

e projetor.

Computador

e projetor.

Questionario
de avaliacao

da sessao.



6. AVALIACAO

Realizacdo de um questionario de avaliacdo da sessdo de formacdo em servico, que se

apresenta seguidamente.

Sesséo de Formacéo em Servigo

Tema: Intervencao de Enfermagem a crianca com condicdo rara e necessidades especiais

de saude

Cristiana Rodrigues| Estudante do 11.° Curso de Mestrado na Area de Especializago de
Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, sob orientacdo da Enfermeira |

(Enfermeira Especialista em Salde Infantil e Pediatria)

1. Relativamente aos conteddos
programaticos, considera que:

1.1. O tema abordado foi:

1.2.0 tempo dedicado a exposi¢ao
teorica foi:

1.3. A Aquisicéo de conhecimentos

2. Relativamente ao desempenho da
formadora:

2.1.Clareza na apresentacao.

2.2.Dominio do tema.

2.3. Envolvimento dos formandos.

2.4.Promocdo da participagdo dos
formandos.

2.5.

3. Relativamente & organizacdo da
formacao:

3.1. Contexto/local.

3.2. Tempo de duracdo da formacéo.

Pouco
Interessante
Insuficiente

Insuficiente

Pouco Clara

Fraco
Dominio
Insuficiente
Fraco
Incentivo

pouco
adequado
Insuficiente

Obrigado (a) pela sua participacdo! @)

Muito
Interessante
Mais  que
suficiente
Excelente

Totalmente
Clara
Otimo
Dominio
Excelente
Forte
Incentivo

Muito
adequado
Excelente
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APENDICE V - DIAPOSITIVOS DA SESSAO DE FORMACAO
“INTERVENGAO DE ENFERMAGEM A CRIANCA COM CONDICAO RARA E
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE”



INTERVENCAO DE ENFERMAGEM .
CRIANCA COM CONDICAO RARA E
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE

11° Curso de Mestrado em Enfermagem
na Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pedia

Formagdo em ServigdSF Pinhal de Frades

Discente:
Cristiana Rodrigues, rf 5069

Enfermeira Orientadora:
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1. ANALISE DA SITUACAO

Aumentou a morbilidade infant
se assistido auma resultando numa maior
evolugdo tecnoldgica guemmd sobrevivéncia de recém-nascidos
a progressos e criangcas com necessidades d¢
cientificos. salde complexas

Nos ultimos anos tem-

As doencas raras caracterizam -se Oscuidados a estas
pela ampla diversidade de criangas/jovens requerem
distdrbios e sintomague conhecimento especializado,

apresentam e que variam ndo sé6 de qual como uma maior

doenca para doeng¢a, mas também adaptacgdo, atengao e

de crianca para crianca. consiéncia.

O EESIP em conjunto com a equipa multidisciplinar, e numa
perspetiva de cuidados centrados na familia procura identificar as

NES da crianga/jovem, sinalizand®e proporcionandthes apoio
necessario, referenciando para outros recursos disponive

ESEL?).
(Fernandes, 2016; Programa Nacional para as Doencas Raras, 2008 Council on Clinical Affairs, 2016). S —

1. ANALISE DA SITUACAO

4

Desempenhar
um papel ativc
no rastreio
precoce, na

4

O enfermeiro deve
estimular para a

x adesdo de identificacdo d
A prestacdo de programas de casos e
cuidados na imunizacéo, apreciacdoen
O enfermeiro comunidade identificar as prestacdo de
tem a fun¢do de"" torna-se criangas e familiasintervengdes d
O aumento da diminuir os fundamental em risco, apoio e
prevaléncia da efeitos uma vez que sdo reconhecetr educativas.
doenga crénica e disruptivos da abrangentes e precocemente a
da incapaci situacdo de culturalmente incapacidade,
pacidade § promover politicas
nas criangal doenga adequados para "¢ programas de
qual como os crénica/rara na a crianga com prevengdo de danos
efeitos de longo familia. necessidades e proporcionar
alcance na especiais. programas

inovadores de
educagdo para a
saude

crianca e familia
tém diversas
implicagbes para
a enfermagem.

(Hockenberry & Wilson, 2014; McPherson et al., 2004).



2. OBJETIVOS

Rever conceitos relacionados com a crian¢a com condigao
rara e necessidades especiais de saude;

Identificar as necessidades da criancga;

Discutir a importancia da organizagao e
funcionamento do Sistema de Intervencdo Precoce
na Infancia (SNIPI);

Conhecer os instrumentos, técnicas de avaliagdo da

condi¢do de saude da crianca com necessidades
especiais e familia;

Desenvolver competéncias na utilizacdo de instrumentos de
avaliacdao dos recursos e forcas da familia.

'.E:-._S-EIQ% 2 5

3. CONCEITOSCHAVE
Ampla diversidade de Criangas que apresentam
‘ distarbios e sintomas. condi¢des especiais de
salde com necessidade de

80% das doencgas raras tém
origem genética
identificadaendo que 3%

a 4% sdo diagnosticadas no ¢
momento do nascimento.

cuidados continuos
(temporario ou
permanente).

As necessidades especiais
sdo caracteristicas de
processos patolégices
especificos de cada quadro
clinico, implicando

cuidados diferenciados que
exigem conhecimentos,
habilidades e recursos para
além do habitual.

Podem resultar de infe¢8es
(bacterianas ou virads
alergias ou sdo devidas a
causas degenerativas
progressivas.

(Programa Nacional para as Doencas Raras,
2008).

Doenca Rara
Necessidade

Especiais de Saude

(Ordem dos Enfermeiros, 2011; Barros, 2003;
Sousa, 2014).

Fxﬁ&«k s 6



4. NECESSIDADE®A CRIANCA

Uma pessoa adulta
responsavel pela crianca que
estabeleca umarelagdo de
confianca e vinculagdo

Apoiar as familias

para que se sintam
bem para transmitir
auto estima positiva

Necessidade de

a crianga Necessidade dg relacbes
proteger o : .
futuro afetivas Ambiente segur
contfnuas e
regulamentado
U Seguranca e
ma o

comunidade Necessidade dé . eStab!“dade_
estavel e d comunidades de Necesslda;jle‘d\ emocional. Livre
estavel e de apoio estaveis e p;ztet}rgz alselca de perigos fisicos
apolo de continuidade gurang (p.e. violéncia)

disciplina ou quimicos (p.e.

drogas).

cultural

Necessidade de Necessidade de
experiéncias experiéncias
adequadas ao adaptadas &s

dOgortunldades \ lesenvolvimentq diferengas A atividade motora e

. individuais a resposta a estimulos
experimentacao, Necessidade dd | .

rgcura ¢ estabelecer externos diferem
Eolu fos e limites, consoante a cultura
riscogs organizagédo e
L | a expetativas
autoconfianga
R limites

' ESELY).

(Brazelton & Greenspan, 2002). '= e =7

5. INTERVENCA®RECOCECENTRADANAFAMILIA

Complexidade dos

problemasque
afetam as criancas

Importancia dos em risco ou com O contexto da
primeiros anos de necessidades crianca ndo pode se
vida no especiais. ignoradoO apoio
desenvolvimento e deve ser alargado
flexibilidade para além do apoio
incluindo a especifico ao
perspetiva sistémica desenvolvimento da
e ecoldgica. crianca.

O desenvolvimento e
ainclusao das
- criancas com
AcOes de natureza sa
. necessidades
preventivas e w
T especiais depende d
reabilitativas . =
satisfacdo das
necessidades
contextuais

(Decreto- lei n°281/2009; Fernandes, Serrano & Barba, 2006; Serrano & Boavida, 2011; Serrano, 2008). .E.E:SELEZz- 8




6. SISTEMADE INTERVENCA®RECOCENAINFANCIASNIPI)

Conjunto de medidas de
apoio integrado centrado
na crianca e familia;

(Decreto -lei n°281/2009)

J
N
Acdes de natureza
preventiva e reabilitativa;
J
~

Ambito da educacio,
saude e ag¢ao social

ESELZ

$ians b
-

Z-9

6. SISTEMADE INTERVENCA@RECOCENAINFANCIASNIPI)

Estrutura

Ministério da
Educacdo

Ministério da
Saude

Rede de
agrupamentos
de escolas de
referéncia que
integre docentes
nesta area de
intervencao;

Assegurar a
contratagao de
profissionais na
rede de
cuidados e
saude primarios

e hospitais; )

(Decreto -lei n°281/2009)

Ministério do

Trabalho e da
Solidariedade
Social

Celebrar protocolos
cooperagdo para a
participacdo de
profissionais de
servigo social,
terapeutas e
psicologos.

de

J

ESEL?).
2™ 10



6. SISTEMADE INTERVENCA®RECOCENAINFANCIASNIPI)

+ Criangas dos 0 aos 6 anos de
idade;

+ Alteragdes nas fung¢des ou
estruturas do corpo;

* Risco grave de atraso de
desenvolvimento.

(Decreto -lei n°281/2009)

Intervengdes promotoras de
capacidades

Detetar e sinalizar as criancas
em risco, sustentadas nas
necessidades da crianga e de
sua familia, de modo a
prevenir os riscos de atraso
no desenvolvimentg

Apoiar familias no acesso a
servicos e recursos dos
sistemas da seguranca social
da salde e da educacgaqg
Criacdo de mecanismos
articulados de suporte social

Boass bars
44

b,

Z- 11

6. SISTEMADE INTERVENCA@RECOCENAINFANCIASNIPI)

Comissdo de
Coordenacao do SNIPI

\

J

(Decreto -lei n°281/2009)

Subcomissdes de
Coordenac¢ao Regional

Equipas Locais de
Intervencao -ELI

~

J
~

Médico/a
Enfermeiro/a
Educador/a de
infancia
Assistente Socia
Psicbélogo/a
Fisioterapeuta
Terapeuta Fala
Terapeuta
Ocupacional

ESEL

)5
b 2o 12




6. SISTEMADE INTERVENCA®RECOCENAINFANCIASNIPI)

(@)
<C
U
n
pd
‘ <
o
O wsoss ©
Avaliagdo da
. intervencao
Implementacdo e
‘ monotoriza¢do do
Plano Individual
Desenvolvimento
() do PIIP
Avaliacao
()
Primeiros
contactos /
Acolhimento identificacao de forcas,
REFERENCIACAO . recursos, preocupagbes e
prioridades da familia
(Decreto -lei n°281/2009) E(_s_E 13

7. INSTRUMENTOS E TECNICAS DE AVALIACAO DA CONDICAC(
DE SAUDE DA CRIANCA COM E FAMILIA

Niveis inferiores
Minimiza-se a de stress na
repeticdo de familia e
informagao melhoria no
entre desenvolvimesi

Enfermeiro gestor de caso da familia

ESEL

(King et al., 2009; Serrano & Boavida, 2011). pRise = - 14



7. INSTRUMENTOS E TECNICAS DE AVALIACAO DA CONDICAC
DE SAUDE DA CRIANCA COM NES E FAMILIA

‘ Oportunidades de

ensino e

. aprendizagem -
Compreender o dia -a- promotoras de
diada criancae desenvolvimento
o relevar a utilizagdo de

Identificacao de atividades triviais

rotinas, atividades e (banho, alimentacgo,

acontecimentos da vestir, hora de dormir,

crianca mudanca da fralda,

etc.)

ESEL

(McWilliam & Casey, 2008) v 22 =15

7. INSTRUMENTOS E TECNICAS DE AVALIACAO DA CONDICAC(
DE SAUDE DA CRIANCA COM NES E FAMILIA

ESEL

(Almeida et al,, 2011) E_:_‘, =Y 5 . 16



8. UTILIZACAO DE INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DOS
RECURSQOS E FORCAS DA FAMILIA

Fazer um inventario das forgas ja existentes

Sistema de crengas, padrdes de organiza¢do

-~ O A ibili rvi y do.
familiar, processos de comunicacdo. azsslle ek e sEnies ce el & el

Questionar acerca das forgas e recursos

’¢

“O que gostam de fazer em conjunt@” ; “Apés
situa¢des de adversidade, a familia tem sofrido
alteracdes? Quais?”

“Quais sdo as suas forcas?”

|4l

Partilhar as observagdes das forcas com a crianga e familia

Dar exemplos concretos de forcas que a crianga e
Mostrar preocupacao e apreco é importante par ~ familia utiliza; explicar o que o impressionou

criar uma relagdo e construir confianca. sobre a forma como a crianca e familia lidaram
com determinada situagdo adversa.

ESEL7)._
(Gottlieb, 2016) et

—_

7

8.UTILIZACAO DE INSTRUMENTOS DE AVALIACAO
DOS RECURSOS E FORCAS DA FAMILIA

Ensinar a descobrir forcas

Ensinar crianga e familia a conheceremse a si Registar os seus pensamentos, sentimentos e
mesmas. agdes apds um acontecimento adverso.

Nao rotular a crian¢a e a familia com o diagndstico quando as deg

"

Observar a crianca e familia como um todo, de  Observar a sua experiéncia e os seus desafios de
forma holistica. saude.

Elogiar

Aumenta a motivacdo interna. Ajuda a contrabalangar
Reforco positivo. Esforgos que estdo a os sentimentos de desespero, impoténcia, falhanco,
vencer no meio de uma crise e desafios. culpa. E uma técnica importante para promover o
empowerment

ESELY).,_
(Gottlieb, 2016; Bandura, 1986; Walsh, 2012) EE

RN

8



8. UTILIZACAO DE INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DOS
RECURSOS E FORCAS DA FAMILIA

Centrarse na solucdo e ndao no problema

Mudar o foco de ateng¢do: dos
problemas para a procura de

solucdes.

Necessidade de percorrer caminhos

realistas para abordarem um assunto

ou desafio.

Encontramportunidades para transmitir esperanca

Escutar a crianca e familia acerca dos
seus objetivos, futuro e o sentido e
proposito da vida.

Recomendar grupos de ajuda mutua
Identificar progressos da crianca e
familia e estabelecimento de metas

(Gottlieb, 2016)

9. CASO CLiNICO

L. 24 meses de idade.

Pais saudaveis.

Bisavé materna com Paramiloidose-
familia materna em estudo

Sem outros antecedentes familiares
relevantes.

Gestacdo vigiada.

PNV atualizado com Meningite B +
Rotavirus. Frequenta o Bergario
desde os 5 meses.

Anemia
megaloblastica,
leucopénia e
neutropénia

Reavaliada aos 7 meses, mantendo
atraso de desenvolvimento.

Por apresentar uma diminui¢do da
°® diurese, realizada avaliagdo analitica.

Consulta de vigilancia de saude infantil aos 6
meses -detetado atraso de desenvolvimento

pela EESIP.

5.?»5'1*“-19

Referenciada
para o HGO onde
realizou
transfusao
sanguinea,
ficando
referenciada para
a consulta de
hematologia do
HDE.

ESELS

.2 20



9. CASO CLINICO

| Seguida na Consulta de

| Doengas Metabdlicas do

| Hospital de Dona Estefén}a
|(Centro de Referéncia

Medicagdo habitual:

Hidroxocobalamina1mg IM 1x/semana

Betaina 300mg 2x/dia
Carnitina 200mg 3x/dia
Acido Folinico 15mg/dia

Suspeita de défice do
metabolismo intracelular da
vitamina B12,confirmado com
estudo genéti¢wansmissao
autossémica recessiva).

Cromatografia de aminoacidosRaio-x aos
membros superiores e inferiores;
Mielogramg ecografia abdominal, renal e

suprapubica.

(DGS, 2018) - Estratégia Integrada para as Doengas Raras 2015

-2020

9. CASO CLiNICO

Sintomas mais frequentes

Anemia
megaloblastica/macrocitica;

Atraso de desenvolvimento
psicomotor;

Défice cognitivo;

Movimentos oculares anormais
(nistagmo, estrabismo e
diminuicdo da acuidade visual;

Dificuldades alimentares.

Sindrome hemoliticourémico;
Hipertensdo Pulmonar;
Leucopenia oupancitopénia
Infe¢Bes recorrentes;

Alteragdo do estado de
consciéncia;

Microcefalia;
Hidrocefalia;

LA L. apresenta um defeito genético dos menos frequ

Alteragdes na substancia branca
do cérebro.

ntes.
J

Intervengao
Precoce
1x/semana no
infantario
Natacdo
1x/semana

Terapia da fala
1x/més

ESELT

Bogis bgueis
o Erireen,
B4

Sintomas menos frequentes

Prognostico

HidroxicobalaminalM e betaina
fazem parte do tratamento. Os
estudos revelamresultados

favordveis com a recuperacad

deterioragdo neurolégica
adicional,exce¢dala patologi
ocular e do envolvimento dag

desenvolvimento e prevengé[v da

N&o hé evidéncia cientpficao
efeito benéfico em relacdo ao
tratamento com acidofolinicoe
carnitina.

(informagao retirada em documento anexo ao processo clinico da crianca, que foi
realizado pela médica assistente e geneticista do HDE (Centro de Referéncia)

ESELZ

s bgur
sE

eiey edljoqela N e3uaog
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9.1. AVALIAGAO DO DESENVOLVIMENTO INFANTIL : 6 Meses

(Consulta de vigilancia de saude infantil)

Ligeira hipertonia axial,

periodos de apatia. | Reavaliada apés 1 més|

I
| mantendo atraso de |
| desenvolvimento. |
| Consequentemente foi l

| referenciada.
e e e e ]

Ndo se sentava sem
apoio e ndo transferia
objetos de uma mao
para outra.

SINAIS DE ALARME

Escala de MaSheridaModificada

(PNSIJ, 2013) Efjl%,z !\!, 23

9.1. AVALIACAO DO DESENVOLVIMENTO INFANTIL: 2 Anos

(Consulta de vigilancia de saude infantil de dia 2/12)

Postura e Motricida
Global

+ Corre em segurancga
evitando obstaculos;

Comportamento e Audicdo e Linguagel Visdao e Motricidade

Adaptacdo Social  Linguagem Fina

* Usa bem a colher; impercetivel para *N&o tem preferén

« Bebe por um copo e familiares; por uma mao;
coloca-o no lugar * Nomeia figuras e + Constroi torre de 6
sem entornar. objetos (identificou o cubos;

nome das figuras » Gosta de livros

* Sobe e desce
escadas apoiando os
dois pés no mesmo

desenhadas na nomeando figuras degrau, apoiandose
parede da sala de (nomeadamente os
consultas); animais que o livro

* Junta duas ou mais contemplava),
palavras, virando uma pagina
construindo frases de cada vez.
curtas.

no corrimao ou
parede.

(PNSI], 2013) Escala de MaS$heridamodificada



9.1. AVALIACAO DO CRESCIMENTO: 2 Anos

(Consulta de vigilancia de saude infantil de dia 2/12)

Comprimento

12kg
Percentil 50

88cm
Percentil 75

IMC 15,5

ESELD). o

9.2. CUIDADOS ANTECIPATORIOS :2 ANOS

(Consulta de vigilancia de saude infantil de dia 2/12)
Alimentacao
Restricdo de alimentos agucarados, fritos, sumos.

Saude Oral
A escovagem dos dentes deve ser feita 2 vezes por dia.

“

|¢

Acidentes e Seguranca
Quedas e asfixia.

Controlo de Esfincteres
Falar do treino intestinal e vesical. Retirar fralda e iniciar o uso da cueca.

“

|¢

Vida na creche
Habitos e rotinas no Jardim Infantil.

|¢

Estilos de vida saudaveis
Brincar, desenhar, videos.

(PNSIJ, 2013) .ES.EIZ% ;\:‘ 26



9.3. ATIVIDADES PROMOTORAS DO DESENVOLVIMENTO: 2 a1

(Consulta de vigilancia de saude infantil de dia 2/12)

Proporcionar

brincadeiras

como pular
num sé pé para

Oferecer tintas
para a crianca

Contar histérias

Dar-lhe a
conhecer novas

. mexer e
estimular a
- desenhar;
coordenagao
motora;

e dar puzzles; texturas e

materiais.

(Ordem dos Enfermeiros, 2010) E

9.4. ESTRATEGIAS FORTALECEDORAS DO DESENVOLVIMENT!
PSICOAFETIVO DA CRIANCA 2 anos
(Consulta de vigilancia de saude infantil de di&/12)

Prejudicial Fortalecedora

— Demonstrar
Ridicularizar g carinho;
Crian
¢a Tentar elogiar os

Reforcar maus
tomportamentos e ngo
elogiar os bons.

€xitos, mesmo os
pequenos;

A;eitar € respeitar o
ritmo das Criangas;

Agradecer quando
colaboram,

Criticalas quando erram
em vez de apontarem
solucées;

E
(Ordem dos Enfermeiros, 2010)

LDy o



9.5. CUIDADOS CENTRADOS NA FAMILIA

Relacdo de parceria com os
pais

» Empowerment(capacitacao dos
pais para a tomada de decisdo e
dar resposta as necessidades da
crianga);

+ Confianga e respeito mutuos-
negociacdo da participacao
parental nos cuidados a crianca.

Recursos e forcas da familia

+ Mostrar preocupacdo e
apreco pela familia;

* Elogiar a L. pelo progresso do
seu desenvolvimento;

* Promover a esperanga na
méae, centrandose em
solugbes.

Técnicas de avaliacdo da
condicdo de saude da crianca
com NES e familia

« |[dentificar rotinas, atividades
e acontecimentos da L. de
modo a identificar ambientes
que tenham oportunidades
promotoras de
desenvolvimento (creche e a
intervencdo do SNIPI).

elogiar aquisicoes feitag

[

Reforcar a parentalidade po®ityeapara aquisicdo de novas potencialidades

(Hockenberry & Wilson, 2014; Gottlieb, 2016; McWilliam & Casey, 2008)

CONCLUSAO

Procura constante da
empatiao
estabelecimento de uma
comunica¢do com a

Respeitgelas
crengas e cultura da Eesd

: . . crianga/jovem utilizando
crianga/jovem;

técnicas apropriadas
idade e estadio de
desenvolvimento

ESELD). 29

Estabelecimento de uma
parceriaom vista ao
envolvimentparticipacao
da familia/parceria nog
cuidados, capacitagdo ¢
negociagao

Fornecimento de informacdo
orientadora dos cuidados
antecipatoérios, dirigida as

Identificagdo dos
problemasla
crianca/jovem
relativamente a
necessidades especia
incapacidades

potencial de desenvolvime
da crianga

o o = _ s
Bl ©milias, para amaximizagdo d

A continuidade do processo de
prestacdo de cuidados de
Enfermagem, com vista ao
processo de adapta¢do no
domicilioas experiencias

normalizadas e apoio na
inclusdo de criangas e jov
com necessidades de saud
educativas especijais

Maximo aproveitamento
dos diferentes recursos da
comunidade de suporte

crianga/jovem com
necessidades de cuidados;

Articulagdoom outras

institui¢Bes/servico (ex:
SNIPI, ELI, CERCI

(Ordem dos Enfermeiros, 2011)

ESELD). 3y




CONCLUSAO

Importancia de umquadro
referéncia orientador ¢
existéncia de Guias
Orientadores de Boas
Praticapara um cuidado
de enfermagem centrado
na familia enquanto
recurso para a
crianca/jovem;

Utilizacdo de
metodologias de
organiza¢ao dos

cuidados de Enfermagem
promotoras da qualidade
das quais as inerentes ao
método de trabalho por
enfermeiro de referén
(gestor de caso

Existéncia de umapolitica
de formacgdo continms
Enfermeiros (ndo apenas
para especialistas em
Saude Infantil e Pediatrica)
promotora do
desenvolvimento
profissional e da
qualidade.

Existéncia de um sistema d
registos de Enfermagpm
incorpore as necessidades de
cuidados de Enfermagem da
crianca/jovem e sua familia,

intervengdes de Enfermage
resultados sensiveis as
interven¢des de Enfermage
obtidos pela crianca/jovem;

(Ordem dos Enfermeiros, 2011)

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

® Almeida, I., Carvalho, L., Ferreira, V., Grande, C., Lopes, S., Pinto, A, Portugal, G., Santos, P., & Serrano, A.
(2011). Praticas de intervengdo precoce baseadas nas rotinas: Usnojecto de formacdo e
investigacdo.Andlise Psicoldgica 241), 83-98. Recuperado em:
http://www.scielo.mec.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=508782312011000100006&Ing=pt&tIng=pt.

® Bandura, A. (1986). Social foundations of thought and actiorr a socialcognitive theory. New Jersey: Prentice
Hall.

®  Barros, L. (2012). Psicologia Pedidtricaperspectivadesenvolvimentista Lisboa: Climepsi Editores.

® Brazelton, T. & Greenspan, S.(2002)A crianga e o seu mundo: requisitos essenciais para o crescimento e
aprendizagem. Lisboa Editorial Presenca

® Casey, A M., &McWilliam R. A. (2008).Graphical feedback toincreaseteachers use of incidentalteaching
Journal of Early Intervention 3Q3), 251-268. DO:https://doi.org/10.1177/1053815108319038

®  Council on Clinical Affair{2016).Latest RevisionConsultado a 20 de agosto de 2020. Disponivel em:
http://www.aapd.org/media/Policies_Guidelines/D_SHCN.pdf

® Decreto de Lei n° 281/2009 de 6 de OutubraSistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI).Diério da Republica F Série. N° 193. P. 7298&/301.

* Diregdo-Geral da Saude (2013).Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenilisboa, Portugal: DirecdeGeral
da Saude. Recuperado dehttps://www.d /documen -publi /programatipo-de-at oem-

infantite-juven;

* DlrecgaoGeraI da Saude (2008) Estrateg/a Integrada para as Doeng¢as Raras 2015020 Disponivel em:




Direccdo-Geral da Saude (2008).Programa Nacional para Doengas Raras (PNDRJisboa: Ministério da saude.
Disponivel em:https://ec.europa.eu/health/ph threats/non com/docs/portugal.pdf

Essenciais para o crescimento e aprendizagem. Barcarena: Editorial Presenca.

Fernandes, D. (2016). Nascem 17 bebés prematuros por dia em Portug®(blico. Acessivel em:

https://www.publico.pt/2016/06/03/sociedade/noticia/nascehy-bebes-prematuros-por-dia-em-portugal-
1733953

Fernandes, P., Serrano, A. & Barba, P. (2016). Diadlogos sobre a intervencdo precocgournal of Research in
Special Educational Needs16,373-377.D01:10.1111/14713802.12161.

Gottlieb L. (2016). O Cuidar em Enfermagem Baseado nas For¢as: Saude e Cura para a Pessoa e Familia.
Loures: Lusodidacta.

Hockenberry, M., Wilson, D. (2006). Wong Fundamentos de Enfermagem PedjdtricaTraducdo da 72 Edicdo.
Rio de Janeiro:Elsevier.McPhersonetal., 2004

King, Gillian& Strachan, Deborah & Tucker, Michelle &Duwyn, Betty & Desserud, Sharon & Shillington,
Monique. (2009).The Applicationof a TransdisciplinaryModel for Early InterventionServices. /nfants & Young
Children, 22,211-223.D0I:10.1097/1YC.0b013e3181abe1c3.

Ordem dos Enfermeiros (2010).Guias Orientadores de Boa Prdtica em Enfermagem de Sadde Infantil e
Pedidtrica(N°3, vol.1) Lisboa: Ordem dos Enfermeiros

Ordem dos Enfermeiros (2011).Regulamento dos Padrées de Qualidade dos Cuidados Especializados em
Enfermagem de Saude da Crianga e do JovemLisboa: Ordem dos Enfermeiros




APENDICE VI - GUIA DE ACOLHIMENTO AO ACOMPANHANTE DA
CRIANCA/JOVEM NO SERVICO DE URGENCIA (CIRCUITO
RESPIRATORIO)



Informacoes Uteis:
Para sepuranca do sen filho:
- Lave 23 maos e utilize o de:infetante que esta na Sala de Obzervagzo: 20 entrar na

Sala, 20 :air & zamprs que Necessario;

- Evite sentar-2e na cama ou colocar objetos sobre esta;

- 50 deve retirar a mascara para comer & deve guardar distincia de seguranga com

outros acompanhantes que estejam sam mascara Se a mascara se molhar deve

informar os profizsionas: para a trocar;

- Nio deve 2usentar-s2 da Sala de Obsarvag3o;

- Se necessitar que [he venham fomecer roupa, peca pan sntregarsm 20 ssguranca
\cmonnmednaim;amdoissacos.sendoqueosxommfmdomdgo/

Nio existem visitas. A crianca/jovem tera um acompanhante que

30 & substituido em caso de necessidade extrema

- Pijamas e roupa confortzvel (5 - S S GUIA DE ACOLHIMENTO

- Escova de dentes e pasta de dentes; 3 .

- Unm objeto favarito (que seja possivel ser desinfietado), telemdvel & Informacoes para Pais e Acompanhantes
camregador.

Se neceszitar de apoio religioso solicite a prezenca do capeldo
ou orientador espirimual. Fale com o enfermeiro responsavel.

Urgéncia Pediitrica Realzada por: Enf.? Cristiana Urgénda Pediatrica Polivalente - Circuito Respiratorio
Rodrigues, aluna 11¥ Cursa
Mestrado em E2ESIP
Com a orlentagdo de:




Bem-vindo a Urgéncia Pediatrica Polivalente

A Urgéncia Pediatrica respirataria cuida de criangas e jovens
dos 0 aos 18 anos que apresentarn sintomes respivatorios (tosse,
rinarraia, dificoldade am respirar) efon febra, Existe urna egoipa
nmltidisciplinar especializada e motivada, gue estara equipada
COm 02 equipamentos de protecao mdividosl

A crianga’jovem tera wma palseira de identificacio que deverd
zar mantida.
Todz a infonmagso clinica & confidencial, sendo partilkada apenas
Ccom ¢ acknpanhante. O acompanhante pode permanecer no
servico desda o momento da admizsdo. Exists wn cadsirdo para
poder descansar, Tilizs roupa confortaval.

Refeipdes dos pais

Funcionamento da Unidade

Regime alimentsr da criangs
Irf:l:::llz-neu filho tera 3 dizposicio 2 slimentacio neceszaria;
-A slimentacio do extterior 50 sara penmitida com sutarizacdo da
equipa de enfermagem e em condicdes de seguranga;
- MZo partilhe comida com as outras crizncas jovens hospitalizados;
- Sa, por motivos reliziozos ou culhurais, a crianga/jovem nEo pudar

- Sardo realizadss no Servico de Observacio.

- O pagamento @ efetuado po momento da entrepa. 3 excecdo se
for izento da taxa moderadora.

- Nio faca chamadas na sala; - Nio za0 permitidas
fotografias ou videos. Mo

- Sa quizer fazer chamadas por antanto pode enviar

favor fags-as no corredor. MMENS3Zens & HAVESAr N3
infernet.

0s profissionais de sadde da Urgéncia Pediatrica estao
disponiveis para esclarecer as suas davidas. Fale connosco!

fma al=umns alimentos. informne-nos.

J

Sala de Obzervacao
/l:;z-eu filho ficara monitorizado. Vamos conseguir vigisr o
COTacE0 & a respiragda;

- Zolicitamos que maoc mexs em nenhum aparelho. Se alarmar,
rapidamente identificamos 3 razso;

- Sa se afzstar da cama'bergo do zeu filho para ficar no cadeirzo,
certifigue-sa que as grades estio ELEVADAS. A seguranca do
zeu filho & fundamental! Ajude 3 prevenir acidentes;

- Pogmui talevisdo — deve desliga-la a partir das 21h

\

Contribua para um ambiente silencioso e tranguilo.
Mantenha o telemovel sem som e desligue-o as 22h.

/



APENDICE VIl - POSTER “ESTRATEGIAS PROMOTORAS DE
CONFORTO AO ADOLESCENTE COM DOENGCA LIMITANTE
PARA A VIDA (DLV)



LS PB ESTRATEGIAS PROMOTORAS DE CONFORTO AO ADOLESCENTE
R —

COM DOENCA UM[TANTECI"ARAA VIDA (DLV)

Requeér a compreensdo de que a sua condicao

A Lrajetoria paliativa & a progressdo
fisica, emodonal, social e espiritual muda da doenca <3o dificeis de prever
rapidamente, o que Sgmnifica gue as suas contribuindo para uma maior
necessidades sofrem alteraldes v fnec COMPIEdAte mmens Ruxde 201

Condicdo em que &
Morte prematura é
freguente ¢ nem sempre

& existéncia de um

diagnastco formal é

possivel (p.e. fibrose

qQuistica ou a destrofia
musScular aaec, 2oom

Ruido, luminosidade,
temperatura,
prvacidade, cama ¢
alrmofada confortaveis,
ambiente tranguilo &
farmiliar, condicBes para
0% cuidadores
descansarem.

Cama confortiivel,

posao de conforto,
controlo Sntomético.,

Psico-espirituals

Ansiedade, medo,
SUpOrte espiritual.

Presenca da familia,
suporte da
familia/armagos
tl y confc : i pre{exéng;%no
enfermeiros fazem . alm : vestudrio, barreiras
pars que as criancas e > RIS i - linguisticas, tradigdes,
cuidados culturalmente
sensiveis.
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APENDICE VIIl - PLANO DE SESSAO DE FORMAGAO EM SERVICO “O
CUIDADO AO ADOLESCENTE HOSPITALIZADO COM NECESSIDADES
PALIATIVAS — QUE IMPLICAGCOES PARA A PRATICA CLINICA?”



E s E L h) \ -

Escola Superior -~

de Enfermagem-_/
. —

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem na
Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil
e Pediatria
UC: Estagio com Relatério

PLANO DE SESSAO DE FORMACAQO EM SERVICO

Orientadora; Professora Doutora Isabel Malheiro
Coorientadora: Professora Joana Rodrigues

Enfermeira Orientadora: _




PLANO DE SESSAO DE FORMACAO EM SERVICO

Titulo: O cuidado ao adolescente hospitalizado com necessidades paliativas — que

implicaces para a prética clinica?

Data: 26/02/2021
Horéario: 11h

Local da Sesséao: Sala de Conferéncias do [ GGG

INTRODUCAO

Este plano de sessdo de formacdo em servigco surge no ambito da Unidade
Curricular de Estagio com Relatério do 11.° Curso de Mestrado na Area de
Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantii e Pediatria. Esta atividade
desenvolvida encontra-se sob orientacdo da Professora Doutora Isabel Malheiro e

Professora Joana Rodrigues e da Enfermeira |||} G Especialista em
Saude Infantil e Pediatria e com fun¢des na area de gestéo), a decorrer na || Iz

A sessao de formagao em servigo constitui um momento de aprendizagem, e de
atingimento de alguns indicadores de avaliacdo do estagio, bem como das
competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, isto €, de atuar como formador
oportuno em contexto de trabalho, diagnosticar necessidades formativas, favorecer a
aprendizagem e desenvolvimento de habilidades e competéncias dos enfermeiros,
suportando a pratica clinica em evidéncia cientifica. Como tal assume-se como
facilitador nos processos de aprendizagem (Regulamento n.° 140/2019, 2019). Relvas
(2018) citando a Associacdo Americana em Enfermagem (2002) refere que a
formacdo em servico é um conjunto de experiéncias de aprendizagem que ajudam o
enfermeiro a adquirir, manter e/ou aumentar a sua competéncia no desempenho das
suas responsabilidades profissionais, de acordo com as suas expectativas e as da

propria organizagao.

O tema da formacéao foi selecionado com base nas necessidades formativas da
equipa de enfermagem identificadas pela enfermeira orientadora, enfermeira chefe e
restante equipa de enfermagem, e negociadas com a mestranda de modo a responder

aos objetivos do projeto de estagio.



Deste modo, os principais objetivos desta formacéo sao:

e Desenvolver competéncias relativas a planificacdo de uma acao de formacao
em Servico;

e Constituir um instrumento de avalia¢cdo deste estagio.

Este documento encontra-se organizado em diferentes capitulos: uma breve
introducédo, seguindo-se de uma fundamentagdo do problema, os objetivos da
atividade, a selecdo de contetdos, metodologias pedagdgicas a utilizar, recursos,
organizacdo e programacdo da atividade, estratégias de avaliacdo e por fim a

conclusao.



1. ANALISE DA SITUACAO

A evolucéo tecnoldgica e os progressos cientificos na area da Saude Infantil e
Pediatria, permitiram a sobrevivéncia e 0 aumento da esperanca de vida de criancas
com necessidades especiais de saude de grande complexidade (Fernandes, 2016).
Este desenvolvimento tecnologico e também medicamentoso, em conjunto com
mudancas nas praticas de cuidados, investindo em cuidados de alta complexidade
nas Unidades Neonatais e Pediatricas, desencadeou o aumento da sobrevida de
recém-nascidos e criangas com doencas complexas, como problemas congénitos,
perinatais ou trauma (Augusto, 2013; Campos, 2010; Neves, Andres, Silveira & Arrué,
2013; Ramos, Moraes, Silva & Goés, 2015; Sousa, 2013).

Assim, assistimos a um aumento da morbilidade infantil resultando num novo
grupo de criancas clinicamente frageis que requerem um cuidado de grande
complexidade cuja condi¢cdo coloca em risco a sua vida, de entre as quais se
encontram as criancas e adolescentes com Doenca Limitante para a Vida. Estas

criancas e adolescentes tém necessidades paliativas (Lacerda et al., 2014).

N&o tem sido consensual a definicdo da populagcédo pediatrica com necessidades
paliativas. De uma forma muito simples, recomenda-se que os profissionais coloquem
a si mesmos a seguinte pergunta-surpresa: “ficaria surpreendido se esta crianca nao
sobrevivesse até ao seu 18° aniversario?” - se a resposta for “nao”, estamos perante
uma crianca com necessidades paliativas (Harrop, 2013). De acordo com a EAPC
(2009) existem quatro dominios diferentes, em relagcdo as necessidades paliativas, no
que diz respeito as necessidades fisicas, necessidades psicoldgicas, necessidades

sociais e as necessidades espirituais.

Os cuidados paliativos pediatricos constituem um direito humano basico de recém-
nascidos, criancas e adolescentes portadores de doenca limitante para a vida, e das
suas respetivas familias (Lacerda, et al., 2014). De acordo com o relatério desta
comissédo considera-se que os cuidados se destinam ao bindmio crianca-familia, pois
0 impacto e as necessidades de uma doenca limitante para a vida vdo muito além do
simples controlo de sintomas. Caracterizam-se por cuidados afetivos, emocionais,

sociais, econdmicos.

Deste modo, a identificacdo das necessidades de cuidados paliativos do
adolescente com doenca limitante para a vida hospitalizado e de sua familia, &

fundamental para que o Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e



Pediatria possa dar uma resposta adequada e assim melhorar a sua qualidade de

vida.

A formacé&o em contexto de trabalho faz parte integrante do desenvolvimento
profissional e organiza-se nos locais de pratica num processo dinamico de interacao
entre diversos atores e 0s lugares onde essa formacdo ocorre, em que a sua
experiéncia assume um papel de grande relevancia. Neste sentido, a formagéo
assume um caracter estratégico no qual se procura articular o plano macro (a nivel
das organizacfes) com a formacdo mais focada nos problemas reais dos clientes
(Mestrinho, 2016). A formacdo e a producdo de saberes emergentes da pratica

configuram uma exigéncia atual da profissao de enfermagem (Meleis, 2007).

O Enfermeiro Especialista alicerca os processos de tomada de decisdo e as
intervencdes em conhecimento valido, atual e pertinente, assumindo-se como
facilitador nos processos de aprendizagem e agente ativo no campo da investigagao,
atuando como formador em contexto de trabalho (Regulamento n°® 140/2019). Desta
forma € favorecida a aprendizagem nas intervencdes e o desenvolvimento de

habilidade e competéncias dos enfermeiros.



2. OBJETIVOS DA SESSAO

Neste capitulo serdo definidos os objetivos desta sessédo de formacdo em servico

atendendo o grupo alvo: a equipa de enfermagem da || GTGEcCcNGGGGE

Com a realizagdo desta sessao de formacédo em servico pretende-se atingir 0os
seguintes objetivos:
o lIdentificar a problematica (adolescente com necessidades paliativas em
contexto hospitalar);
« ldentificar as necessidades paliativas;
» Refletir sobre a importancia do conhecimento das necessidades paliativas;

» Refletir acerca das implicacGes para a pratica clinica,

« Refletir sobre aimportancia da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos e da referenciacdo dos adolescentes com necessidades

paliativas para esta equipa.



. SELECAO DE CONTEUDOS

« Necessidades paliativas (fisicas, psicologicas, espirituais e sociais);

« Intervencdes de Enfermagem para as necessidades paliativas;

« Importancia dos registos de enfermagem para a evidéncia dos resultados em
enfermagem;

« Articulacdo com os recursos hospitalares;

« Importancia para a prética clinica;

o Impacto da Covid-19 nos cuidados hospitalares;

« Desafios para a pratica de cuidados (criacdo do grupo de trabalho na unidade
de adolescentes “Intervencdo ao adolescente e familia com necessidades

paliativas”);

e A intervencdo multidisciplinar da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em

Cuidados Paliativos Pediatricos.



4. METODOLOGIAS, MEIOS E ESTRATEGIAS

O método pedagdgico utilizado deve contribuir para que ndo seja dada atengéo
excessiva ao formador em detrimento do formando e do programa. Ao contribuir
diretamente para orientar o modo como se gere a transmissédo de conhecimentos, o0
meétodo constitui-se fundamentalmente como o0 meio para atingir os fins da formacéao
e ndo o fim em si, mantendo e promovendo o equilibrio entre Formando — Saber —
Formador (Soares, 2008).

Considera-se que as técnicas pedagdgicas sao téticas que se destinam a suscitar
no formando um ou diversos comportamentos de aprendizagem, revelando-se como
uma acéo refletida e metédica do formador (Ferro, 2004). De acordo com o tipo de
objetivos educacionais o0 método escolhido por exceléncia sera o Expositivo, onde o
formador organiza e expde oralmente todos os conteldos segundo a sua prépria
l6gica, desenvolvendo todo o conteddo, com uma determinada estruturacdo de
raciocinio e respetivo resultado, tratando-se de um método apropriado para distribuir
formacao, quando ha necessidade de comunicar informacdo num espaco de tempo
curto (Soares, 2008; Gouveia, 2007).

Como um dos perigos deste tipo de método pedagdgico é a distorcao frequente da
comunicacao oral, serdo lancadas algumas questdes aos formandos com o objetivo
de validar a compreensédo da mensagem veiculada. A utilizagéo de perguntas permite
inverter a distribuicdo de papéis que é caracteristica do método expositivo, no qual o
formador esta ativo a maior parte do tempo, reservando para os formandos (quando
o tempo assim o permite) a parte final da formacgéo (Gouveia, 2007).

Naturalmente, dada a existéncia de multiplas técnicas a disposicédo do formador,
nao faria sentido que apenas pudesse utilizar uma técnica com um método (Soares,
2008). Assim sendo as técnicas utilizadas nesta acao de formacéo, serdo as técnicas
de exposicdo e interrogacdo. O método interrogativo permite que a formacéo seja
mais direcionada em funcéo das reais necessidades dos formandos, uma vez que o
formador passa a poder reforcar respostas corretas, explorar areas de confusédo e
explicar melhor o que néo esta compreendido (Gouveia, 2007).

A utilizacdo de perguntas permite inverter a distribuicAo de papéis que é
caracteristica do método expositivo, no qual o formador esta ativo a maior parte do
tempo, reservando para os formandos (quando o tempo assim o permite) a parte final

da formacgéo (Gouveia, 2007).



5. ORGANIZACAO/PROGRAMACAO DA ATIVIDADE

A sessdo de formacao sera no dia 26 de fevereiro de 2021 na [ GG

I . s<ndo a populagéo alvo a equipa de enfermagem [

Os recursos humanos e materiais utilizados na realizacéo desta formacgéo em servico

serdo mencionados seguidamente:

e Recursos humanos: estudante do 11.° curso de mestrado na area de
especializacdo de enfermagem de saude infantil e pediatria, equipa intra-
hospitalar de suporte em cuidados paliativos pediatricos, equipa de

enfermagem da || |GGG 2 fisioterapeutas e a educadora da
« Recursos fisicos: sala de conferéncias do || GczNGEGEG

o Recursos materiais: computador portatil e projetor.



5.1. Plano da Sessédo de Formacao em Servigo

Tema: O cuidado ao adolescente hospitalizado com necessidades paliativas - que implicagdes para a prética clinica?

Formadora: Cristiana Rodrigues e Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos (| GcIEzNGEGEGEGEEEEEEEEEEEEEE

Grupo destinatario: Equipa de Enfermagem da | | | . D-t2: 26/02/2021

Duracéo: 1h30
Fases
Introducéo

(10 minutos)

Desenvolvimento

(70 minutos)

Conclusao

(10 minutos)

Contetdo
Apresentacdo do conteudo da formacdo, da forma como irdo ser

ministrados os conteldos, 0s objetivos e como sera realizada a avaliacéo.

Problematica (adolescente com necessidades paliativas); necessidades
paliativas; necessidades fisicas; necessidades psicolégicas: necessidades
sociais: necessidades espirituais;
A intervencdo da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos:

e Aintervencdo do enfermeiro;

e Alintervencé@o do médico;

e Alintervencéo do fisioterapeuta.
Sintese das ideias principais; Discussdo acerca da importancia do tema
para a pratica; Espaco para duvidas e questdes; Realizagcao da avaliacdo

sumativa (preenchimento das fichas de avaliacdo de sessé&o).

Hora: 11h

Métodos e Técnicas

Método Expositivo

Método expositivo,
interrogativo e

participativo.

Método participativo.

Recursos Avaliacéo

Computador e -

projetor.

Computador e -

projetor.

Computador e Questionario de avaliagdo da sessao.

projetor.



6. AVALIACAO

Realizacdo de um questionario de avaliacdo da sessao de formacdo em servico, que

se apresenta seguidamente.

FORMACAO EM SERVICO - AVALIACAO DA SESSAO

Area/Unidade/Especialidade:

Tema:

Accdo tipo: Actualizagdo O Aprendizagem O

Formador(es): A B

Duracao

Data

e,

Coloque uma cruz (X) na opgdo que melhor expresse a sua opinido, ou seja, 0 seu grau de
concordancia para cada uma das afirmacdes que se seguem.

APRECIACAO GLOBAL

DISCOR
DA
TOTAL-
MENTE

DISCOR
DA

CONCOR
DA

CONCOR
DA
TOTAL-

MENTE

1. As suas expectativas em relacéo a formacéo foram
satisfeitas.

2. Os objectivos da formacao foram atingidos.

3. Para a sua actividade profissional a formac&o foi (til.

4. Favoreceu a sua aquisicdo/consolidacdo de
conhecimentos.

5. A teoria foi relacionada com a prética.

6. A formacao apresentou bom nivel técnico-
pedagdgico.

7. Foram abordados todos os pontos que considerou
importantes.

8. A documentacao distribuida/disponibilizada possui
gualidade.

9. Os audiovisuais utilizados foram adequados a
mensagem transmitida.

10. A duracdo da formacao foi adequada.

11. O horario da formacao foi adequado.

Classifique os formadores e a metodologia utilizando a seguinte escala:

1 — Insuficiente 2 — Suficiente

3 - Bom

4 — Muito Bom




METODOLOGIA

FORMADORES

12. Dominio dos contelidos apresentados.

13. Facilidade de transmissao de conhecimentos.

14. Clareza na transmissdo dos conhecimentos.

15. Capacidade de motivar, despertar interesse nos
formandos.

16. Interac¢do com o grupo.

17. Interesse demonstrado no esclarecimento de duvidas.

18. Gestado do tempo.

19. Pontualidade.

COMENTARIOS E SUGESTOES DE MELHORIA

C.H.U.L.C. Mod.0002

Obrigado pela sua
colaboracéo.
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APENDICE IX — DIAPOSITIVOS DA FORMAGAO EM SERVICO “O CUIDADO AO
ADOLESCENTE HOSPITALIZADO COM NECESSIDADES PALIATIVAS — QUE
IMPLICACOES PARA A PRATICA CLINICA?”



O CUIDADO AO ADOLESCEN
HOSPITALIZADO COM NECESSIDAD
PALIATIVAS

Que implicag6es para a pratica clinica?

11° Curso de Mestrado em Enfermagem

na Area de Especializagdo em Enfermagem de Satde Infantil e |

Estagio com Relatério

Discente:
Cristiana Rodrigues, rf 5069

Enfermeira Orientadora

Orientadora:

Doutora Isabel Malheiro
Coorientadora:

Professora Joana Rodrigues

SUMARIO

Problematica ® @5

58 Necessidades
Paliativas
Intervencgdes de @ 8%

Enfermagem

ESEL?).,_
B 2



OBJETIVOS DA SESSAO

ﬁ Identificagdala problematica
mye
\ Identificar as necessidades
o paliativas

Reconhecer a importancia do
—_ conhecimento dasnecessidades
paliativas

Objetivos

-
N\ Refletiracercadasimplica¢gdespara

a praticaclinica

ESELY).,_
7
1. PROBLEMATICA
Aumento do
Aumento da numero de
doenca crénica criangas e jovens Necessidades que
nos segrvi os de com Doenca variamde
sal]c?e Limitante para a adolescente para
Vida (DLV) adolescente.
(Relatério do Grupo de (Augusto, 2013; Campos
trabalho dos CPP, 2014) 2010; Neves, Andres, Silveira (Williams -Reade,, 2013)
& Arrué, 2013)

Aumento da Os adolescentes
sob,revwen.ua de com DLV tém
rece.m-nasudos e necessidades

crlangascom paliativas
necessidades de
sal]de COI'T’Ip'EXBS (Lacerda et al.,, 2014)

(Relatério do Grupo de
trabalho dos CPP, 2014)
ESELY).
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2. NECESSIDADES PALIATIVAS

Determinadas pela fase da doenga, familia, meio cultural cnddade

exclusivament diagndstico

01 . Fisicas

Psicolégicas ‘ 02

03 P Espirituais

ESELY).,_
s bgurin 5

(Harrop & Edwards, 2013; Tatterton, 2018; DeCourcey et al,, 2019; Kelly, ), May, C. & Maurer , S., 2016; Farah K. & LeeC., 2018 -
Khalid, F. & Chong L.,2019) 1

2.1. NECESSIDADES FiSICAS

1 Potencial de desenvolvimento do
adolescente

Facilitar ao maximo o crescimento e desenvolvimento

2 Capacitar a familia
Prestacdo de cuidados
(administra¢do de
fdrmacos; esvaziamentos
vesicais; administracdo de
alimentacdo por PEG ou
SNG; posicionamentos).

4 Controlo de
Sintomas
Nauseas, dor,
dispneia, vémitos,

convulsdo, depressdo
e ansiedade.

3 Plano Antecipado de
Cuidados

Metas do adolescente e metas
da familia; cuidados de
enfermagem de qualidade.
(Tatterton , M., 2018; Moya, |. & Garro, M., 2010; Pawliuk, C., Widger , K., Dewan, T., Brander, G., Brown, H. L., E_s.;l'-— e
Hermansen , A. M., Grégoire , M. C,, Steele, R, & Siden, H. H., 2020). LI 6



2.2. NECESSIDADES PSICOLOGICAS

Comunicagdo

. A expressiva de
~ Disponibilidade (fmo Ses
Relagdo para o
Terapéutica esclarecimento de Raiva, "aceitacdo”, confianga,
davidas compreensao, esperanga amor.

Comunicacio Envolvimento da Demonstrar
assertivg familia e troca de esforco e
informagdes competéncias

Continuidade das rotinas
didrias, incentivos, metas e
projetos futuros.

(Khalid, F. & Chong, L. 2019; Hsiao, J. L, Evan, E.E, & Zeltzer, L. K., 2007). ESELJ b

g

2.3. NECESSIDADES ESPIRITUAIS

Capeldo, por Esperanca; Sentido
exemplo. davida; Paz.

Necessidades

Recursos espirituais do

: : Conforto Espiritual
Hospitalares cuidador

Assisténcia espiritual e
apoio adequado,
respeitando a cultura e
religido do cuidador.

(Kelly, J. A, May, C. S, & Maurer, S. H.,2016;  Weaver, M. S, & Wratchford, D., 2017). ESEL



2.4. NECESSIDADES SOCIAIS

1 servico Social 2 Oportunidades Recreativas

Atividades, técnicas
e escola apropriadas
as necessidades
individuais.

Direitos e deveres,
custos ou taxas nos
recursos sociais.

3 Articulacdo com a
Comunidade J

4 Atividades Sociais

Interagdo com
Traduz-se num grupos de pares
melhor prognéstico,

e melhor adaptacao.

(Bowen , M., 2007) ESELZ

b b -9
S =

3. INTERVENCOES DE ENFERMAGEM

Fisicas Psicolégicas  Espirituais Sociais

4 N 02 N [ N )

01 03 04

- Avaliar os - Facilitar a - Avaliar as -Realizar
sintomasla expressdo das | necessidades articulagdo com
crianga; emocdes; espirituaio osuporte social
adolescente e e educacional
- Realizar um - Facilitar o familia;
plano de envolvimento - Requerer
cuidados da familia; - Utilizar servico
antecipados recursos domiciliarijo
_ Estabelecer espirituais do
-Capacitar a umarelagdo hospital -Disponibilizar
familipara a terapéutica ) atividades de
prestacdo de - Articularcom acordo com as
cuidados & -Demonstrar recursos da caracteristicap
criancga disponibilidade comunidade individuais.
para

esclarecimento

k@J de dudvidas @ @

(Tatterton, M., 2018; Moya, |. & Garro, M., 201@halid, F. &Chong, L.2019; Hsiao, J. L., EvanESEn.} s 1 0

icss b gui

E. E., &Zeltzer, L. K.,2007Kelly, J. A,, May, C. S., & Maurer, S. H.,20 Bowen, M. 2007) S,



3.1. REGISTOS DE ENFERMAGEM

A existéncia de um sistema de registos de
_ ) enfermagem é um pré requisito essencial
' paraa evidéncia dos resultados em
enfermagemioe 2011

ica® P Necessidades fisicasagitacdo;
159 conforto; dor; alucinacao; vémito.

o Necessidades psicolégicastedo;
voe b AGIRIE® | ansiedade; humor.

_ . Necessidades espiritua’lsvaliar
crenca religiosd’

Necessidades sociais‘Requerer
servico social’; “Avaliar interagdo
social".

Por inexisténcia $6linic® de diagnostico de enfermagem para as necessidades espiritu
sociais, podem apenas selecsenas interven¢des de enfermagem.

ESELD).,_
v 22— 11

3.2. ARTICULACAO COM RECURSOS HOSPITALARES

Equipa Intra
Hospitalar de Suporte
em Cuidados
Paliativos Pediatricos

Unidade Mével de
Apoio Domicilidrio
(UMAD)

Servigo Social @ °

Servigo Educacional

A equipa multidisciplinar é fundamental paraa qualidade de cuidados.

O objetivo é proporcionar cuidados holisticos, continuos e centrados no

adolescente/familiao longo da doenca, morte e processo de luto  (EAPC, 2009).
ESEL?).
B 12



4. IMPLICACOES PARA A PRATICA CLINICA

&y g
Formacgdo @\ : @

Realizacdo de

i ~ . Ordens
) P.roﬁssllonal Ferramentas sessdes para apoio Profisisonais
Maior investimento  Auxilio na das criangas e
araos , e s ; . Trabalhar com as
p identificacdo de  jovens efamilia ord fissionai
rofissionais de ; rdens Profissionais
P : necessidades  durante o processo para existirem perfis de
saude. paliativas. de morte.

espeuallstas em CPP.

000

Realizacdo de sessdes com os

profissionais de salide apés a

morteda crianga/jovem para
expressdo de emocdes e

apoio.
(Cardenas-Turanzas M., TovalinAhumada, H., Romo, C. G., & Okhuysen-Cawley, R. 2015; JenninsD., 2005; Khalid, F., & Chong, LA, ESEL
2019; Lyons-Warren A. M., Stowe R. C,Emrick, L., &Jarrel). A, 2019; (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2019)P/ano 1 3
estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos: Biénio 208920)). & "“"_—/-’

5. IMPACTO DA COVI9 NOS CUIDADOS HOSPITALARES

1 2
RotinaAlterada Uso das tecnonologias
Aumento da

Desafios extra para fornecer

preocupacdo acerca © ) ; !
apoio psicossociahas, ndo o

dadoencaeda

possibilidade de impedem.
morte;
3 4 COVID19
Lo B Desafios
Socializagdo . o
Restri¢dode visitas no
A seguranca, hospital; Utilizagdo de EPIS
normalidade e (desafio para a comunicagdo

sociabilidade estdo  com criancas e jovens);
alteradagprivagdo

de socializagdo com A satide mental de criancas,

amigos e familia familiares e profissionais,
alargada; passeios, esta especialmente
desporto, entre ameacada na atual situagdo
outros). pandémica.

ESELZ
Fe 2= 14

(Ekberg, Weinglass & Herbert, 2020; Ferreira, Iglesias & Bayer, 2020; Lacerda & Mendes, 2020).



5. IMPACTO DA COVI9 NOS CUIDADOS HOSPITALARES

1 2
RotinaAlterada Uso das tecnonologias
Aumento da
preocupacio acerca Desafios extra para fornecer
da doenca e da apoio psicossociahas, ndo o
possibilidade de impedem.
morte;

3 4 COVIB19

o Desafios

Socializagdo L .
Restri¢cdode visitas no

A seguranca, hospital; Utilizacdo de EPIS
normalidade e (desafio para a comunicagdo
SOC|ab|I|daQe estdo com criancas e jovens);
alteradagprivacao

de socializacdo com A saGde mental de criancas,
amigos e familia familiar fissi is,
alargada; passeios, est4 especialmente
desporto, entre ameacada na atual si 30
outros). pandémica.

(Ekberg, Weinglass & Herbert, 2020; Ferreira, Iglesias & Bayer, 2020; Lacerda & Mendes, 2020).
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PLANO DE SESSAO DE FORMACAO EM SERVICO

Titulo: Cuidados Paliativos Neonatais - Realidade ou Utopia?

Data: Horario: Local da Sesséao:

INTRODUCAO

Este plano de sessao de formacdo em servigo surge no ambito da Unidade
Curricular de Estagio com Relatério do 11.° Curso de Mestrado na Area de
Especializacdo de Enfermagem de Saude Infantii e Pediatria. Esta atividade
desenvolvida encontra-se sob orientagcdo da Professora Doutora Isabel Malheiro e
Professora Joana Rodrigues e da Enfermeira || ]l (Especialista em Saude
Infantil e Pediatria, e membro da Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos), a decorrer na Unidade na Neonatologia do Hospita| | |Gz

A sessao de formacdo em servigo constitui um momento de aprendizagem, e
de atingimento de alguns indicadores de avaliacdo do estagio, bem como das
competéncias comuns do Enfermeiro Especialista, isto €, de atuar como formador
oportuno em contexto de trabalho, diagnosticar necessidades formativas, favorecer a
aprendizagem e desenvolvimento de habilidades e competéncias dos enfermeiros,
suportando a prética clinica em evidéncia cientifica. Como tal assume-se como
facilitador nos processos de aprendizagem (Regulamento n.° 140/2019, 2019). Relvas
(2018) citando a Associacdo Americana em Enfermagem (2002) refere que a
formacdo em servico é um conjunto de experiéncias de aprendizagem que ajudam o
enfermeiro a adquirir, manter e/ou aumentar a sua competéncia no desempenho das
suas responsabilidades profissionais, de acordo com as suas expectativas e as da

propria organizacao.

O tema da formacéo foi selecionado com base nas necessidades formativas da
equipa de enfermagem, identificadas pela enfermeira orientadora, e negociadas com

a mestranda, de modo a responder aos objetivos do projeto de estagio.
Deste modo, foram definidos como objetivos desta formacéao:

e Desenvolver competéncias relativas a planificacdo e realizagdo de uma acgéo

de formacgéo em servico;



e Mobilizar conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria continua da
qualidade;

e Constituir um instrumento de avaliacao deste estagio.

Este documento encontra-se organizado em diferentes capitulos: uma breve
introducédo, seguindo-se de uma fundamentacdo do problema, os objetivos da
atividade, a selecdo de conteudos, metodologias pedagdgicas a utilizar, recursos,
organizacdo e programacao da atividade, estratégias de avaliacdo e por fim a

concluséao.



1. ANALISE DA SITUACAO

A evolucéo tecnoldgica e os progressos cientificos na area da Saude Infantil e
Pediatria, permitiram a sobrevivéncia e 0 aumento da esperanca de vida de criancas
com necessidades especiais de saude de grande complexidade (Fernandes, 2016).
Este desenvolvimento tecnolégico e também medicamentoso, conjuntamente com
mudancas nas praticas de cuidados, investindo em cuidados de alta complexidade
nas Unidades Neonatais e Pediatricas, desencadeou o aumento da sobrevida de
recém-nascidos e criangas com doencas complexas, nomeadamente problemas
congénitos, perinatais ou trauma (Augusto, 2013; Campos, 2010; Neves, Andres,
Silveira & Arrué, 2013; Ramos, Moraes, Silva & Goés, 2015; Sousa, 2013).

A evolucéo assistencial das unidades de neonatologia, tem permitido que exista
maior sobrevivéncia de RN mais prematuros e/ou doentes (Stoll et al., 2015). Na
neonatologia assiste-se no limite da vulnerabilidade, o que implica frequentemente
cuidar perante a iminéncia da morte e apoiar a familia a viver essa dolorosa situacao,
de forma tdo dignificante e tranquila quanto possivel (Wool & Catlin, 2016). Nesta
conjetura as criancas quer com doenca crénica complexa, quer com doenca limitante
ou ameacadora da vida tém necessidades e particularidades, assim como a sua
familia, o que torna relevante a intervencdo de enfermagem em cuidados paliativos

neonatais

Os cuidados paliativos neonatais surgem no respeito pela dignidade do recém-
nascido. Estes caracterizam-se por cuidados integrais, compreensivos e
coordenados, para responder as necessidades de recém-nascido e familia perante a
eventualidade de morte (Wool & Catlin, 2016). Maioritariamente, denominam-se pela
rapida transicdo para os cuidados em fim de vida e luto. Contudo, devem ser
introduzidos desde o reconhecimento das necessidades paliativas e mobilizados em
complementaridade com a intervencdo curativa, contribuindo para a otimizacdo da
qualidade de vida e diminuicdo do sofrimento, ao longo do internamento e
independente do desfecho da situacédo ou do percurso. A morte no periodo neonatal
€, a mais prevalente de toda a idade pediatrica, estando a registar valores com
tendéncia crescente (Lacerda, 2014, WHO, 2014, Carter, 2018).

As unidades de Neonatologia tém diversos desafios acrescidos,
nomeadamente dificuldades diagndésticas e progndésticas e/ou o envolvimento parental
na tomada de decisdo (Machado, 2008; Guillén et al., 2015; Wool & Catlin, 2016;



Higginson, et al., 2018). Nas situacbes de morte existem, frequentemente, decisdes
éticas complexas e desafiantes, como por exemplo, as situacdes de ordem de nédo
reanimar, nutricdo, e/ou ventilacdo assistida. Porém, existe primazia sobre o respeito
pelo interesse superior do recém-nascido e familia (Mancini, Uthaya, Beardsley, Wood
& Modi, 2014; Larcher, Craig, Bhogal, Wilkinson & Brierley, 2015).

N&o obstante, a implicagcéo dos pais nas tomadas de decisdes assume extrema
importancia. A empatia e a sensibilidade devem conduzir as conversas dificeis,
antevendo cenarios, e fornecendo tempo e disponibilidade a familia para integrar toda
a informacdo com uma comunicacdo honesta, dando-lhe sentido e permitindo-a
decidir, com minimo de vulnerabilidade possivel e, em conformidade com a sua cultura
e valores (Wolfe, 2012; Falck, Moorthy & Hussey-Gardner, 2016).

De acordo com (Carter, 2018), a introducdo dos cuidados paliativos na
neonatologia considera-se um verdadeiro desafio, apesar de toda a evidéncia
cientifica acerca dos seus contributos positivos. A evidéncia também revela que,
existe uma percentagem significativa de profissionais que necessitam de formacéo

nesta area.

A formacdo em contexto de trabalho faz parte integrante do desenvolvimento
profissional e organiza-se nos locais de pratica num processo dinamico de interacao
entre diversos atores e os lugares onde essa formagdo ocorre, em que a sua
experiéncia assume um papel de grande relevancia. Neste sentido, a formacao
assume um caracter estratégico no qual se procura articular o plano macro (a nivel
das organizacfes) com a formacdo mais focada nos problemas reais dos clientes
(Mestrinho, 2016). A formacdo e a producdo de saberes emergentes da prética

configuram uma exigéncia atual da profissédo de enfermagem (Meleis, 2007).

O Enfermeiro Especialista alicerca os processos de tomada de decisdo e as
intervencdes em conhecimento valido, atual e pertinente, assumindo-se como
facilitador nos processos de aprendizagem e agente ativo no campo da investigacao,
atuando como formador em contexto de trabalho (Regulamento n° 140/2019). Deste
modo, é favorecida a aprendizagem nas intervengbes e o desenvolvimento de

habilidade e competéncias dos enfermeiros.



2. OBJETIVOS DA SESSAO

Neste capitulo serdo definidos os objetivos desta sessédo de formacdo em servico
atendendo o grupo-alvo: a equipa multidisciplinar da Neonatologia do || GG

Com a realizacédo desta sessao de formacdo em servico pretende-se atingir 0s
seguintes objetivos:

® Sensibilizar a equipa multidisciplinar da Neonatologia para os Cuidados
Paliativos Neonatais;

® Definir Cuidados Paliativos Neonatais;

® Descrever os critérios de inclusdo do RN e familia para acompanhamento em
Cuidados Paliativos Neonatais;

® Descrever aimportancia da comunicacdo com a familia acerca da necessidade
de cuidados paliativos.



3. SELECAO DE CONTEUDOS

Problematica (cuidados paliativos neonatais, importancia da sua integracao,
visto que existe tendéncia crescente de RN que sobrevivem com sequelas a
longo prazo);

Definicdo de Cuidados Paliativos Neonatais;

Critérios para o inicio de Cuidados Paliativos Neonatais;

Comunicar com a familia acerca da necessidade de cuidados paliativos;
Importancia do trabalho em equipa multidisciplinar;

Desafios para a pratica clinica.



4. METODOLOGIAS, MEIOS E ESTRATEGIAS

O método pedagdgico utilizado deve contribuir para que ndo seja dada atengéo
excessiva ao formador em detrimento do formando e do programa. Ao contribuir
diretamente para orientar o modo como se gere a transmissédo de conhecimentos, o0
meétodo constitui-se fundamentalmente como o0 meio para atingir os fins da formacéao
e ndo o fim em si, mantendo e promovendo o equilibrio entre Formando — Saber —
Formador (Soares, 2008).

Considera-se que as técnicas pedagdgicas sao téticas que se destinam a suscitar
no formando um ou diversos comportamentos de aprendizagem, revelando-se como
uma acéo refletida e metédica do formador (Ferro, 2004). De acordo com o tipo de
objetivos educacionais o0 método escolhido por exceléncia sera o Expositivo, onde o
formador organiza e expde oralmente todos os conteldos segundo a sua prépria
l6gica, desenvolvendo todo o conteddo, com uma determinada estruturacdo de
raciocinio e respetivo resultado, tratando-se de um método apropriado para distribuir
formacao, quando ha necessidade de comunicar informacdo num espaco de tempo
curto (Soares, 2008; Gouveia, 2007).

Como um dos perigos deste tipo de método pedagdgico é a distorcao frequente da
comunicacao oral, serdo lancadas algumas questdes aos formandos com o objetivo
de validar a compreensédo da mensagem veiculada. A utilizagéo de perguntas permite
inverter a distribuicdo de papéis que é caracteristica do método expositivo, no qual o
formador esta ativo a maior parte do tempo, reservando para os formandos (quando
o tempo assim o permite) a parte final da formacgéo (Gouveia, 2007).

Naturalmente, dada a existéncia de multiplas técnicas a disposicédo do formador,
nao faria sentido que apenas pudesse utilizar uma técnica com um método (Soares,
2008). Assim sendo as técnicas utilizadas nesta acao de formacéo, serdo as técnicas
de exposicdo e interrogacdo. O método interrogativo permite que a formacéo seja
mais direcionada em funcéo das reais necessidades dos formandos, uma vez que o
formador passa a poder reforcar respostas corretas, explorar areas de confusédo e
explicar melhor o que néo esta compreendido (Gouveia, 2007).

A utilizacdo de perguntas permite inverter a distribuicAo de papéis que é
caracteristica do método expositivo, no qual o formador esta ativo a maior parte do
tempo, reservando para os formandos (quando o tempo assim o permite) a parte final

da formacgéo (Gouveia, 2007).



5. ORGANIZACAO/PROGRAMACAO DA ATIVIDADE

A sessao de formacdo sera no dia x na sala x, sendo a populacdo alvo a equipa
multidisciplinar da neonatologia do Hospital Garcia de Orta.

Os recursos humanos e materiais utilizados na realizacédo desta formacéo em servico

serdo mencionados seguidamente:

® Recursos humanos: estudante do 11.° curso de mestrado na area de
especializacédo de enfermagem de saude infantil e pediatria.

® Recursos fisicos:

® Recursos materiais: computador portatil e projetor.



5.1. Plano da Sessao de Formacao em Servico

Tema: Cuidados Paliativos Neonatais — Realidade ou Utopia?
Formadora: Cristiana Rodrigues Grupo destinatario: Equipa Multidisciplinar da Neonatologia do || [ | | S Data: 15/04/2021  Hora:

Duragéo: 40min
Fases
Introducéo

(10 minutos)

Desenvolvimento

(20 minutos)

Conclusao

(10 minutos)

Contetdo
Apresentacdo do conteldo da formagdo, da forma como irdo ser

ministrados os conteldos, 0s objetivos e como sera realizada a avaliacéo.

- Problematica (cuidados paliativos neonatais, importdncia da sua
integracdo, visto que existe tendéncia crescente de RN que sobrevivem
com sequelas a longo prazo);

- Definicdo de Cuidados Paliativos Neonatais;

- Critérios para o inicio de Cuidados Paliativos Neonatais;

- Comunicar com a familia acerca da necessidade de cuidados paliativos;
- Importancia do trabalho em equipa multidisciplinar;

- Desafios para a pratica clinica.

Sintese das ideias principais; Discusséo acerca da importancia do tema
para a pratica; Espaco para duvidas e questdes. Realizacdo da avaliagéo

sumativa (preenchimento das fichas de avalia¢cdo de sesséo).

Métodos e Técnicas

Método Expositivo

Método expositivo,

interrogativo

participativo.

Método participativo.

e

Recursos Avaliacéo

Computador e -

projetor.

Computador e -

projetor.

Computador e Questionario de avaliagdo da sesséo.

projetor.



6. AVALIACAO

Realizac&o de um questionario de avaliacdo da sesséo de formacgédo em servico,

gue se apresenta seguidamente.

AVALIACAO DA SESSAO

Tema: Cuidados Paliativos Neonatais

Duracéo Data I

Formador: Cristiana Rodrigues

Coloque uma cruz (X) na opgdo que melhor expresse a sua opinido, ou seja, 0 seu grau de
concordancia para cada uma das afirmacdes que se seguem.

APRECIACAO GLOBAL

DISCOR
DA
TOTAL-
MENTE

DISCOR
DA

CONCOR
DA

CONCOR
DA
TOTAL-

MENTE

1. As suas expectativas em relagdo a formacdo foram
satisfeitas.

2. Os objectivos da formacédo foram atingidos.

3. Para a sua actividade profissional a formag&o foi util.

4. Favoreceu a sua aquisi¢do/consolidacdo de conhecimentos.

5. A teoria foi relacionada com a prética.

6. A formagdo apresentou bom nivel técnico-pedagogico.

7. Foram abordados todos os pontos que considerou
importantes.

8. A documentacdo distribuida/disponibilizada possui
qualidade.

9. Os audiovisuais utilizados foram adequados & mensagem
transmitida.

10. A duracéo da formacéo foi adequada.

11. O horério da formagé&o foi adequado.




Classifique os formadores e a metodologia utilizando a seguinte escala:

1 — Insuficiente 2 — Suficiente 3 — Bom4 — Muito Bom

METODOLOGIA

FORMADORA

12. Dominio dos contetidos apresentados.

13. Facilidade de transmissdo de conhecimentos.

14. Clareza na transmissao dos conhecimentos.

15. Capacidade de motivar, despertar interesse nos
formandos.

16. Interagdo com o grupo.

17. Interesse demonstrado no esclarecimento de ddvidas.

18. Gestao do tempo.

19. Pontualidade.

COMENTARIOS E SUGESTOES DE MELHORIA

Obrigado pela sua colaboracéo.




REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

- Augusto, C. (2013). Resiliéncia das familias de criangcas com necessidades
especiais - Contributos dos Enfermeiros na intervencéo transdisciplinar (Tese de
Doutoramento em Ciéncias de Enfermagem). Instituto de Ciéncias Biomédicas
Abel Salazar da Universidade do Porto, Porto. Disponivel em:
https://repositorioaberto.up.pt/handle/10216/77055

- Benner, P. (2001). De Iniciado a Perito. Coimbra: Quarteto.

- Campos, A. R. (2010). Intervencédo Precoce e a Familia: Estudo de Caso de
uma Crianca em Risco (Dissertagdo para candidatura ao grau de Mestre em
Educacdo Especial). Universidade do Minho, Braga. Disponivel em:
http://repositorium.sdum.uminho.pt/bitstream/1822/13625/1/Anabela%20Roriz%
2 0Campos.pdf

- Carter, B.S. (2018). Pediatric Palliative Care in Infants and Neonates. Children
(5) 21, 2-9. Disponivel em http://www.mdpi.com/2227-9067/5/2/21

- Falck A., Moorthy, S. & Hussey-Gardner B. (2016). Perceptions of palliative care
in the NICU. Adv Neonatal Care, 16 (3), 191-20

- Fernandes, D. (2016). Nascem 17 bebés prematuros por dia em Portugal.
Publico. Acessivel em:
https://www.publico.pt/2016/06/03/sociedade/noticia/nascem-17-bebes-
prematuros-por-dia-em-portugal-1733953

- Ferro, A. (2004). O Método Expositivo. Lisboa: IEFP.

- Gouveia, J. (2007). Métodos, Técnicas e Jogos Pedagdgicos. Expoente:

Braga.

- Guillén U., et al. (2015). Guidelines for the management of extremely premature

deliveries: A systematic review. Pediatrics, 136(2), 343-350.

- Higginson, et al. (2018). When a Mother Changes Her Mind About a DNR.
Pediatrics, 142 (1), 2946.

- Hockenberry, J. M. & Wilson, D. (2014). Wong enfermagem da crianca e do

adolescente (92ed). Loures: Lusociéncia.


https://www.publico.pt/2016/06/03/sociedade/noticia/nascem-17-bebes-prematuros-por-dia-em-portugal-1733953
https://www.publico.pt/2016/06/03/sociedade/noticia/nascem-17-bebes-prematuros-por-dia-em-portugal-1733953

- Larcher, V.; Craig, F.; Bhogal, K.; Wilkinson D. & Brierley, J. (2015). Making
decisions to limit treatment in life-limiting and life-threatening conditions in

children: a framework for practice. Arch Dis Child (Suppl2), s1-s23.

- Machado, M.C.S. (2008). Viver e morrer entre maquinas — cuidados paliativos
a recém- nascidos In Carvalho, A.S. (Ed.). Bioética e Vulnerabilidade (p.177-
185). Lisboa: Almeida.

- Mancini, A.; Uthaya, S.; Beardsley, C.; Wood, D. & Modi, N. (2014). Practical
guidance for the management of palliative care on neonatal units. 12 edicdo.
Uk:Royal College of Pediatrics and Child Health. Chelsea and Westminster
Hospital.  Disponivel em  http://www.chelwest.nhs.uk/services/childrens-
services/neonatalservices/links/Practical-guidance-for-the-management-of-

palliative-care-on-neonatalunits-Feb-2014.pdf.

- Meleis (2007). (4.* ed.). Theoretical nursing: development and progresso.
Philadelphia: Lippincott.

- Mestrinho, M. (2016). Formagdo e Desenvolvimento Profissional dos
Enfermeiros. Loures: Lusodidacta.

- Neves, T., Silveira, Andres, B., Silveira, A. & Arrué, M. (2013). A rede social de
cuidados de uma crianca com necessidade especial de salde. Revista
Eletronica de Enfermagem, 15 (2), 533-40.

- Nunes, L. (2007). Responsabilidade Profissional: cinco estrelas e bandeira
azul. Dos conceitos a um relanceio ao contexto de enfermagem
perioperatoria. Revista AESOP, 23, 5-18.

- Regulamento n°® 140/2019 de 6 de Fevereiro. (2019). Diario da Republica n°®
26/19, Il Série. Ordem dos Enfermeiros. Lisboa, Portugal. Recuperado de
https://dre.pt/application/file/a/119189160

- Rosa, R. (2018). Implementacao e organizagcédo da formacdo em servico na
USF Salus (Tese de Mestrado). Instituto Politécnico de Portalegre: Portalegre.
Disponivel em:
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/23528/1/ESSTFC620.pdf

- Soares A. (2008). Métodos e Técnicas Pedagogicas. ENA.



- Sousa, S. (2013). O Enfermeiro como promotor do desenvolvimento infantil
(Dissertacdo de candidatura ao grau de Mestre em Enfermagem em Saude
Infantil e Pediatria). Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, Lisboa.
Disponivel em:
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/16039/1/relat%C3%B3rio%2008.05.

pdf

- Stoll, B.J., et al. (2015). Trends in Care Practices, Morbidity, and Mortality of
Extremely Preterm Neonates, 1993-2012. JAMA, 314(10), 1039-1051.

- Wolfe, J. (2012). Parents of children with serious illness are more resilient than
credit. Journal of Palliative Medicine, 15(3), 258-259

- Wool C. (2013). State of the science on perinatal palliative care. J Obstet
Gynecol Neonatal Nurse, 42(3), 372-382.

- Wool, C. & Catlin, A. (2016). Palliative Care. In Kenner, C. & Lott, J.W. (editors).
Neonatal Nursing Care Handbook- an evidence-based approach to conditions
and procedures (22 edicdo). (pp. 449-458). New York: Springer Publishing

Company

- World Health Organization (2014). The Global Atlas of Palliative Care.
Disponivel em http://www.who.int/nmh/Global_Atlas_of Palliative_Care.pdf.


https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/16039/1/relat%C3%B3rio%2008.05.pdf
https://comum.rcaap.pt/bitstream/10400.26/16039/1/relat%C3%B3rio%2008.05.pdf

APENDICE XI — DIAPOSITIVOS DA FORMAGAO EM SERVIGO “CUIDADOS
PALIATIVOS NEONATAIS — REALIDADE OU UTOPIA?”



CUIDADOS PALIATIVOS NEONATAI

Realidade ou Utopia?

: 11° Curso de Mestrado em Enfermagem
#**ha Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e P

Estagio com Relatério

Discente:
Cristiana Rodrigues, rf 5069

Enfermeira Orientadora:

Orientadora:

Doutora Isabel Malheiro
Coorientadora:

Professora Joana Rodrigues

abril de 2021

SUMARIO

Problematica ® @5

Neonatais

Intervencgdes de @ 8%

Enfermagem



OBJETIVOS DA SESSAO

Objetivos

[

1. PROBLEMATICA

Sensibilizar equipamultidisciplinar da
Neonatologia para os Cuidados
PaliativoMeonataijs

DefinilCuidado®aliativobleonatais;

Descrevesscritériodeinclusdaao RN
e familiapara acompanhamen&m
Cuidado®aliativodeonatajs

Refletir sobre a importéncia da
comunicagdaom a famfliaacercada
necessidadiecuidadopaliativas

ESELY).,._
bRt 3

Estas situacdes sdo (s recém -nascidos que sdo

desafiadoras em
termos éticos,

O conceito de CP alargeu
se ao contexto Neonatal,

sinalizados o mais precocemente
possivel, beneficiam de menos dias

humanos, dei i

P e internamento em cuidados

czziﬁgfflgc'?cg(;; i\éfnngos emocionais € jntensivos, transfusdes, acessos
g espirituails. centrais, entre outros.

DCC, limitante ou
ameacadora de vida) .

(Bhatia, 2006; Munson &
Leuthner, 2007)

(Pierucci, Kirby & Leuthner,2001)

19 milhdes de recém -
nascidos enfrentam
situacOes potencialmente
fatais - 1,5 milhGes
sobrevivem com

Aintroducédo dos CPN
é fundamental para a
saude fisica, mental e

social dos envolvidos.
(Wool, 2013)

sequelas a longo prazo.

(Every Newborn 2014)




1. CUIDADOS PALIATIVOS NEONATAIS

Os CPN surgem fruto do impacto do progresso no respeito pRla
dignidade do RN.

Cuidados integrais, compreensivos e
coordenadogpara responder as
necessidades de RN e familia perante a
eventualidade de morte.

qo2

01

Rapida transi¢do para oscuidados em fim
de vida e luto.

o3p

Desde oreconhecimento das necessidades paliativas
e mobilizados emcomplementaridadem a
intervencdocurativa.

Amorte no periodo neon&tamais
prevalente detoda a idade pediatrica
tendénciacrescente.

(Wool & Catlin, 2016; Lacerda, 2014, WHO, 2014; Carter, 2018)

2. CRITERIOS PARA O INiCIO DE CPN

O prognoéstico relacionado com a qualidade de vida futuraajuda també
determinar se o RN pode beneficiar de CPN.

RN com doengas
1 progressivas, sem opgao
curativa, no qual o
tratamento é paliati

2 RN em que o tratamento curativc
desde o diagnésti

constitui solugdo para o problen

em que a morte é previsivel.
Sindromes

poliformativos major,

doencgas genéticas,
doencas
neurodegenerativas
entre outros.

Sindrome de aspiragado
meconial muito grave,
septicemia com faléncia
multiorganica e sem melhoria
clinica, entre outros.

3 RNcom doencgas irreversiveis ndo
progressivas, acompanhadas de
incapacidade grave.
Paralisia cerebral muito grave com
necessidades de saude complexas

de saude.

(Mendes & Justo daSilva, 2013)



3. OS PAIS EM CUIDADOS PALIATIVOS NEONATAUE
INTERVENCOES DE ENFERMAGEM?

Apresentacgao
dos CPN

01

-Abordar os pais com respeito
pelaunidade familiar e cultu

-Transmitir mas noticiasem
reunido multidisciplinar;

-Transmitir a informacdo o
mais precocemente possivel

(relacdo de confianc¢a na
equipy

-Transmitir informagéao
forma progressiva ao longo
internamentolinguagem
clara e objetiva;

-Escutar ativamente os pais|.

@

Prestadores
de Cuidados

O 02 )

-Estabelecerpreviamente
um plano de cuidados
individuad definir
estratégias para otimizar a
qualidade de vida,
controlo da dor e outros
sintomas;

-Rever o plano
frequentemente e
atualizdo;

- Respeitar os pais nos
seus desejos eenvolvdos
no processo e na toma
de decisdes

da

. @

(Mendes & Justo daSilva, 2013)

- Realizar acompanhamento
multiprofissionaliagndstico,
internamento, alta hospitalar e
pbs-morte do RN;

-Avaliar as necessidades dos pa

-Disponibilizar apoio psicolégico
e fomentarredes de apoio
espiritual e de ajuda mutua

-Realizar reunido apés o 6bito
paratransmitir condoléncias
resolver conflitesbre cuidados
em fim de vida eorientar
situa¢des de luto patolégico

3. OS PAIS EM CUIDADOS PALIATIVOS NEONATAIS

Vinculagdo

(Mendes & Justo daSilva, 2013)

Reforca o
sentimento de
competéncia

parental

%

Promove a
organizagdo de
memarias

=

O ensino, formacgdo e o treino dos pais € muifo
importante para a sua participagdo nos cuidagos.




4. CONTROLO DOS SINTOMAS EM CPN

Acesso central é preferenciabso
exista). Se for necessario acesso venoso
- usar lidocaina tépica(EM)Aendo em
Escalas de conta critérios de utilizacdo e idade
avaliagdo de dor gestacional do RN.

Avaliagdo precoce,

_Objetiva e Controlo de  Situacdes de fim de
sistemdtica de sintomas

. vida
sintomas (como.a

dor)

Estratégias farmacologicas e ndo
farmacolégicas - sacarose para a
estimulagdo de suc¢do ndo nutritiva
amamentac¢do, posicionamento adequado
e medidas de conforto.

ESELD),
el 8

(Mendes & Justo daSilva, 2013)

5. ARTICULACAO COM RECURSOS HOSPITALARES

Equipa Intrddospitalar de
Suporte de Cuidados
Paliativos Pediatricos

Unidade Mével de
Apoio Domiciliario
(UMAD)

Servigo Social @ o

Medicina Fisica e de
Reabilitagdo
A equipa multidisciplinar é fundamental paraa qualidade de cuidados.

O objetivo é proporcionar cuidados holisticos, continuos e centrados no recém-
nascido/familiao longo da doenca, morte e processo de luto  (EAPC, 2009).
ESELZ

.l 12



6. QUE AREAS DE INTERVENCAO?

Internamento
1 2 Comunidade

Sinalizagdo

precoce CPN; « Promocao de cuidados
Controlo de domiciliarios;
sintomas;

« Conhecimento de
Comunicagdo; recursos (intra e extra
hospitalar);

Apoio a familia;
+ Negociacdo (pais e

Apoio a equipa; equipa);
Plano de + Articulacdo entre
cuidados;

servicos;

Espiritualidade; + Integragdo de cuidados;

Fim de vida; . -
+ Estimulagdo precoce.
Luto
(Mendes Branquinho, 2018) ESEIJ._,

# i b e - 9
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7. IMPLICACOES PARA A PRATICA CLINICA

@ B &

Formacdo Profissionais
Profissional Ferramentas Ordens
Maior investimento Auxilio na Responsabilidade Profisisonais
para os profissionais identificacdo de profissional - paé)eld Desenvolver linhas
de satde; necessidades atlvodr;iits%rga @ U§rientadoras de pratica de

paliativas CPN na Neonatologia;

0oe

Definir dotag8es seguras,
padr8es de qualidade e
resultados sensiveis aos

cuidados de enfermagem.

nvestiagéo.

(Cardenas-Turanzas, M., TovalinAhumada, H., Romo, C. G., @khuysen-Cawley, R. 2015 JenningsP. D., 2005;Khalid, F., & Chong, LA, ESEL
2019; LyonsWarren A. M., Stowe, R. C.,Emrick L., &arrel] . A, 2019; (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2019)P/ano ety v, J;z~ 1 3
estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos: Biénio 208920 Mendes Branquinho, 2018). SEa =




8. IMPACTO DA COVIEx9 NOS CUIDADOS

1 2

RotinaAlterada Uso das tecnonologias
Aumento da Desafios extra para fornecer apoio
preocupagdo acerca da psicossocialas, ndo o impedem
doenca e da (familia).
possibilidade de morte;
g COVID19

4

3

Socializacs Desafios
ocializacao . .
§ Restrigdde visitas no hospital;

A seguranga, Utilizagdo de EPIS (desafio para a
normalidade e comunicagdo) e distanciamento
sociabilidade estdo fisico (limitam o toque afetuoso
alteradasaumento do ou o abrago);

sofrimento da familia.

Os profissionais tém maior pressdipr exigéncia assistencial em
resultado das regras estritas necessdrias a protecdo de todos (inclui

m riai r do men nfortavei realizaca mais

(Ekberg, Weinglass & Herbert, 2020; Ferreira, Iglesias & Bayer, 2020; Lacerda & Mendes, 2020 ; E ‘_,En,i !‘/- 14
Neto, Abri, Romero & Castro, 2021). SEET

6. DESAFIOS PARA A NOSSA PRATICA DE CUIDADOS....

Tendo em conta o desenvolvimento profissional continuo existem quatro niveis,
em quatro areas de competéncias:

oYeYolo,

Comunicar Prestarcuidados Trabalhar em parceriaPromover o auto
eficazmente com holisticos e com prestadores de cuidado e o bem-
criangas. multidisciplinares cuidados primarios e estar dos
em qualquer profissionais outros, ao cuidar e
ambiente de de saude para apoiar as criangas /
cuidados (hospital, identificar e gerir os jovens e as familias
casa ououtrona sintomas. na perda e luto.

comunidade).

(Royal College of Nursing, 2018)
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Titulo: Necessidades de cuidados paliativos dos Adolescentes com Doencga

Crénica Complexa: Uma Revisdo Scoping

Introducédo: A evolucdo tecnoldgica e os progressos cientificos na area da
Saude Infantil e Pediatria, permitiram a sobrevivéncia e 0 aumento da esperanca
de vida de criangcas com necessidades especiais de saude, e que muitas delas
atingissem a idade da adolescéncia com situacfes clinicamente complexas e
necessidades de cuidados paliativos. Estima-se que neste biénio existam 7955
criancas/jovens com necessidades paliativas em Portugal (Secretaria de Estado
da Saude, 2019). O bem-estar das criancas com doenca crénica complexa e das
suas familias deve ser uma preocupacao de toda a sociedade, e como tal, deve
existir um modelo de cuidados adaptado as suas necessidades (Wolfe, 2013).
Neste ambito, encontrando-se a evidéncia dispersa na literatura, torna-se
fundamental identificar as necessidades de cuidados paliativos do adolescente
com doenca cronica complexa hospitalizado e de sua familia, para que se possa
planear de forma integrada uma resposta adequada e assim melhorar a sua
qualidade de vida.

Os objetivos desta scoping foram identificar e mapear a evidéncia cientifica
disponivel sobre quais as necessidades de cuidados paliativos dos adolescentes

com doenca crénica complexa hospitalizados

Metodologia: Esta revisao Scoping foi realizada de acordo com as orientagoes
da Joanna Briggs Institute Manual (2020). Tera em conta a perspetiva do
adolescente (com idade compreendida entre os 10 aos 19 anos) com doenca
cronica complexa, da familia e ainda dos profissionais de saude envolvidos no
seu cuidado. Para a elaboracéo desta revisdo scoping foram considerados todos

os tipos de estudos, e utilizada uma estratégia orientada em 3 etapas. A



expressdo de pesquisa foi desenvolvida e adaptada as bases CINAHL,
MEDLINE, JBI, COCHRANE, ERIC and MEDLATINA. Foram selecionados 13
artigos para extracdo dos resultados. Os resultados revelam que as
necessidades destes adolescentes se enquadram em 4 grandes dimensoes.
Fisicas: que incluem, o controlo de sintomas, potenciar o desenvolvimento do
adolescente, capacitacdo da familia e um plano antecipado de cuidados
(Tatterton, 2018; Irola & Garro, 2010; Pawliuk, et al., 2020). Psicoldgicas: que
integram uma comunicacdo aberta, informada e adaptada a fase de
desenvolvimento do adolescente, o estabelecimento de uma relagéo terapéutica,
o envolvimento da familia e o ter alguém disponivel para esclarecer duvidas
(Khalid & Chong, 2019). Sociais: que dizem respeito a oportunidades
lGdicas/recreativas, a interagcfes sociais, a articulagdo com suporte comunitario
e com o servico social (Bowen, 2007). Por fim, as Espirituais: que envolvem as
necessidades espirituais dos cuidadores, disponibilizacdo de recursos no

hospital e o conforto espiritual.

Conclusfes: As necessidades do adolescente, tal como da sua familia séo
complexas e sdo determinadas por um conjunto multifatorial que varia desde a
idade, fase de doenca, unidade familiar ou cultura e encontram-se nas 4 grandes
dimensdes: fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais. As necessidades sao
influenciadas pelos fatores individuais de cada adolescente e sua familia e
relacionados com o desenvolvimento fisico, psicossocial e emocional do
adolescente, assim como a situacao clinica e o seu efeito sobre o crescimento e

maturidade.

Palavras-chave (DeCS):. adolescente; enfermagem de cuidados paliativos;
determinacdo de necessidades de cuidados de saude; doenca cronica

complexa; revisao
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INTRODUCAO

Evolugdo Adolescéncia Necessidades Paliativas
Tecmlogica Situacdes clinicamente 7955 criangas/adolescentes
Sobrevivéncia e complexas e no biénio 20192020 em
aumento de esperanca necessidades de Portugal.
de vida. cuidados paliativos.  (secretaria de Estado da Satide, 2019)
Modelo de Cuidados Resposta Adequada

Adaptado as necessidades dos

adolescentes com DCC, tendo Identificar as necessidades de

em conta o seu bemestar. cuidados paliativos do adolescente
com DCC hospitalizado e a sua
(Wolfe, 2013) familia.

OBJETIVOS GERAIS

Q =

IDENTIFICAR E MAPEAR

Evidéncia cientifica disponivel sobre quais as
necessidades de cuidados paliativos dos adolescentes

com doenca crénica complexa hospitalizados



METODOLOGIA

il

Estratégiaparticipants, concept e context (PCC) Tipos de estudo

(P):adolescentes dos 10 aos 19 anos com
DCC
(C)necessidades de cuidados paliativos

(C)xontexto hospitalar

METODOLOGIA

7

Estratégia de pesquisa

Estudos publicados e ndo publicados entre
janeiro de 2010 e fevereiro del2@R2fos
estudos em lingua portuguesa, inglesa e

espanhola.

Foram incluidos todos os tipos de estudos,
quantitativos, qualitativos, mistos eRSL.

P

3 etapas de pesquisa (JBI, 2020)

Expressao de pesquisa desenvolvida e adaptada
as bases CINAHL, MEDLINE, JBl, COCHRANE, ERIC
and MEDLATINA.Identificados 13 artigogsara
extracdo dos resultados



METODOLOGIA

Fluxograma PRISMA (adaptado) para processo de selecdo de referéncifsaengvisao

E R e s oo [ IEVER TR PSP TN
: ran u!aﬁ-; heidiab T ——
fm =173 2)
Pl W et
[T im =¥
— ]
B et el omah B ot v i
_: i 85 1 30
1
g Avtiariks s woapon: At s il Bl ol
= T T L o] ovolihs apd loitam
b [EE i) im=13
] Fabalin .rllu.L -
7 Kooy Rervars
- fn = 13)
£
RESULTADOS
NECESSIDADES NECESSIDADES
1 FiSICAS 3  SOCIAIS

NECESSIDADES NECESSIDADES
RELACIONAIS 2 ESPIRITUAIS 4



RESULTADOS

NECESEIABE § IBISUTAS

CAPACITAGAO DA FAMILIA

CONTROLO DE SINTOMAS
DOR (+ frequen)e

Dificuldade respiratoria,
sintomas neuromusculares,

nauseas

Prestag¢do de cuidados

e vémitos.
Sintomas psiquiatricos:
depressdo e ansiedade

(-frequentgs

PLANO ANTECIPADO DE
CUIDADOS

Ferramenta importa [EJ
para os profissionais
avaliarem as necessidades
paliativas do adolescente;
Melhores resultados d=
final de vida e melhoria da
qualidade de vida;

Focado nasnecessidades dos

adolescentesentrados na
familia, holisticos e
interdisciplinares

Processo continuo e nédo
um Unico evento.

(Tatterton , 2018; Irola & Garro, 2010; Pawliuk, et al., 2020).

RESULTADOS

NECESSIIAADE R B ELACQNIAMNAIS

RELAGAO TERAPEUTICA 2

Escuta ativa

Demonstracdo deesfor¢o e competéncig

Troca de informagdes

Disponibilidade;

Facilitar acomunicagcdo expressiva de emocgdes.

ENVOLVIMENTO DA FAMILIA

Atitude derespeito e disponibitidade

Estabelecimento de relagdes
familia;

Fornecer mas noticias forma adequada;
N&o esconder informagdes
Preparar a famflda o tratamento;
Sessdes de apaitamilia durante o

processo de morte do adolescente e apoio
da familia no luto.

(Hsiao, Evan &Zeltzer, 2007;Hexem etal.2013, Weaver & Wratchford 2017 Warren, etal. 2019; Khalid& Chong, 2019).



RESULTADOS

NECESSIDADES SOCIAIS

OPORTUNIDADES LUDICAS/RECREATIVAS

Atividades, técnicas e escolapropriadas as

necessidades individu cb)

Interacdo comgrupos de pares.

(Bowen, 2007;Jennings 2005)

RESULTADOS

ADOLESCENTES

Presenca de profissionais de satde treinados

pararealizaorientagaaspiritual

Questdes relacionadas com o significado,
propdsitojusticanaturezado sofrimento,
etiologidadoroudoenga sobreavidaapés

amorte

(Kelly,May & Maurer, 2016; Weaver &\ratchford, 2017)

ARTICULAGAO COM O
SUPORTE COMUNITARIO

o
Articulacdo entre o servigo social, equipa 3»“
hospitalar e suporte comunitario,
promovendo o impacto positivo no
adolescente e diminuigdo das idas ao servigo
de urgéncia;

Promover umamelhor adaptagédo

Melhoria da saude e prognéstico;

Transi¢do adequadbs servicos pediatricos

para os servigos de adultos.

.e),

FAMILIA s

Avaliacdodas necessidades espirituaisé
realizadacommenosfrequéncido que

odesejado

Uso de recursos espirituais pode

aumentao confortespiritual

Padronizar a avaliacdodas necessidades

espirituaise a articulagdopara recursos

apropriados é uma metaparaa melhoria

da qualidadeem cuidadospaliativos
pediatricos 2



CONCLUSAO

1 2

NECESSIDADES DO ADOLESCENTE EQUIPA MULTIDISCIPLINAR
E FAMILIA
Complexas e determinadas por um conjunto multifatoriBbbndamental para a qualidade de cuidados.
idade, fase da doenca, unidade familiar ou cultura. Proporciona cuidados holisticos, continuos e
Influenciadas por fatores indivd@saisolvimento fisicq centrados no adolescente e familia

psicossocial e emocional)situagédo clinica e efeito no Promove a identificagdo de forma mais efica
crescimento e maturidade. das necessidades paliatéwbizsando a

A ndo identificagdo & motivo para a inadequac¢do de cuidadbsculagdo para os servigos necessarios

13

DESAFIOS PARA A PRATICA CLINICA

1 2

Desenvolver uma ferrameeta Contexto Hospitalar
avaliacdo
Registo obrigatddaas necessidades

. . L paliativas doadolescente com DCC no
Identificagdo das necessidades paliativas, L
momento de admissdo
avaliacdo datisfacdo do adolescente com DCC . . L
) . . ) Alerta no sistema informéatico do processo
relativamente a resposta face as necessidades .
o o clinicoue estivesse acessivel a todos os
paliativas identificadas. L ., .
profissionais de satde envolvidos no

cuidado.
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BACKGROUND

Nos ultimos anos tem-se assistido a um aumento da doenca crénica nos
sistemas de salde, devido aos avancos tecnologicos e de conhecimentos na
area da saude. A area da pediatria ndo foi excecéo, pois existiu um aumento da
sobrevivéncia de neonatos e crian¢cas com necessidades de saude complexas.
Este aumento da esperanca de vida permitiu que muitas destas criancas
atingissem a idade da adolescéncia com situaces medicamente complexas e
necessidades de cuidados paliativos.

Para analisar a prevaléncia destas criangcas com situagdes medicamente
complexas e necessidades de cuidados paliativos pediatricos foi desenvolvida
uma classificacdo denominada doencas crénicas complexas (DCC) (Lacerda,
Oliveira, Cancelinha & Lopes, 2019). A DCC é qualquer situacdo médica com
duracéo previsivel de pelo menos 12 meses e atingimento multissistémico que,
exige cuidados pediatricos especializados frequentemente em centros médicos
terciarios (Feudtner, C., Christakis, D. A., & Connell, F. A., 2000). Esta
classificacé@o € operacional, ampla, flexivel e baseada em cédigo da International
Classification of Diseases (ICD), colocando o foco ndo apenas na duracao ou
gravidade da doenca, mas na utilizacao dos servicos de saude.)

Na sua Ultima versdo as DCC dividem-se em dez -categorias:
neurolégicas / neuromusculares, cardiovasculares, respiratérias, renais /
urologicas, gastrointestinais, hematoldgicas / imunolégicas, metabdlicas, outras

congénitas / genéticas, malignas e neonatais. Inclui ainda dois dominios — um



para dependéncia de tecnologia e outro para transplantacdo (Feudtner, C.,
Feinstein, J. A., Zhong, W., Hall, M., & Dai, D., 2014).

Consideram-se criancas com DCC aquelas que requerem um apoio
coordenado de saude e apoio psicossocial desde o diagnostico, incluindo a
familia, e dirigido, também, a comunidade (Crowley R. & Wolfe I., 2013), principio
que caracteriza os cuidados paliativos pediatricos (Organizacdo Mundial de
Saude, 1998). De acordo com um estudo do Observatério Portugués de
Cuidados Paliativos, realizado entre 2011 e 2015, nos hospitais do SNS, 15,5%
dos internamentos e 87,2% dos O6bitos (1.539 Obitos) estiveram associados a
DCC. Estima-se que neste biénio existam 7955 criancas/jovens com
necessidades paliativas em Portugal (Secretaria de Estado da Saude, 2019). O
bem-estar das criancas com DCC e das suas familias deve ser uma preocupacéao
de toda a sociedade, assim como deve existir um modelo de cuidados adaptado
as suas necessidades, e ndo ao tradicional modelo relacionado com a doenca
aguda (Crowley R. & Wolfe I., 2013).

Torna-se pertinente referir que os cuidados de saude a estas
criancas/jovens com necessidades especiais requerem conhecimento
especializado, assim como uma maior atencdo e consciéncia, adaptacdo e
medidas de conforto além dos que sdo considerados de rotina (Council on
Clinical Affairs, 2016). Ndo € possivel enumerar todas as situacbes de
criancas/jovens com necessidades especiais, nem realizar um programa Unico
de atuacao (Direcdo-Geral da Saude, 2013). Cabe ao EESIP e respetiva equipa
multidisciplinar, numa perspetiva de cuidados centrados na familia, identificar as
necessidades especiais da crianca/jovem e de sua familia, sinalizar as
respetivas necessidades e proporcionar-lhes apoio necessario, referenciando
para outros recursos disponiveis.

Os cuidados paliativos pediatricos constituem um direito humano basico
de recém-nascidos, criangas e adolescentes portadores de DCC, limitantes da
qualidade e/ou esperanca de vida, e das suas respetivas familias (Lacerda, A. et
al., 2014). De acordo com o relatorio do Grupo de Trabalho do Gabinete do
Secretério de Estado Adjunto do Ministro da Saude (2014) considera-se que 0s
cuidados se destinam ao bindmio crianca-familia, pois o impacto e as
necessidades de uma DCC vao muito além do simples controlo de sintomas.

Caracterizam-se por cuidados afetivos, emocionais, sociais e economicos. Para



além de todo este apoio especializado torna-se necessario intervir junto dos
irmaos, ndo esquecendo as suas necessidades onde se incluem também a
integracdo destas criancas a nivel escolar e comunitario. Deste modo, a
identificacdo das necessidades de cuidados paliativos do adolescente com DCC
ou DLV hospitalizado e de sua familia, é fundamental para que o EESIP possa

dar uma resposta adequada e assim melhorar a sua qualidade de vida.

Contudo, a evidéncia que retrata o fendmeno em estudo revela-se
dispersa na literatura. Foi desenvolvida uma pesquisa preliminar em que néo foi
identificada qualquer revisdo sistematica da literatura ou protocolo as
necessidades de cuidados paliativos dos adolescentes em desenvolvimento,
guer na base de dados de Joanna Briggs Institute (JBI), como na Cochrane ou
na PubMed. Deste modo, esta revisdo scoping foi realizada para identificar a
evidéncia disponivel na literatura sobre as necessidades de cuidados paliativos
dos adolescentes com DCC, e por um lado, permitir identificar lacunas nesta
tematica e a necessidade de realizar estudos primarios que permitam orientar as
praticas dos dos enfermeiros no sentido de as satisfazer. Por outro lado, os
resultados desta revisdo scoping podem sugerir a necessidade de realizar uma
revisdo sistematica sobre as necessidades de cuidados paliativos dos
adolescentes com DCC hospitalizados. Face ao exposto, a presente revisdo
scoping tem como objetivos:

Objetivos gerais: identificar e mapear a evidéncia cientifica existente sobre as
necessidades de cuidados paliativos dos Adolescentes com DCC/ DLV
hospitalizados

Objetivos especificos:

- Identificar quais as necessidades de cuidados paliativos dos adolescentes

com DCC/ DLV hospitalizados, na perspetiva do adolescente.

- Identificar quais as necessidades de cuidados paliativos dos adolescentes com

DCC/ DLV hospitalizados, na perspetiva da familia.



CRITERIOS DE INCLUSAO

Utilizando a estratégia participants, concept e context (PCC) foram incluidos na

presente revisdo scoping estudos em que:

Tipo de participantes (P): Esta reviséo inclui todos os estudos que envolvam
adolescentes dos 10 aos 19 anos com DCC.

Conceito (C): Nesta revisdo sao considerados estudos que abordassem

Necessidades de cuidados paliativos.

Contexto (C): Na presente revisao foram considerados estudos realizados em

contexto hospitalar.

TIPO DE ESTUDOS

Para a elaboracdo desta revisdo scoping foram considerados dados
provenientes tanto de estudos quantitativos como de estudos qualitativos,
incluindo todos os tipos de estudos. Foram incluidos todos os estudos de
pesquisa primaria, quantitativa ou qualitativa, como também secundaria

envolvendo revisdes sistematicas, incluindo a meta-analises ou meta-sinteses.

Foram excluidos os estudos que ndo envolvessem adolescentes e nao

referissem necessidades paliativas.
Estratégia de pesquisa

A estratégia de pesquisa definida pretendeu identificar os estudos publicados e
nao publicados entre janeiro de 2010 e fevereiro de 2021. Apenas 0s estudos
em lingua portuguesa, inglesa e espanhola foram incluidos nesta revisao devido
aos limitados recursos disponiveis e limitacdes temporais. Para a obtencéo do
texto integral das publicacdes e/ou estudos ndo acessiveis, procedeu-se ao
contato com os autores (por email ou através da Research Gate), especialistas

e organizagoes.

De acordo com as orientagées de Joanna Briggs Institute (JBI) (2020) foi utilizada

uma estratégia orientada em 3 etapas:



Pesquisa Inicial

Inicialmente foi efetuada pesquisa nas bases de dados CINAHL e MEDLINE,
sendo estas duas bases de dados relevantes para o tema selecionado. Foram
utilizadas termos indexados e em linguagem natural. Seguiu-se a analise das
palavras do titulo e do resumo, usados na descricdo dos artigos obtidos, e
posteriormente a identificacdo dos termos de indexacdo. Foram efetuados varios
testes para refinar a estratégia de pesquisa. A partir de todas as palavras-chave
identificadas e dos termos de indexacao procedeu-se a uma pesquisa nas bases
de dados, CINAHL e na MEDLINE.

CINAHL de acordo com os termos de indexagao da CINAHL:
Populacao: (MH “Adolescence” OR adolescen* OR youth or teen* OR young®)

Conceito: MH “Chronic Disease” OR MH “Critical lllness” OR complex chronic

disease or life limiting illness) AND (MH “Palliative Care”)
Contexto: (MH “Hospital Units” OR hospital*)

Expressao de pesquisa: (MH “Adolescence” OR adolescen* or youth or teen*
or young*) AND (MH “Chronic Disease” OR MH “Critical lllness” OR complex
chronic disease or life limiting illness) AND (MH “Palliative Care”) AND (MH
“Hospital Units” OR hospital*)

MEDLINE, de acordo com os termos de indexa¢cdo do MeSH 2016:
Populacao: (MH “Adolescence” OR adolescen* or youth or teen* or young*)

Conceito: (MH “Chronic Disease” OR MH “Critical lliness” OR complex chronic

disease or life limiting illness) AND (MH “Palliative Care”)
Contexto: (MH “Palliative Care”) AND (Hospital Units OR hospital*)

Expressédo de pesquisa: (MH “Adolescence” OR adolescen* or youth or teen*
or young*) AND (MH “Chronic Disease” OR MH “Critical lllness” OR complex
chronic disease or life limiting illness) AND (MH “Palliative Care”) AND (Hospital
Units OR hospital*)



Etapa 2

Foi estendida a pesquisa a outras bases de dados como a Cochrane Central
Register of Controlled Trials, psycINFO, Web of Science, ERIC, Medic Latina,
Nursing Reference Center, Science Diret, Academic Search Complete,
Psychology e Behavioral Sciences Collection, Scopus, Springer link and Wiley
online Library. As fontes a serem pesquisadas para estudos ndo publicados
incluem o Google Scholar, o Open Grey e 0 RCAAP - Repositério Cientifico de
Acesso Aberto de Portugal, utilizando as palavras-chave e os termos indexados

identificados.
Etapa 3

Para a etapa final do processo, as referéncias dos artigos recuperados foram
pesquisadas para estudos adicionais. Para a etapa final do processo, as
referéncias dos artigos recuperados serao pesquisadas para estudos adicionais.
Foram geridos os artigos e removidos os duplicados. Em seguida, os artigos
pesquisados foram avaliados quanto a relevancia para a revisdo com base nas
informagdes obtidas através do titulo, do resumo e das palavras-chave/termos de
indexacdo MESH, por dois revisores independentes. No caso de duvida,

procedeu-se a andlise do artigo completo.
APRESENTAC}AO DO RESULTADOS

O instrumento de extracdo de dados utilizado incluiu detalhes especificos sobre
a populacdo em estudo, o conceito, 0 contexto e os métodos de estudo
significativos para a questao de revisdo e para 0s objetivos especificos definidos.
Os dados foram extraidos por dois revisores, independentemente. As
discordancias que surgiram foram resolvidas por meio de discussao ou com

recurso a um terceiro revisor.
EXTRACAO DE DADOS

Um total de 173 artigos foram identificados nas bases de dados, das quais foi
removido 1 duplicado. Apds a leitura do titulo e do resumo, foram selecionados

10 artigos. Posteriormente, foram identificados 3 artigos por pesquisa manual e



lista de referéncias. Esta extracdo de dados resultou em 13 artigos que se
encontram sintetizados na tabela 1. O fluxograma ilustra a selecédo de estudos

em cada etapa (figura 1).



Figura 1. PRISMA Flow Diagram (adaptado) para processo de

selecao de referéncias de reviséo Scoping
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RESULTADOS

Tabela 1. Selecéo e descricao dos artigos

Autor/Ano

DeCourcey, D. D.,
Silverman, M.,
Oladunjoye, A., &
Wolfe, J. (2019).

Tatterton, Michael.
(2018).

Cardenas-
Turanzas, M.,
Tovalin-Ahumada,
H., Romo, C. G,, &
Okhuysen-Cawley,
R. (2015).

Kelly, J. A., May, C.

S., & Maurer, S. H.
(2016).

Bowen M. (2007).

Lyons-Warren, A.
M., Stowe, R. C.,

Objetivo (s)

Avaliar as preferéncias dos pais para o plano de
cuidados antecipados e determinar se esse
planeamento, assim como a avaliagdo das
consideracdes familiares durante o plano, foram
associadas a diferengas nos resultados de fim
de vida relatados pelos pais.

Avaliar a capacidade de controlar os sintomas
angustiantes das criancas com condi¢des
limitantes de vida.

Determinar as mortes associadas a condigdes
cronicas complexas, concluindo as quatro
causas de morte mais frequentes. Colher dados
sociodemograficos e clinicos, determinando os
fatores associados as condicdes cronicas
complexas.

Avaliar as percecdes dos cuidadores das
criangas sobre de que forma as suas
necessidades religiosas e espirituais foram
avaliadas e satisfeitas no hospital.

Avaliar o efeito que os cuidados sociais e de
saude tiveram sobre a doenca limitante para a
vida num adolescente durante a transicao dos
servicos pediatricos para os servigos de adultos.
Descrever as caracteristicas das criangas que
morreram num programa de cuidados paliativos
e avaliar as diferencas de custo associadas as

Populacéo

Pais em situagdo de luto de criancas,
adolescentes e adultos jovens com doencas
cronicas complexas que morreram entre 2006
e 2015.

Criangas e familias com doenca limitante para
a vida.

Criancas falecidas (1-17 anos de idade)
durante o ano de 2011.

Cuidadores principais de criangas
encaminhadas para cuidados paliativos ha
menos de 1 ano num hospital pediatrico.

Adolescente de 18 anos de idade a frequentar
um orfanato desde os 16 anos de idade, com
contacto proximo com os tios maternos.

Criancas e adolescentes internadas no servigo
de neurologia pediatrica ou em
acompanhamento no servi¢o de consulta de
neurologia pediatrica.

Necessidades Paliativas

Valorizag&o do plano de cuidados antecipados.

Controlo de sintomas; Capacita¢édo da familia para a prestacdo de
cuidados a crian¢a; Envolvimento da familia nos cuidados;
Trabalho em equipa na equipa multidisciplinar; Formacao e treino
dos profissionais acerca dos cuidados paliativos pediatricos.

Os profissionais referem que devia existir maior financiamento
adequado para a formacao profissional e iniciativas de cuidados
paliativos para a satisfagcdo das necessidades paliativas.

Avaliacéo das necessidades espirituais dos cuidadores;
articulagdo com recursos espirituais existentes no hospital;
conforto espiritual.

Articulacé@o entre a equipa hospitalar e os servigos sociais.

Utilizacado de ferramentas de triagem para identificar adolescentes
internados com necessidades paliativas (controlo de sintomas,
apoio social, apoio psicologico e espiritual); articulagcdo da equipa



Emrick, L., & Jarrell,
J. A. (2019).

7. Khalid, F., & Chong,
LA (2019).

8. Hsiao, J. L., Evan,
E. E., & Zeltzer, L.
K. (2007)

9. lIrolaMoya, J.C., &
Garro Morales, M.
(2010).

10. Jennings P. D.
(2005).

11. Hexem, K. R.,
Miller, V. A., Carroll,
K. W., Faerber, J.
A., & Feudtner, C.
(2013).

caracteristicas dos participantes e local da
morte.

Estimar as necessidades de cuidados paliativos
e descrever as criangas com doencas limitantes

de vida que morrem em hospitais.

Identificar os aspetos da comunicagéo que as
criangcas com doencas limitantes de vida e
seus pais percebiam como facilitadores ou
obstrutivos  nos  cuidados  paliativos
pediatricos

Compreender as necessidades de cuidados
paliativos pediatricos na Costa Rica.

Compreender a importancia da equipa de
suporte de cuidados paliativos pediatricos.

Explorar as emocdes utilizando a Pesquisa
Linguistica e Contagem de Palavras (LIWC) e
um questionario de autorrelato para
compreender a relacdo entre essas duas
medidas sobre emocBes em contexto de
cuidados paliativos pediatricos.

Criangas dos 0 aos 18 anos que morreram
entre 1° de janeiro de 2012 e 31 de dezembro
de 2014.

20 pares de criancas e pais com doenca
oncolégica e com doenca no ambito da
cardiologia (idade média de 14,25 anos,
variagdo de 9-21 anos) com mau
prognoéstico  (probabilidade <20% de
sobrevida além de 3 anos) de dois hospitais
infantis e um hospital pediatrico em Los
Angeles, Califérnia.

Todas as criancas e adolescentes com
necessidades paliativas encaminhadas ao
hospital de janeiro de 2000 a dezembro de
2008.

Todas as criancas e adolescentes com
necessidades paliativas e/ou com doenca
cronica complexa, DLV ou doenga terminal.

Sessenta e nove pais de 47 criangas. Os
pais preencheram a Tabela de Afetos
Positivos e Negativos (PANAS) e uma
entrevista semiestruturada sobre 0s seus
filhos e a experiéncia acerca das decisdes
médicas. As entrevistas transcritas foram

dos cuidados paliativos com as diferentes especialidades
médicas.

Identificac@o das necessidades paliativas com base no impacto da
patologia na crianga/jovem e familia; necessidade de intervengéo
adequada ao estadio de desenvolvimento; necessidade da
abordagem multidisciplinar; inclusdo de cuidados paliativos
perinatais e neonatais; formacéo em cuidados paliativos.

Construcdo de relagédo terapéutica, demonstracdo de esforco e
competéncia, troca de informacdes, disponibilidade e nivel
apropriado de envolvimento da crianca e dos pais.

Controlo de sintomas (mais frequentes a dor, dificuldade
respiratoria, sintomas neuromusculares, convulsdo, nauseas e
vomitos e menos frequentes os sintomas psiquiatricos como a
depressdo e ansiedade); existéncia de ferramentas para medir e
registar necessidades paliativas, para além das fisicas; aumentar a
resposta as criangas/jovens com necessidades paliativas,
melhorando os recursos e definindo critérios de admissdo para
programas de cuidados paliativos.

existéncia de programas de cuidados paliativos pediatricos para
responder as necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais das criancas e familias; apoio no luto; realizagdo de
sessOes para apoio das criancas/jovens e familia durante o
processo de morte e com os profissionais de salde ap6s a morte
da crianga/jovem para expressédo de emocdes e apoio.

Importancia da comunicagéo assertiva e expressiva de emogdes;
observacéo das emocoes.



12.

13.

Pawliuk, C.,
Widger, K., Dewan,
T., Brander, G.,
Brown, H. L.,
Hermansen, A. M.,
Grégoire, M. C.,
Steele, R., & Siden,
H. H. (2020).

Weaver, M. S., &
Wratchford, D.
(2017).

Identificar e mapear a literatura existente
sobre o controlo dos sintomas para criangas
com uma condi¢éao rara.

Avaliar o impacto da espiritualidade na DCC.

analisadas com o programa LIWC, que
fornece pontuagbes para a expressao
emocional positiva e negativa.

292 estudos. As condi¢Bes mais comuns
relatadas nos estudos foram a sindrome
de Rett (n = 69), seguida pela sindrome
Cornelia de Lange (n = 25) e esclerose
tuberosa (n = 16). Os problemas de ténus
e motores foram 0s sintomas mais comuns
investigados (n = 141), seguidos por
problemas comportamentais (n = 82) e
distarbios do sono (n = 62).

Revisdo narrativa da literatura com
apresentacéo de um estudo de caso.

Controlar os sintomas mais comuns e angustiantes,
nomeadamente estados de alerta, problemas de
comportamento, incontinéncia intestinal, dificuldade
respiratoria, obstipacao, dificuldades de alimentacao,
perturbacdes do sono, regulacdo da temperatura, problemas
de ténus e motores e incontinéncia urinaria.

Profissionais de salde treinados para realizar escuta ativa,
perguntas ponderadas e orientagdo espiritual; existéncia de
servigo religioso.



PAISES DE ORIGEM

Dos 13 artigos incluidos, 7 sdo originarios nos Estados Unidos da América
(DeCourcey, D., Silverman, M., Oladunjoye, A., & Wolfe, J., 2019; M., Stowe, C.,
Emrick, L., & Jarrell, A., 2019; Weaver, S., & Wratchford, D. , 2017; Kelly, A.,
May, S., & Maurer, H., 2016; Hexem, R., Miller, A., Carroll, W., Faerber, A., &
Feudtner, C. , 2013; Lyons-Warren; Jennings, D., 2005; Hsiao, L., Evan, E., &
Zeltzer, K., 2007), 2 estudos da Europa, mais especificamente, do Reino Unido
(Tatterton, M., 2018; Bowen M., 2007), 2 originarios da América do Norte (México
e Canada) (Cardenas-Turanzas, M., Tovalin-Ahumada, H., Romo, G., &
Okhuysen-Cawley, R., 2015; Hexem, R., Miller, A., Carroll, W., Faerber, A., &
Feudtner, C., 2013), 1 originario da Asia (Malasia) (Khalid, F., & Chong, LA,
2019) e 1 originario da América Central (Costa Rica) (Irola Moya, C., & Garro
Morales, M., 2010).



Tabela 1 — Ano de publicacéo e local de realizagdo dos estudos incluidos
narevisao

ANO DE PUBLICACAO
A maioria dos artigos (8 artigos - 61,5%) foram publicados nos ultimos 5 anos,

podendo verificar-se a atualidade da evidéncia cientifica obtida, desde 2015-

2020.
AUTOR (ES) ANO DE PUBLICACAO LOCAL DE REALIZACAO DO ESTUDO
DeCourcey, D., Silverman, M., Oladunjoye, 2019
A., & Wolfe, J.
Kelly, A., May, S., & Maurer, H. 2016

Estados Unidos da América

Lyons-Warren, M., Stowe, C., Emrick, L., & 2019

Jarrell, A.
Hsiao, L., Evan, E., & Zeltzer, K. 2007
Hexem, R., Miller, A., Carroll, W., Faerber, 2013

A., & Feudtner, C.

Weaver, S., & Wratchford, D. 2017

Jennings, D. 2005

Tatterton, M. 2018

Reino Unido

Bowen M. 2007

Cardenas-Turanzas, M., Tovalin-Ahumada, México

H., Romo, G., & Okhuysen-Cawley, R. 2015

Hexem, R., Miller, A., Carroll, W., Faerber, Canada
A., & Feudtner, C. 2013

Khalid, F., & Chong, LA 2019 Malasia
Irola Moya, C., & Garro Morales, M. 2010 Costa Rica

OBJETIVOS/FINALIDADE
Dos 13 estudos selecionados, existem 8 estudos que se focam nas

necessidades fisicas, 7 nas necessidades relacionais, 6 nas necessidades



sociais e 7 nas necessidades espirituais. Constata-se que existem varios

estudos que focam diversas necessidades paliativas no mesmo estudo.

TIPOS DE ESTUDO

Dos 13 estudos incluidos, 3 sdo qualitativos, 2 estudos transversais, 2 estudos
retrospectivos, 1 ensaio clinico controlado, 1 revisdo scoping, 1 estudo com
utilizacdo de métodos mistos (qualitativos e quantitativos) e 1 revisdo narrativa

da literatura com utilizagéo de estudo de caso.

POPULACAO

Dos estudos incluidos 11 referem-se a necessidades paliativas do adolescente
na perspetiva do adolescente, 7 referem necessidades paliativas do adolescente
na perspetiva dos pais/cuidadores e 3 as necessidades paliativas do adolescente

na perspetiva dos profissionais de saude.

CONTEXTO
Dos artigos incluidos todos sdo realizados exclusivamente em contexto

hospitalar.

PROFISSIONAIS ENVOLVIDOS

Dos 13 artigos analisados, 4 foram desenvolvidos por enfermeiros (Bowen, 2007,

Jennings, 2005; Pawliuk et al., 2020; Tatterton, 2018) e os restantes por médicos.

Necessidades Fisicas

O estudo de DeCourcey Silverman, Oladunjoye & Wolfe (2019) refere que
0os adolescentes com condi¢cdes cronicas complexas valorizam o plano de
cuidados antecipado no inicio da doenca. O estudo de Tatterton (2018) corrobora
este aspeto, uma vez que nos seus resultados refere que o plano de cuidados
antecipados é uma ferramenta importante para profissionais avaliarem as
necessidades paliativas do adolescente, como por exemplo, o controlo de
sintomas. Os adolescentes revelam que a avaliagdo, antecipagao e

monitorizagdo dos sintomas devem ser focados nas suas necessidades,



centrados na familia, holisticos e interdisciplinares, sendo considerados um

processo continuo e ndo um unico evento.

Este estudo indica que a familia do adolescente refere que o plano de
cuidados antecipado estad associado a melhores resultados de final de vida,
incluindo a melhoria da qualidade de vida. Referem que futuramente os estudos
devem avaliar estratégias para garantir o planeamento de cuidados avancados
de alta qualidade, incluindo a avaliacdo especifica das metas familiares.

Por sua vez, no estudo conduzido por Irola & Garro Morales (2010) o
adolescente valoriza o controlo das necessidades fisicas. Em termos de
sintomas, a dor foi o sintoma mais frequente, seguindo-se da dificuldade
respiratoria, sintomas neuromusculares, convulsdo, nauseas e vomitos. Os
sintomas menos frequentes foram os sintomas psiquiatricos, como a depresséo
e ansiedade. Os resultados deste estudo também referem que se devia
aumentar a resposta aos adolescentes com necessidades paliativas,
melhorando os recursos e definindo critérios de admisséo destes adolescentes
para programas de cuidados paliativos e desenvolvimento de ferramentas para

medir e registar as necessidades paliativas.

O estudo desenvolvido por Pawliuk et al. (2020) corrobora os resultados
do estudo anteriormente descrito, uma vez que refere que os adolescentes
referem como sintomas mais comuns e angustiantes os estados de alerta,
problemas de comportamento, incontinéncia intestinal, dificuldade respiratéria,
obstipacéao, dificuldades de alimentacdo, perturbacbes do sono, regulacédo da
temperatura, problemas de tonus e motores e incontinéncia urinaria. O estudo
refere que um controlo adequado dos sintomas permite uma melhor qualidade

de vida.

No estudo de coorte retrospectivo conduzido por Khalid & Chong (2019)
e referido nos seus resultados que o facto de se conhecer as caracteristicas dos
adolescentes com DCC que morrem nos hospitais pode contribuir para o
desenvolvimento de servicos de cuidados paliativos pediatricos, contribuindo
para a sua eficiéncia. Os adolescentes referem que o diagndstico por si s6 nao

identifica com precis&o as necessidades de cuidados paliativos. E essencial que



se identifique as necessidades paliativas com base no impacto da patologia do

adolescente e familia, ao invés de se observar isoladamente o diagndstico.

Necessidades Relacionais

No estudo desenvolvido por Hsiao, Evan & Zeltzer (2007) € destacado
pelos adolescentes, participantes no estudo, como relevante para a qualidade
dos cuidados, a relagdo terapéutica, a demonstracdo de esforco e de
competéncia, a troca de informacdes, a disponibilidade, bem como um nivel
apropriado de envolvimento do adolescente e da familia. Nos resultados deste
estudo a familia dos adolescentes com necessidades paliativas identificou que
para existir uma comunicacédo satisfatéria é necessaria uma atitude de respeito
e disponivel, estabelecimento de rela¢cdes com a familia, fornecer méas noticias
de forma adequada, ndo esconder informacfes, uma relacdo terapéutica e

preparar o adolescente e a familia para o tratamento.

Os resultados deste estudo estdo alinhados com o estudo qualitativo
desenvolvido por Hexem, Miller, Carroll, Faerber & Feudtner (2013), que refere
que as familias relataram que facilitar a comunicacdo expressiva de emocdes e

estabelecer uma comunicacao eficaz com a familia eram aspetos positivos na

De acordo com o estudo de Weaver & Wratchford (2017) os adolescentes
com doencas cronicas complexas referem que beneficiam da presenca de
profissionais de saude treinados para realizar escuta ativa. Este estudo também
conclui que os profissionais de saude devem estar mais atentos sobre as
emocOes e falhas de comunicacdo em ambiente de cuidados de paliativos

pediatricos.

O estudo de caso realizado por Jennings (2005) refere que o servico de
cuidados de suporte de cuidados paliativos pediatricos € um programa projetado
para responder as necessidades paliativas, tanto do adolescente, como da
familia. Como tal existem sessdes de apoio da familia durante o processo de

morte do adolescente, e apoio da familia no luto.

No estudo de coorte retrospectivo conduzido por Khalid & Chong (2019)
os adolescentes participantes do estudo referem que a equipa de cuidados

paliativos pediatricos deve ser competente no que diz respeito a intervencédo de



acordo com os diferentes estadios de desenvolvimento. Referem ainda que a
abordagem multidisciplinar, incluindo a abordagem social e educacional é de
extrema relevancia. Este aspeto € corroborado pelo estudo realizado por Lyons-
Warren, Stowe, Emrick & Jarrell (2019) uma vez que refere que a articulagéo
entre os cuidados paliativos e as diferentes especialidades médicas é
importante, pois identifica de forma mais eficaz os adolescentes com

necessidades paliativas, articulando-os para a consulta de cuidados paliativos.

Necessidades Sociais

Nas conclusfes do estudo de Bowen (2007) a ligacéo existente entre os
servigos sociais, a equipa hospitalar e a equipa comunitaria demonstrou ter um
impacto positivo no adolescente. Esta articulacdo entre os servicos promoveu a
satisfacdo da necessidade social do adolescente, uma vez que promoveu uma
melhor adaptacao, que se traduziu numa melhoria da saude e prognostico. Nos
resultados deste estudo é referido que, segundo a familia os cuidados sociais e
de saude influenciaram positivamente a transicdo de um adolescente dos
servicos pediatricos para os servicos de adultos, visto que existiu uma
articulacdo adequada e consequentemente a sua adaptacdo, existindo uma

melhoria da sua saude.

O estudo conduzido por Jennings (2005) refere que os adolescentes
integrados no servico de cuidados de suporte de cuidados paliativos pediatricos
demonstraram resultados positivos, uma vez que incluiram um aumento geral na
satisfacdo do adolescente e familia, uma diminuicdo das idas ao servico de
urgéncia, um aumento na tomada de decisdo informada pelo adolescente e

familia, e estabelecimento de metas.

Necessidades Espirituais

De acordo com o estudo de Weaver & Wratchford (2017) os adolescentes
com doencas cronicas complexas referem que beneficiam da presenca de
profissionais de saude treinados para realizar perguntas ponderadas e
orientacao espiritual. Os adolescentes lidam com questbes espirituais universais
qguando tentam entender as rapidas mudangas que ocorrem durante seu préprio
desenvolvimento e durante seus proprios diagnésticos. As perguntas que

frequentemente surgem para os adolescentes incluem questdes relacionadas



com o significado, propadsito, justica, natureza do sofrimento, etiologia da dor ou

doenca e sobre a vida apds a morte.

O estudo qualitativo desenvolvido por Kelly, May & Maurer (2016) refere
gue segundo a perspetiva da familia, a avaliacdo das necessidades espirituais
da familia dos adolescentes € realizada com menos frequéncia do que o
desejado. Concluiu-se que o uso de recursos espirituais existentes no hospital
pode aumentar o conforto espiritual. Padronizar a avaliacdo das necessidades
espirituais da familia dos adolescentes com necessidades paliativas e a
articulacéao para recursos apropriados é uma meta para a melhoria da qualidade

em cuidados paliativos pediatricos.



Figura 2. Necessidades de Cuidados Paliativos do Adolescente com

DCC/DLV

Na perspetiva do adolescente
- Plano antecipado de cuidados;

- Avaliagdo, antecipacdo e monitorizag&o dos sintomas
com foco nas suas necessidades, centrados na familia
holisticos e interdisciplinares;

- Articulacao entre os servigos sociais, a equipa
hospitalar e a equipa comunitaria;

- Intervencéo de acordo com os diferentes estadios de
desenvolvimento;

- Intervencao da equipa multidisciplinar;

- Relacéo terapéutica, demonstracéo de esforco e
competéncia, troca de informacgdes, disponibilidade e
nivel de apropriado de envolvimento;

- Controlo de sintomas;

- Profissionais de salide treinados para realizar escuta
ativa, perguntas ponderadas e orientacéo espiritual;

- Questbes espirituais universais.

Na perspetiva da familia
- Plano antecipado de cuidados;
- Articulagéo com o servigo social;

- Avaliacéo das necessidades espirituais da
familia;

- Uso de recursos espirituais hospitalares;
- Avaliagao das necessidades espirituais;
- Comunicacao satisfatoria;

- Suporte familiar durante o processo de
morte do adolescente;

- Apoio da familia nuclear e alargada no luto.

Necessidades
de Cuidados
Paliativos do
Adolescente
com DCC/DLV




DISCUSSAO, CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA A
INVESTIGACAO E PARA A PRATICA

Nos ultimos 10 anos foram identificados 11 estudos publicados acerca das
necessidades paliativas do adolescente com DCC/DLV hospitalizado. Constata-
se que a maioria dos estudos foca as necessidades paliativas do adolescente
hospitalizado na perspetiva dos adolescentes (84,61%), seguindo-se das
necessidades paliativas do adolescente hospitalizado na perspetiva da familia
(53,84%).

E notavel que diversos estudos identificam a necessidade da realizac&o
de um plano de cuidados antecipado, colocando as consideragdes familiares
durante o plano (DeCourcey, Silverman, Oladunjoye & Wolfe, 2019; Tatterton,
2018).

Outro aspeto interessante prende-se com a realizacao de ferramentas de
triagem de necessidades paliativas do adolescente hospitalizado (Lyons-Warren,
Stowe, Emrick, & Jarrell, 2019; Irola Moya & Garro Morales 2010) e de

referenciacdo para a consulta de cuidados paliativos.

Todos os estudos se dividiram entre as necessidades paliativas fisicas,
relacionais, sociais e espirituais. Assim as necessidades fisicas identificadas ao
longo dos estudos incluem, prioritariamente, o controlo de sintomas (dor,
nauseas, vomitos, depressao, ansiedade), potenciar o desenvolvimento do
adolescente, capacitar a familia (administracdo de medicacéo, alimentacéo por
ostomia de alimentagdo, posicionamentos) e plano antecipado de cuidados
(metas do adolescente e metas familiares) (Tatterton, 2018; Moya & Garro, 2010;
Pawliuk et al., 2020).

As necessidades relacionais incluem uma comunicagcdo assertiva de
acordo com a fase de desenvolvimento do adolescente, relagédo terapéutica,
envolvimento da familia e troca de informacdes, disponibilidade para
esclarecimento de duvidas, demonstrar esforco e competéncias (continuidade
das rotinas diarias, incentivos, metas) e comunicagdo expressiva de emocdes
(raiva, “aceitagao”, amor, compreensdo, esperanca) (Khalid & Chong, 2019;
Hsiao, Evan & Zeltzer, 2007).



As necessidades sociais, dizem respeito a oportunidades recreativas
(atividades, escola e técnicas apropriadas as necessidades individuais),
atividades sociais (interacdo com grupos de pares), articulacdo com suporte
comunitario (equipas comunitarias, isto €, equipa de cuidados continuados
integrados, equipas de cuidados paliativos, por exemplo) e servico social

(direitos e deveres, custas ou taxas de recursos sociais) (Bowen, 2007).

As necessidades espirituais incluem as necessidades espirituais dos
cuidadores (assisténcia espiritual e apoio adequado, respeitando a cultura e
religido do cuidador), articulacdo com recursos hospitalares (capeldo, por
exemplo) e o conforto espiritual do adolescente (paz, esperanca, sentido da vida
(Weaver & Wratchford, 2017).

Os adolescentes com DCC tém multiplas necessidades paliativas, sejam
elas fisicas, relacionais, sociais e/ou espirituais, sendo que € fundamental que
se compreenda que o diagndstico por si s6 ndo identifica com precisdo as
necessidades de cuidados paliativos, isto €, as necessidades paliativas devem
ser identificadas com base no impacto da patologia do adolescente e familia
(Khalid & Chong, 2019)

A equipa multidisciplinar é fundamental para a qualidade de cuidados. O
objetivo € proporcionar cuidados holisticos, continuos e centrados no
adolescente e familia. A articulacdo entre os cuidados paliativos e as diferentes
especialidades médicas € importante uma vez que identifica de forma mais eficaz
os adolescentes com necessidades paliativas realizando a articulacao para os
suportes necessarios (educacional, social e/ou espiritual, por exemplo) para a
satisfacdo das suas necessidades (Lyons-Warren, Stowe, Emrick & Jarrell, 2019;
Tatterton, 2018; Khalid & Chong, 2019).



LIMITACOES DO ESTUDO

No que diz respeito as limitacdes do estudo, uma delas é nao ter sido
realizada a avaliagdo da qualidade das fontes utilizadas, dado que n&o € objetivo
de uma scoping review avaliar a qualidade metodologica dos estudos incluidos,
0 que esta inerente aos principios metodoldgicos da scoping review, por iSso ndo

sdo apresentadas recomendacdes para a pratica.

Por outro lado, o facto de se ter definido um espaco temporal (Ultimos 10
anos) para a pesquisa gerou uma quantidade de informacéo elevada, o que
demonstrou que este é um tema atualmente em estudo. Como tal, também € um

forte indicador da importancia da realizac@o de investigacdo neste dominio.

IMPLICACOES PARA A INVESTIGACAO

Esta revisdo scoping revela as vantagens da identificacdo das
necessidades paliativas do adolescente hospitalizado com DCC, de acordo com
as diferentes perspetivas, quer do adolescente e da familia, pois permite realizar

intervencdes de enfermagem de qualidade.

Futuramente os estudos devem avaliar estratégias para garantir a
satisfacdo das necessidades paliativas do adolescente com DCC, assim como
desenvolver uma ferramenta quantitativa de facil aplicacdo para apoiar os
profissionais de saude na referenciacdo do adolescente aos cuidados paliativos
pediatricos, e para medir e registar as necessidades paliativas.

A nao identificacdo de adolescentes com necessidades paliativas € um
motivo para uma inadequacao de cuidados prestados, que consequentemente
terdA um impacto importante para a qualidade de vida do adolescente e
familia/cuidador. De facto, a identificacdo dos adolescentes com necessidades
paliativas € um desafio, mas a utilizacao destas ferramentas de identificagdo vao

permitir uma melhor e maior identificacéo destes adolescentes.



IMPLICACOES PARA A PRATICA

No que diz respeito a identificacdo dos adolescentes com necessidades
paliativas € importante que estas necessidades sejam identificadas o mais
precocemente possivel. Como mencionado anteriormente, as ferramentas de
triagem serdo um importante contributo para a identificacdo das necessidades,
e consequentemente, a satisfacdo das mesmas. Estas ferramentas poderiam ser
testadas, numa fase inicial, em contexto de internamento hospitalar, e serem de
preenchimento obrigatério no momento da admissdo a todos os adolescentes
com DCC. Seria igualmente importante que todos os adolescentes que tenham
necessidades paliativas tivessem um alerta no sistema informatico do processo

clinico que estivesse acessivel a todos os profissionais de saude.

Futuramente a realizacdo de protocolos hospitalares acerca dos
adolescentes com necessidades paliativas, com base na evidéncia cientifica
mais recentes, e com posteriores atualizacdes obrigatorias e regulares, seria
importante, uma vez que permitiam prestar cuidados adequados a estes

adolescentes. Posteriormente deveriam ser individualizados a cada adolescente.

Por fim, e jamais menos importante, a existéncia de uma equipa
multidisciplinar com formacéo e treino em Cuidados Paliativos Pediatricos sera
fundamental para o estabelecimento de intervencdo que dao resposta de

qualidade aos adolescentes com necessidades paliativas.

CONFLITOS DE INTERESSE

Nao h& quaisquer conflitos de interesse a serem relatados em relagédo a esta

revisao.
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ANEXOS



ANEXO | - CATEGORIA DAS NECESSIDADES EM CPP



Categorias das necessidades de CPP

Doencas que colocam avida em risco, para as quais existem tratamentos
curativos, mas que podem néao resultar. O acesso a cuidados paliativos
Categoria | pode ser necessario quando isso acontece ou quando ocorre uma crise,
independentemente da sua duracdo. A seguir ao tratamento curativo

bem-sucedido ou a uma remissdo de longa duracdo deixam de existir

necessidades paliativas. Exemplos: cancro, faléncia cardiaca, doencas

agudas ou acidentes em cuidados intensivos, prematuridade extrema.

Categoria ll Doencas em que a morte prematura € inevitavel, mas em que podem existir
longos periodos de tratamento intensivo cujo objetivo € prolongar a vida e
permitir a participagdo em atividades normais. Exemplos: fibrose quistica,
faléncia respiratoria ou renal, doencas neuromusculares, intestino curto.

Categoria lll  Doencas progressivas sem opg¢8es terapéuticas curativas, sendo o tratamento
exclusivamente paliativo e podendo estender-se ao longo de varios anos.
Exemplos: doencas metabdlicas, cromossomopatias, osteogénese imperfeita
grave.

Categoria IV Doencas irreversiveis ndo progressivas, que causam incapacidades graves,
levando a maior morbilidade e probabilidade de morte prematura. Exemplos:
paralisia cerebral grave, lesdes graves acidentais do sistema nervoso central
ou da espinal medula, necessidades complexas de saide com alto risco de
episddios imprevisiveis potencialmente fatais, prematuridade com patologia

residual, malformacdes cerebrais.
Fonte: ACT, (2018). A Guide to Children’s Palliative Care (Fourth Edition).

England: ACT.
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