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I. Introdução  

A Organização Mundial de Saúde (OMS) define cuidados paliativos (CP) como, uma 

abordagem que melhora a qualidade de vida da pessoa (adultos e crianças) e suas famílias que 

enfrentam problemas associados a doenças potencialmente fatais, através da prevenção e alívio 

do sofrimento por meios de identificação precoce, correta avaliação e tratamento da dor e 

outros problemas, sejam eles físicos, psicossociais ou espirituais1. Estima-se que, a nível 

mundial, mais de 20 milhões crianças necessitam de CP, e que em comparação com anos 

anteriores, este número tem aumentado tendencialmente2. Em Portugal continental, estima-se 

que 7.268 crianças apresentem necessidades paliativas3. 

O acesso a Cuidados Paliativos Pediátricos (CPP) constitui um direito básico dos 

recém-nascidos, crianças e jovens diagnosticados com doenças crónicas complexas, limitantes 

ou ameaçadoras da vida, e das suas famílias. Portanto, se existe o direito à saúde e o direito a 

ser livre de crueldade desumana e tratamento degradante, existe o direito aos CP1.  

A Associação Together for Short Lives delineou a Carta da Criança com necessidades 

Paliativas4, que foi traduzido para a língua portuguesa pelo grupo de apoio à pediatria da 

Associação Portuguesa de Cuidados Paliativos que pode ser considerado um guia para todos 

os profissionais de saúde, no cuidar destas crianças e suas famílias (Anexo I).  

De acordo com OMS, não pode existir uma cobertura universal de saúde sem a 

presença dos CP. Desta forma, na Assembleia Geral da OMS de 2014 foi aprovada uma 

resolução para a sensibilização dos estados-membro em fortalecer os CP nos seus sistemas de 

saúde. Atualmente, apesar de Portugal ser considerado pela OMS um dos países com um nível 

avançado na integração de CP, quando comparado com países como Inglaterra, Irlanda ou 

Holanda, Portugal encontra-se numa fase muito preliminar na integração de CPP 1.   

Os CP não são uma temática recente, mas em Portugal a sua implementação oficial 

iniciou-se apenas em 2012, com a Lei de Bases dos CP5. Contudo, só 6 anos depois é publicada 

a portaria nº66/2018, de 6 de março, que vem evidenciar a necessidade da criação das unidades 

paliativas específicas em pediatria (Equipas intra-hospitalares de suporte de cuidados paliativos 

pediátricos), integradas na Rede Nacional de Cuidados Paliativos6.   

Os CPP têm apresentado um lento desenvolvimento devido a uma grande lacuna na 

formação e recursos das instituições de saúde, como pode ser evidenciado nos planos 

estratégicos para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP). O PEDCP de 2021-

2022 refere que, apesar de terem sido implementadas equipas especializadas de CP nos 
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principais centros hospitalares nacionais, nenhum dos mesmos cumpre os requisitos formativos 

ou as dotações mínimas3. O PEDCP 2023-2024 vem trazer novas orientações e estratégias para 

atingir esses requisitos7. 

Existem grandes barreiras à prestação de CP, entre elas evidencia-se, a perceção de 

certos profissionais de saúde e da população em geral, de que os CP são cuidados 

exclusivamente de fim de vida, assim como a manutenção de um modelo biomédico na 

prestação de cuidados, ainda muito enraizada em Portugal, o que implica uma ênfase na 

perseguição de uma cura, principalmente quando a população-alvo é pediátrica3,8.  

A formação e a investigação são importantes fatores para colmatar as lacunas e 

derrubar barreiras, desse modo, o Enfermeiro Especialista em Saúde Infantil e Pediátrica 

(EESIP) tem um papel fundamental na prestação dos CPP. Compete ao enfermeiro especialista 

o dever ético e deontológico de assumir a defesa dos direitos humanos9,10, o que implica o 

direito da criança aos cuidados paliativos. Além disso, uma das grandes competências do 

EESIP designa-se por cuidar da criança, jovem e família nas situações de especial 

complexidade onde se depreende o diagnostico dessas necessidades e incapacidades na criança, 

jovem e sua família com doença crónica, doença oncológica e deficiência/incapacidade10. Para 

tal, é necessário a utilização de instrumentos e aprendizagens que permitam a identificação 

dessas necessidades e posterior referenciação para equipas especializadas em CPP. Deste 

modo, permitimos à criança e sua família cuidados especializados e adequados às suas 

necessidades especificas, o mais precoce possível. O EESIP é um dos principais promotores da 

formação e melhoria contínua das equipas onde está inserido10, como tal é da sua função 

promover a prestação de CPP no âmbito da prestação dos melhores cuidados em saúde 

possíveis.     

De acordo com esta temática foi realizada uma pesquisa da qual surgiram diversos 

instrumentos de avaliação, contudo apenas um se adaptava às caraterísticas da população 

pediátrica, a escala PaPaS (Paediatric Palliative Screening)11,12. Este instrumento de avaliação 

permite a identificação de crianças e jovens com necessidades paliativas e tem o objetivo, não 

só de permitir uma referenciação adequada às suas necessidades, o mais precoce possível, para 

equipas especializadas, como também para orientar os profissionais de saúde na prestação 

CPP11,12.  

Quando os CPP são abordados, as necessidades paliativas apresentadas pelas crianças 

ou jovens advém de diversos contextos e podem agrupar-se em diferentes categorias 

nomeadamente físicas, psicoespirituais, ambientais e sociais. Estas necessidades, 

habitualmente não podem ser satisfeitas pelos sistemas de prestação de cuidados tradicionais, 
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o que implica intervenções, não apenas para a cura da doença, mas também intervenções que 

promovam a qualidade de vida, ou seja medidas de conforto para abordar necessidades de 

conforto. Esta filosofia implica uma visão holística dos cuidados de enfermagem, logo a teoria 

de cuidados de enfermagem que mais se adequa neste contexto e que irá guiar a elaboração 

deste relatório, será a Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba13,14.  

Assim, defino os seguintes objetivos para este trabalho:  

● Objetivo geral:  

○ Desenvolver competências no âmbito do grau de Mestre e da enfermagem 

especializada em Saúde Infantil e Pediátrica;  

● Objetivos específicos:  

○ Promover a qualidade da prestação de CPP em instituições de saúde de 

pediatria; 

○ Desenvolver a formação do profissional de enfermagem em CPP 

 

Para atingir estes objetivos, no âmbito do Mestrado de Enfermagem em Saúde Infantil 

e Pediátrica (MESIP) foi realizado um estágio profissional em quatro contextos da área da 

pediatria: internamento de pediatria, neonatologia, cuidados intensivos pediátricos e cuidados 

de saúde primários. O seguinte relatório de estágio irá abordar uma análise crítica e reflexiva 

sobre o percurso de estágio nestes contextos, fundamentado num enquadramento teórico 

previamente estruturado, com objetivos e atividades propostos para a aquisição de 

competências comuns do enfermeiro especialista, competências específicas do ESIP e 

competências para a obtenção do grau de mestre.     

II. Enquadramento teórico 

Os CPP em Portugal requerem ainda um grande desenvolvimento. Apesar de 

começarem a surgir novas equipas especializadas em CPP e a serem implementadas novas 

abordagens, estratégias e instrumentos para o seu desenvolvimento, como se encontra 

evidenciado no PEDCP 2023-2024 7, o processo ainda se encontra numa fase inicial. É da 

competência do ESIP promover este desenvolvimento e preconizar a implementação destes 

instrumentos, para uma prestação de cuidados de enfermagem de qualidade e adaptada às 

especificidades de cada criança e jovem10. 

Em Portugal, os números mais recentes de crianças com necessidades paliativas 

evidenciados nos PEDCP são estimativas com base em estudos de outros países3,7. O último 
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estudo epidemiológico com dados que remetem aos CPP, realizado no nosso país, data de 1987 

a 2011. Deste estudo são retiradas elações, nomeadamente, 1/3 das crianças que morrem em 

Portugal, são crianças com doenças crónicas complexas, sendo que este número apresenta um 

aumento tendencial. A idade mediana da morte das crianças com doença complexa crónica tem 

apresentando também um aumento ao longo deste período, o que implica que estas crianças 

sobrevivem durante mais tempo15. O Relatório de 2018 do Observatório Português dos 

Cuidados Paliativos apresenta resultados preliminares que confirmam um aumento da 

prevalência de crianças/jovens com doença crónica complexa, o que tem vindo a causar uma 

grande sobrecarga nas instituições de saúde. Os internamentos de crianças/jovens com doença 

crónica complexa custam o dobro dos internamentos deste tipo de doença. No entanto estes 

resultados ainda não estão completos, pois encontram-se ainda em fase de redação / publicação 

em artigos científicos16. 

Como a investigação em Portugal sobre esta temática ainda se encontra em 

desenvolvimento revela-se necessário encontrar estudos realizados em países do mesmo nível 

de prestação de CP, como foi nomeado pela OMS1.  Estudos mais recentes de países como a 

Escócia e a Inglaterra veem comprovar que estes factos se mantêm. Um estudo epidemiológico 

na Escócia demonstrou um aumento do número de crianças com doenças limitantes da vida de 

2009 a 2014 17. Em Inglaterra, um estudo realizado de 2000 a 2010, vem comprovar este facto, 

assim como confirmar a prevalência das doenças crónicas complexas em jovens 18.  

O facto de as necessidades de CPP apresentarem um aumento tendencial, oferece uma 

pressão mais elevada para o desenvolvimento desses cuidados, no entanto ainda não é 

suficiente. O Reino Unido foi pioneiro na implementação de CPP e apresenta um progresso 

muito superior na prestação destes cuidados comparativamente a Portugal, no entanto estudos 

recentes neste país referem que ainda existem muitas crianças com necessidades paliativas, 

cujas necessidades não estão a ser supridas19. Como tal, estima-se que exista um número cada 

vez maior de crianças com necessidades paliativas sem acesso aos CPP, dado à falta de recursos 

estruturais, organizacionais e formativos em Portugal 3. 

Atualmente, apesar de terem sido formadas Equipas Intra-Hospitalares de Suporte de 

Cuidados Paliativos Pediátricos (EIHSCPP) em todos os centros hospitalares universitários do 

país, e alguns outros hospitais, nenhuma destas equipas apresenta as dotações necessárias de 

recursos humanos, requisitos mínimos formativos, ou estruturas físicas adequadas para a sua 

prática. Além disso, estas equipas ainda apresentam um papel desconhecido de outros 

profissionais de saúde na sua dinâmica de trabalho, o que leva a uma grande dificuldade na 

articulação com outros serviços ou instituições hospitalares 7.   
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Os padrões internacionais de CP mais recentes referem a necessidade da existência de 

níveis distintos destes cuidados, que devem ser prestados por profissionais com formação 

adequada em CPP 2. A taxonomia da associação Together for Short Lives preconiza um sistema 

integrado de CPP entre esses diferentes níveis, constituído por cuidados universais (nível 1), 

generalistas (nível 2) e especialistas (nível 3), que permita aos profissionais de cada nível uma 

articulação dinâmica e coordenada da equipa multidisciplinar. Por conseguinte, seria possível 

uma melhor acessibilidade ao suporte e gestão dos problemas do dia-a-dia das crianças ou 

jovens e suas famílias com necessidades paliativas 19.  No entanto, Portugal ainda tem um longo 

caminho a percorrer para atingir esta dinâmica entre diferentes níveis de cuidados. Uma das 

barreiras mais importantes à prestação de CPP é a falta de conhecimento e formação dos 

profissionais de saúde nesta área7. Esta desinformação leva a uma referenciação tardia e a uma 

dificuldade muito grande em articular com as equipas especializadas em CPP. Os profissionais 

de saúde, e a sociedade em geral, percecionam os tratamentos sobre o prisma da cura e associam 

os CP apenas ao conceito de fim de vida. No processo de doença da criança com condições 

limitantes da vida e/ou potencialmente fatais, a referenciação deve ser realizada o mais 

precocemente possível, dado que os CPP podem e devem ser realizados em simultâneo com os 

cuidados curativos 3,8. Os CPP devem ser providenciados durante toda a evolução da doença e 

não apenas introduzido como o último recurso quando a criança se encontra em fim de vida 19. 

Importa, portanto, definir CPP.  

II.1. Definição de Cuidados Paliativos Pediátricos 

Os CPP são cuidados holísticos e multidisciplinares que estão focados em vários 

contextos, nomeadamente a nível do conforto físico, psicoepiritual, ambiental e social da 

criança e jovem. Estes cuidados devem ser prestados concomitantemente com o tratamento 

curativo ou tratamento com o intuito de prolongar a vida3,8,19.   

Destes contextos, advêm grandes necessidades paliativas na criança e jovem com 

condições limitantes da vida ou potencialmente fatais. A abordagem à família é fundamental 

para que essas necessidades sejam realmente supridas1,3,4,8,19–21. Por conseguinte, pode-se 

afirmar que os CPP seguem um modelo de cuidados centrados na família, ou seja, não só os 

cuidadores/pais ou restantes membros da família são parceiros nos cuidados, como também 

apresentam necessidades específicas que devem ser incluídas no plano de cuidados de 

enfermagem22.    
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Estes cuidados devem ser iniciados no momento do diagnóstico e devem manter-se 

até à transição da criança para serviços de adultos, ou até o fim da sua vida, o que inclui, gestão 

da dor e outros sintomas angustiantes, providenciar apoio psicológico e espiritual à criança e 

sua família e/ou outros membros próximos da mesma, suporte social, otimização do ambiente 

(providenciar equipamentos médicos e transporte adequado, adaptação do domicilio), acesso à 

educação, discussão do planeamento antecipado dos desejos da criança e família relativamente 

aos cuidados de fim de vida e o acompanhamento do luto aos familiares após a sua morte1,4,8,19–

21. A Association for children’s Palliative Care e a Together for Short Lives ainda acrescenta a 

necessidade de providenciar o descanso dos cuidadores19,21.  

O acesso aos CPP pode ser transformador para as crianças que vivem com condições 

limitantes ou potencialmente fatais. Estes cuidados auxiliam a criança e sua família a terem 

uma melhor qualidade de vida durante o tempo que têm. Pode reduzir a dor e o sofrimento das 

crianças, melhorar o seu desenvolvimento e oferecer o apoio que tanto a criança e toda a família 

necessitam durante estes momentos extremamente desafiadores1,3,4,8,19–21. O “Guia para apoiar 

as famílias de crianças com necessidades complexas e os profissionais que delas cuidam”23 

permite demonstrar, não só às famílias, mas também aos profissionais de saúde as necessidades 

de uma família que sofre destas condições, evidenciando as suas necessidades e como os 

profissionais as podem compreender e ajudar (Anexo II). Já o folheto informativo “CPP - 

Informação para cuidadores” é um instrumento atualizado e completo sobre os CPP para 

conhecimento dos pais/cuidador principal (Anexo III) 24.  

Na prestação destes cuidados devem ser considerados seis princípios, a comunicação, 

a tomada de decisão no melhor interesse da criança, os aspetos culturais e diversidade, o 

consentimento, confidencialidade e capacidade de autonomia, a continuidade e coordenação 

dos cuidados e por fim o planeamento antecipado de cuidados. Contudo, nenhum destes 

princípios consegue estar presente sem o princípio base, a comunicação19.  

A comunicação em CPP implica uma abordagem com honestidade, abertura e sentido 

de oportunidade com todos os membros envolvidos (pais, cuidadores, crianças/jovens, família) 

desde o diagnóstico até aos momentos de diálogo sobre o fim da vida e o luto. É exigido 

capacidades de comunicação muito elevadas o que se revela uma tarefa complexa, contudo é 

essencial para o desenvolvimento de uma relação terapêutica com os profissionais de saúde e 

as famílias que carecem destes cuidados19,25. A forma de comunicação deve ser adaptada à 

pessoa, tendo em consideração o seu nível cognitivo, no caso da criança pode ser realizada a 

comunicação através da brincadeira terapêutica26, e os fatores externos que podem afetar a 

comunicação, como por exemplo as considerações culturais19,25.  
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O Modelo SPIKES é um instrumento de comunicação amplamente utilizado na 

prestação de CP25,27–33. Este modelo é composto pelas seguintes etapas: 

1. Cenário (SETTING)  

Esta etapa implica escolher uma área apropriada, tranquila e privada que seja livre de 

interrupções. Podem ser colocados na sala lenços de papel e colocar os telefones em 

silêncio. Desta forma, é possível transmitir respeito e manter a dignidade da pessoa num 

momento difícil. Além disso, é importante fazer uma preparação prévia sobre o 

processo da criança e sua família para consensualizar as opiniões entre os membros da 

equipa multidisciplinar e estabelecer objetivos 25,27,29,32–34; 

 

2. Perceção (PERCEPTION) 

O enfermeiro deve determinar a compreensão e as perceções da pessoa sobre a situação, 

antes de apresentar completamente as informações e o plano de cuidados associado, ou 

seja, perceber o que a criança e a família sabem sobre a situação. Durante esta etapa é 

importante não interromper e estar preparado para repetir informações ou adicioná-las  

25,27–29,32; 

3. Informações (INFORMATION/INVITATION) 

Nesta etapa o enfermeiro deve determinar a quantidade e o tipo de informação que seria 

útil para a criança e sua família com base nas suas necessidades e reações. Existem 

famílias que desejam apenas uma ideia geral, enquanto outras pretendem saber todos 

os detalhes.  

Esta etapa fornece uma estrutura para as informações apresentadas posteriormente 

25,27,28,32; 

 

4. Conhecimento (KNOWLEDGE) 

As informações sobre a extensão da doença e o plano de cuidados são fornecidas direta 

e honestamente em pequenos segmentos, evitando o uso de termos científicos. O 

enfermeiro deve perguntar o que entenderam, permitir momentos de reflexão, e oferecer 

esclarecimentos adicionais  25,27,28,31,35; 

 

5. Empatia/Emoções (EMOTIONS) 
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O enfermeiro deve permitir não só a expressão de emoções, como também saber 

reconhecer emoções e reações da criança e da família durante a discussão. O enfermeiro 

deve responder às mesmas de forma apropriada para demonstrar empatia25,27–33,35; 

A empatia é uma técnica que não é intuitiva e requer alguma prática por parte dos 

profissionais de saúde. Como tal, é possível adquirir orientações através da mnemónica 

REVER 27: 

o Reconhecer – o enfermeiro deve nomear a emoção que está a ser transmitida, 

pois na maior parte das situações diminui a intensidade da situação. Por 

exemplo: “Parece-me triste…ou….Parece-me que está preocupado…” 

o Entender – Através de certas atitudes como evitar dar garantias precoces da 

situação ou evitar sugerir que se percebe o que a pessoa está a sentir é possível 

transmitir o entendimento do profissional. Por exemplo: “É perfeitamente 

compreensível que se sinta devastado com tudo o que está a acontecer”  

o Valorizar – O enfermeiro deve expressar preocupação e determinação em 

ajudar, pois estabelecer um compromisso é importante para a família, no entanto 

não se deve prometer algo impossível de concretizar. Durante o diálogo é 

importante reconhecer os esforços da família para lidar com a situação atual. 

o Explorar – o enfermeiro deve permitir à família que expressem o que estão a 

pensar através de questões generalistas como por exemplo: “Como é que se têm 

sentido?”. No entanto pode ser necessário colocar questões dirigidas para 

confirmar alguma suposição. Caso seja relevante deve-se explorar fontes de 

conflito, sejam essas fontes de tristeza, culpa, cultura ou conflitos com a equipa 

multidisciplinar. Por vezes, para o profissional compreender as decisões ou 

informações transmitidas pela família, devem ser explorados as crenças ou 

valores que justificam essas decisões. 

o Respeitar – o respeito é fundamental para estabelecer a empatia, através do 

reconhecimento e respeito pelas emoções. Podem ser realizados elogios, caso o 

momento seja apropriado.  

 

6. Resumo e Estratégias (STRATEGIES and SUMMARY)  

Esta fase exige que o enfermeiro explique e sintetize a informação apresentada numa 

linguagem compreensível. Uma vez resumida a notícia, o enfermeiro pode discutir o 

plano de cuidados e as opções de tratamento com a criança e família28,33-38. 
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Esta filosofia de CP aqui apresentada vai ao encontro da teoria de conforto de 

Katharine Kolcaba. O conforto é uma experiência individual e única, que pode ser atingido 

através da satisfação das necessidades de três tipos de conforto (alívio, tranquilidade e 

transcendência) nos quatros contextos da experiência físico, psico-espiritual, social e ambiental 

13,14. O mesmo se aplica aos CPP, na medida em que, após identificação das necessidades 

paliativas da criança e sua família, são realizadas intervenções para o alívio da dor e do 

sofrimento, para a tranquilidade do espírito e da mente e para a transcendência da doença, dado 

que são providenciadas ferramentas para a melhor qualidade de vida possível e adaptação da 

doença à vida daquela criança e sua família. Com isto podemos afirmar que cuidados paliativos 

são cuidados de conforto.  

II.2. Critérios de Referenciação para CPP 

Em CP o conceito de complexidade é usado não só para descrever a exigência de 

cuidados como também para averiguar a dimensão das necessidades paliativas3.  

Diversos estudos utilizam a definição de doença crónica complexa, para identificar as 

crianças/jovens com necessidades paliativas. Este conceito é definido como uma condição 

médica que apresente uma duração de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que 

atinja diferentes sistemas fisiológicos em simultâneo ou um órgão de forma suficiente grave, 

que requeira CPP especializados, assim como provavelmente algum período de internamento 

numa instituição de saúde hospitalar3,4,19,20.    

O Diretório de condições limitantes da vida publicado em 201136, enumera mais de 400 

classificações internacionais de doenças (Anexo IV). Este diretório não só inclui doenças 

crónicas complexas, como também, doenças limitantes da vida, doenças ameaçadoras da vida 

e doenças terminais. Ora doenças limitantes da vida são condições em que se prevê uma morte 

precoce, já as doenças ameaçadoras da vida referem-se a situações em que a morte prematura 

é muito provável, no entanto existe uma probabilidade semelhante na sobrevivência a longo 

prazo até à idade adulta. Quanto às doenças terminais, estas situações remetem a crianças com 

doenças limitantes ou ameaçadoras da vida em que a morte é inevitável 2,8,19,37.  

As doenças crónicas complexas carecem de uma grande variedade, sendo que 

determinadas doenças são mais mortais que outras, dependendo não só das suas próprias 

caraterísticas, mas também da idade da criança. Nas crianças com menos de um ano as doenças 

crónicas complexas que revelam uma taxa elevada de mortalidade são as do foro 

cardiovascular, congénito ou neuromuscular, respetivamente. Nas crianças com mais de um 
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ano de idade, pode afirmar-se que as doenças do foro oncológico, neuromuscular e 

cardiovascular são as doenças mais comuns, respetivamente, como causa de morte. Em 

Portugal, a maior parte das mortes relacionadas com a doença crónica complexa ocorre no 

primeiro ano de vida15.  

As doenças crónicas complexas podem ser organizadas em diferentes categorias. 

Inicialmente existiam apenas quatro grupos1,3,4,8,19,20, no entanto, em 2021 foi acrescentado um 

quinto grupo, dado à especificidade das suas caraterísticas2:  

• Grupo 1: Doenças que colocam a vida em risco, dado que existem tratamentos 

curativos, mas podem não resultar. Ex: cancro, prematuridade extrema. 

• Grupo 2: Doenças em que a morte prematura é inevitável, com tratamento 

intensivo para prolongar a vida. Ex: fibrose quística, síndrome do intestino 

curto.  

• Grupo 3: Doenças progressivas sem opções de tratamento. Ex: doenças 

metabólicas, cromossomopatias. 

• Grupo 4: Doenças irreversíveis não progressivas, com incapacidades graves. 

Ex: paralisia cerebral grave, malformações cerebrais.  

• Grupo 5: Doenças graves associadas ao período perinatal, que podem impedir 

a sobrevivência do feto até ao nascimento, ou permitir apenas alguns(mas) 

horas/dias de vida, ou anomalias relacionadas com o nascimento que podem 

ameaçar funções vitais.  

Até então os conceitos de doença apresentados anteriormente revelavam-se a única 

ferramenta para a referenciação de crianças com necessidades paliativas para CPP. A 

formulação de critérios de referenciação não tem gerado consenso, não só devido à mudança 

da filosofia de CPP para cuidados mais holísticos e multidisciplinares como também devido, à 

diversidade e imprecisão de prognósticos das patologias da população pediátrica19,37. 

Comparativamente com a população de adultos as crianças apresentam certas doenças 

extremamente raras com diagnósticos específicos assim como doenças genéticas o que pode 

implicar mais do que uma criança da família afetada, mas por vezes com prognósticos 

completamente diferentes19.  

Atualmente o que realmente apresenta consenso é a necessidade da referenciação o 

mais precoce possível da criança com necessidades paliativas e que todas as crianças com 

doença crónica complexa ou limitante e ameaçadora da vida ou em situação de fim de vida 

ostenta necessidades paliativas e devem ser referenciadas para CPP. Em Portugal, como já foi 
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referido anteriormente, existe ainda uma grande falta de recursos para esta temática o que 

representa um grande fator para a referenciação atual de crianças com necessidades paliativas. 

Desta forma, o Serviço Nacional de Saúde através da Comissão Nacional de Cuidados 

Paliativos elaborou as Recomendações para referenciação atempada de crianças a Cuidados 

Paliativos Pediátricos, de forma a oferecer uma orientação aos profissionais de saúde nesta 

temática. Estas recomendações implicam o diagnóstico de uma doença crónica complexa ou 

doença limitante ou ameaçadora da vida e qualquer um dos outros critérios evidenciados no 

Anexo V 37. 

Esta referenciação diz respeito a todos os profissionais de saúde que prestam cuidados 

a crianças com doenças crónicas complexas ou doenças limitantes ou ameaçadoras da vida 37, 

no entanto a solicitação para a admissão nestas equipas especializadas em CPP é da 

responsabilidade de intervenientes específicos. Segundo a Lei nº52/2012 de Bases dos 

Cuidados Paliativos, Base XX, alínea 3, a admissão nas unidades e equipas de cuidados 

paliativos é solicitada pelos próprios serviços da Rede Nacional de Cuidados paliativos, pelo 

médico de família, por outro médico que referencia o doente necessitado de cuidados 

paliativos, pelas unidades de cuidados de saúde primários ou da Rede Nacional de Cuidados 

Continuados Integrados, pelos serviços hospitalares ou pelo doente e sua família 5.    

Por conseguinte, o EESIP apresenta uma responsabilidade acrescida nesta questão. É 

da competência do EESIP referenciar crianças e jovens com incapacidades e doença crónica 

para cuidados de especialidade se necessário, sendo que esta referenciação deve basear-se em 

evidencia científica com possibilidade de ser mensurável. Para tais efeitos, durante a pesquisa 

para a elaboração deste relatório surgiu um instrumento de avaliação que permite mensurar a 

necessidade de referenciação destas crianças, a Escala PaPaS 11,12.  

II.2.1 Escala PaPaS  

A Escala PaPaS foi desenvolvida em 2013 na Suíça 11 e tem sido usada 

maioritariamente em países com expressão de língua inglesa ou países com um nível de CPP 

mais desenvolvido. Só em 2021 é validada para a população portuguesa e atualmente é a única 

escala específica para a população pediátrica 12. Esta escala permite a identificação de crianças 

ou jovens com necessidades paliativas de modo a permitir um encaminhamento precoce e 

adequado. A avaliação deste instrumento inclui a aplicação global a todas as crianças ou jovens 

com doenças crónicas complexas 11,12. No estudo para o desenvolvimento deste instrumento os 

recém-nascidos e os lactentes foram excluídos devido ao seu processo de doença 



17 

 

maioritariamente curto 11. Contudo, no estudo realizado para a validação da escala para a 

cultura portuguesa, foram incluídas estas faixas etárias com sucesso 12.  

A composição desta escala apresenta 5 domínios: Trajetória da doença e impacto nas 

atividades da vida diária da criança/jovem, Resultado esperado do tratamento da doença e 

efeitos secundários associados, Sinais/sintomas e problemas, Preferências/necessidades do 

doente ou pais e Preferências do profissional de saúde, e por último a Esperança de vida. Cada 

domínio demonstra determinadas questões com um total de 11 itens. Cada item possui um 

determinado valor que ao fim da avaliação deverá ser somado. A pontuação total permitirá 

identificar o nível de CPP que a criança ou jovem avaliada, necessita 11,12.  

A implementação dos CPP deve ser um processo em desenvolvimento, isto porque as 

caraterísticas da população pediátrica são muito específicas. As crianças encontram-se em 

constante desenvolvimento não só físico, mas também psicológico, cognitivo e emocional. O 

profissional de saúde deve ter em conta este desenvolvimento para uma adaptação às 

necessidades da criança/jovem adequada, nomeadamente, a gestão terapêutica, os diferentes 

níveis de comunicação e habilidades que vão alterando o modo de compreender a doença, o 

tratamento e prognóstico 19. Como tal, o mesmo está preconizado para a implementação desta 

escala, em que a referenciação para CPP deve ser gradual e não apenas num único momento. 

Esta escala integra-se, então, num modelo de cuidados paliativos organizado em três fases 11,12: 

• Fase 1: Pontuação entre 10-14 (inclusive) recomenda-se explicar os objetivos 

dos cuidados paliativos, apresentando uma introdução do conceito à 

criança/jovem e sua família. Nesta fase a terapêutica aplicada prolonga a vida, 

mas não cura a doença.  

• Fase 2: Pontuação entre 15-24 (inclusive) aconselha-se uma preparação para 

iniciar os CPP. Nesta fase a mantêm-se as características da fase anterior, onde 

se acrescenta uma esperança de vida menor de 1 ano, ou uma morbilidade 

significativa ou o doente ou família desejam CPP.  

• Fase 3: Pontuação maior ou igual a 25 sugere-se a iniciação de CPP, ou seja, o 

foco do plano de cuidados são os CPP. Nesta fase mantêm-se as características 

da fase anterior, onde se apresentam outras condições como, uma mortalidade 

possível em menos de 6 meses, a sobrecarga de sintomas, sem outras opções 

terapêuticas, um rápido agravamento do desempenho da criança ou jovem e um 

elevado sofrimento psicológico da criança/jovem e sua família.  
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Este instrumento pode ser aplicado por qualquer profissional de saúde que prestam 

cuidados a criança/jovens com doenças crónicas complexas 11,12.  

Após uma referenciação adequada a criança ou jovem e sua família deverão ser 

avaliados o mais precocemente possível pelas equipas especializadas. De acordo com a circular 

normativa nº1 de 2017 da Administração Central do Sistema de Saúde, após o dia da 

referenciação, as equipas especializadas em CPP devem cumprir a primeira observação da 

criança/jovem num período menor ou igual a 48h, com exceção de se incluir o fim-de-semana, 

que neste caso, deverá ser realizada num período igual ou menor a 72h 38. 

A prestação de CPP adequados e de qualidade oferece inúmeros benefícios para a 

criança e sua família, principalmente quando ocorre uma referenciação no início do decurso da 

doença/condição. Quando são prestados CPP precoces, a qualidade de vida da criança melhora 

e o sofrimento diminui, não só da criança como também da sua família1,3,4,8,19–21.  

Além do mais, a prática destes cuidados permite a redução de hospitalizações 

desnecessárias e o uso de serviços de saúde devido a um acompanhamento especializado 

domiciliar o que resulta na diminuição de gastos em saúde 1,8,16.  

 

III.  Percurso para aquisição de competências de Mestre e de Especialista em ESIP 

No âmbito do MESIP e com o principal objetivo de adquirir competências 

especializadas como futura mestre e EESIP, foi desenvolvido um percurso de estágio com 

prática clínica em quatro contextos: internamento de pediatria, neonatologia, cuidados 

intensivos pediátricos, cuidados de saúde primários. Em cada contexto foi realizada uma 

análise critica e reflexiva para a identificação das necessidades em enfermagem na área da 

Saúde Infantil e Pediátrica, no módulo I, com base na fundamentação teórica anteriormente 

apresentada sobre CPP.  

Para elaborar o diagnóstico de situação em cada contexto, foi utilizado como recursos 

a observação, observação participativa, a prestação de cuidados de Enfermagem, a leitura 

integral de normas, instruções de trabalho, folhetos informativos dos contextos e reuniões com 

os Supervisores Clínicos, Enfermeiros Gestores e Equipas de Enfermagem, que permitiram a 

elaboração dos objetivos específicos para o Modulo II. No Módulo II foram realizadas 

atividades para atingir estes objetivos e promover a aquisição de diversas competências.  No 

final de cada contexto ocorre uma reflexão crítica sobre as competências desenvolvidas.    
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Neste processo não foram elaborados ou aplicados quaisquer questionários ou 

entrevistas. De acordo com a Lei nº 21/2014, de 16 de abril, que “regula a investigação clínica, 

considerada como todo o estudo sistemático destinado a descobrir ou a verificar a distribuição 

ou o efeito de fatores de saúde, de estados ou resultados em saúde, de processos de saúde ou 

de doença, do desempenho e, ou, segurança de intervenções ou da prestação de cuidados de 

saúde”, compete ao responsável pela realização de estudos clínicos, apresentar um pedido de 

parecer a uma Comissão de Ética competente39.  Sendo o fator tempo um impedimento não se 

optou por estes instrumentos.  

Os documentos que estiveram na base da reflexão sobre o desenvolvimento e a 

aquisição de competências foram o Regulamentos das competências comuns do Enfermeiro 

Especialista9, do Regulamento das competências do EESIP 10 e o Decreto de Lei 65/2018, 16 

de agosto, no artigo 15 referente às competências conferidas ao grau de mestre 40.  

III.1. Contexto de Internamento de Pediatria  

Este contexto decorreu em um Internamento de Pediatria num Hospital do distrito de 

Lisboa, com um funcionamento de 24h. Neste serviço, são recebidas crianças dos 0 aos 18 

anos, com doenças crónicas complexas, nomeadamente Síndrome do Intestino Curto e crianças 

traqueostomizadas.  

A equipa multidisciplinar é constituída por médicos pediatras, secretária de unidade, 

assistente social, psicóloga, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala e 15 

enfermeiros, sendo que 5, são enfermeiros especialistas. O método utilizado para a prestação 

de cuidados de Enfermagem é o método individual de trabalho, na medida em que, o enfermeiro 

fica responsável por todos os cuidados da criança que lhe é atribuída. Caso seja necessário, é 

solicitado apoio a outros profissionais de acordo com a necessidade dos cuidados a serem 

prestados (mudança do penso do cateter Venoso Central, montagem do circuito da nutrição 

parentérica, etc). No entanto, muitas crianças neste serviço apresentam uma dependência de 

dispositivos tecnológicos para sobreviver tendo necessidade de um ou mais dispositivos 

médicos, deste modo na preparação para a alta são nomeados dois enfermeiros de referência. 

Estes enfermeiros são responsáveis pela articulação com a equipa multidisciplinar 

(nutricionista, assistente social, técnico farmacêutico, equipa da unidade móvel de apoio 

domiciliar) e promover a capacitação parental, de modo que o cuidador e a criança estejam 

aptos para a alta domiciliar.  
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Quanto ao espaço físico, o serviço tem 7 quartos, 1 quarto com dois berços e 6 quartos 

individuais. Existe no corredor um espaço adaptado, com brinquedos para diferentes faixas 

etárias.  

No serviço, é referido aos pais/cuidadores a possibilidade do acompanhamento das 

crianças 24h.  

Os registos de enfermagem são efetuados no sistema informático Sclínic orientados 

pela CIPE. Relativamente ao registo da administração terapêutica, este é efetuado no sistema 

informático Glint.  

Após exposição da temática em reuniões com a Supervisora Clínica e com a Enfermeira 

gestora, a referenciação das crianças com necessidades paliativas revelou-se pertinente para o 

serviço. De forma a ser desenvolvido um projeto que oferecesse continuidade de cuidados, 

realizou-se também uma reunião com a Enfermeira responsável da EIHSCPP da instituição, e 

com a Supervisora Clínica. Como tal, foi possível elaborar objetivos específicos para este 

contexto. 

• Objetivo específico: Analisar os recursos do serviço para a prestação de CPP 

o Atividade: Identificação das normas/procedimentos/circulares/instruções de 

trabalho/instrumentos de avaliação sobre CPP    

Após alguma pesquisa, verificou-se que não existem documentos específicos sobre a 

prestação de CPP para este serviço. No entanto, após reunião com a enfermeira responsável 

pela EIHSCPP, verificou-se a existência de folhetos informativos sobre CPP, mas estes 

encontram-se em revisão e aguarda-se a sua divulgação.  

 Por outro lado, existe um projeto de capacitação parental para o uso de dispositivos 

médicos com o intuito de alta domiciliar. Existem momentos de formação estabelecidos, com 

instruções de trabalho, guias de diagnósticos e intervenções de enfermagem com um programa 

de melhoria contínua implementado. De acordo com as Recomendações para referenciação 

atempada de crianças a Cuidados Paliativos Pediátricos, a dependência de dispositivos externos 

para suporte de funções vitais é um critério de referenciação para uma EIHSCPP37, que nesta 

população pediátrica se revela pela necessidade de perfusão de Nutrição Parentérica por cateter 

venoso central em domicílio, logo identifica-se uma necessidade paliativa que é suprida através 

de intervenções de enfermagem, que neste caso é a capacitação parental. Deste projeto se 

depreende que esta equipa se apresenta desperta para a prestação de CPP e identifica-o como 

uma necessidade neste serviço. Este fator é um componente positivo no projeto a ser 

desenvolvido em CPP, o que será facilitador na sua implementação.     
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o Atividade: Observação participativa nos cuidados prestados em internamento 

de pediatria e verificação de registos clínicos.  

Durante o percurso de estágio foi possível analisar os registos de enfermagem onde se 

evidenciou a existência de reuniões multidisciplinares e elaboração de planos individuais de 

cuidados em articulação com a EIHSCPP, no entanto estas reuniões destinam-se apenas a 

crianças em cuidados de fim de vida.  

Após diálogo informal com vários elementos da equipa de enfermagem e validação 

com a Supervisora Clínica e Enfermeira Gestora foram identificadas necessidades formativas 

na referenciação e identificação das necessidades paliativas da criança/jovem e sua família. 

Foram identificadas dificuldades de articulação com a EIHSCPP, o que impede a referenciação 

precoce de muitas crianças com necessidades paliativas neste serviço. 

Objetivos atingidos no Módulo II 

• Objetivos específicos: Desenvolver competências como dinamizadora de estratégias 

institucionais na área da governação clínica; 

o Atividade: - Elaboração de um procedimento setorial sobre a prestação de CPP  

Durante o percurso de estágio foi possível realizar reuniões com a EIHSCPP do hospital 

deste internamento com o intuito de incentivar a articulação da mesma com a equipa de 

enfermagem e promover uma referenciação adequada às necessidades das crianças deste 

serviço. Como tal, foi elaborado um procedimento setorial, evidenciado no Apêndice A, com 

consultoria da EIHSCPP e da Enfermeira Gestora da UCERN, onde foi definido o 

enquadramento das crianças com SIC no contexto de cuidados paliativos, os critérios de 

elegibilidade das crianças com necessidades paliativas para a EIHSCPP, e o instrumento de 

avaliação a utilizar para realizar essa referenciação, a escala PaPaS (Anexo VI). Neste 

procedimento foi também evidenciado através de esquemas e imagens o método de 

referenciação pelo sistema informático Sclinic, até então desconhecido pela equipa de 

Enfermagem. O procedimento aguarda aprovação do Conselho de Administração, para ser 

implementado, para que posteriormente possa ser desenvolvido um programa de melhoria 

contínua, com base neste procedimento.  

Objetivo específico: Desenvolver competências como facilitadora da aprendizagem no 

contexto de internamento de pediatria.  

o Atividade: - Elaboração de uma ação de formação à equipa de enfermagem 

sobre referenciação e identificação das necessidades paliativas da criança/jovem 

e sua família.  
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De acordo com as necessidades formativas levantadas, foi elaborado uma ação de 

formação com a temática “Cuidados Paliativos Pediátricos” (Apêndice B). Nesta formação 

foram apresentados vários conteúdos, nomeadamente, o contexto dos cuidados paliativos em 

Portugal e a sua definição, não só para demonstrar a pertinência do tema para a enfermagem e 

para as caraterísticas da população pediátrica deste serviço em específico, como também 

reforçar a necessidade de CPP para além de cuidados de fim de vida.  Foi ainda divulgado os 

Critérios de Referenciação para equipas especializadas de cuidados paliativos pediátricos37 em 

formato QRcode para facilitar o acesso e a leitura imediata do seu conteúdo. Foi igualmente 

apresentada a escala PaPaS, demonstrando a sua aplicabilidade através de uma atividade 

prática. Nesta atividade foi demonstrado um caso clínico fictício com caraterísticas 

semelhantes à população pediátrica da UCERN, onde o grupo em conjunto aplicou a escala 

PaPaS, por nós orientados. Desta forma foi possível tornar a formação mais dinâmica 

permitindo uma discussão com dúvidas sobre a aplicação da escala. Em adição à escala foram 

divulgados também outros instrumentos como os folhetos informativos “Guia para apoiar as 

famílias de crianças com necessidades complexas e os profissionais que delas cuidam”, “CPP-

Informação para Cuidadores” e um Pôster com a “Carta da criança com necessidades 

paliativas”, como meios de orientação e auxílio aos Profissionais de Saúde para a prestação de 

CPP. Estes instrumentos foram relacionados com a aplicação da Escala PaPaS de forma a 

sugerir momentos para utilização dos mesmos. Os folhetos informativos foram colocados num 

expositor de folhetos na receção e o pôster foi afixado numa parede do serviço.  

Ainda durante a formação, de modo a promover a reflexão dos formandos, foi projetada 

uma frase referente ao livro “Óscar e a Senhora Cor-de-Rosa”  e incentivada a sua leitura. O 

livro retrata uma história de uma criança em cuidados paliativos num internamento hospitalar 

que promove uma prestação de CPP holística nos vários níveis do conforto físico, psico-

espiritual, ambiental e social. Por fim, o grupo de formandos foi fotografado com chapéus, de 

forma a divulgar o Dia Internacional dos CPP (Apêndice C). Este dia é caraterizado pela 

utilização de chapéus excêntricos e diferentes para sensibilizar a população sobre a necessidade 

de CPP. 

o Atividade: - Divulgação e avaliação da ação de formação  

Como meio de divulgação foi realizado um póster com as informações necessárias para a 

participação na formação (Apêndice D). Este póster foi exposto na sala de enfermagem, na sala 

da equipa médica e entregue pessoalmente à EIHSCPP. Foi ainda enviado via e-mail para as 

equipas selecionadas, juntamente com o plano de sessão (Apêndice E). Durante a divulgação 

desta sessão, a equipa foi também informada sobre a existência de um Curso Básico de CPP 
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oferecido pela DGS para promover o interesse sobre a temática, demonstrar a relevância do 

tema e permitir que a equipa estivesse familiarizada com os conteúdos.  

A formação foi realizada nas modalidades presencial e via Microsoft Teams de forma a 

promover a maior participação possível, contou com uma adesão de 70% da equipa de 

enfermagem e com a participação de 2 membros da EIHSCPP. Através da participação da 

EIHSCPP foi possível, não só centralizar a informação sobre CPP, como também promover a 

articulação com a equipa da UCERN, através do debate de ideias e demonstração da realidade 

dos cuidados prestados pela equipa e dos poucos recursos existentes.  

Em termos de avaliação da sessão, foi utilizado um instrumento de avaliação da própria 

instituição (Anexo VII) e distribuído pelos formandos no dia da sessão. Os elementos que 

assistiram via Microsoft Teams, enviaram o documento preenchido por e-mail. Relativamente 

às respostas obtidas, 100% dos formandos avaliaram a sessão de formação na apreciação global 

como “Muito Bom” e que favoreceu a aquisição/atualização de conhecimentos, 12% colocaram 

“concordo totalmente” no ponto que se refere à utilidade da formação para a sua prática, os 

restantes colocaram “concordo” e 50% das respostas referem a necessidade de aumentar a 

duração da sessão.  Esta avaliação revela que a formação foi importante para a prática dos 

profissionais, e que a temática suscitou interesse nos mesmos, dado 50% das respostas 

referirem um aumento da duração da sessão. Após aprovação do procedimento setorial, este 

documento será incluído numa futura sessão formativa de forma a demonstrar a aplicabilidade 

dos conteúdos na prática clínica.      

 

• Objetivos específicos: Desenvolver competências especializadas através da prestação 

de cuidados a crianças e famílias em situações de especial complexidade. 

Durante a participação na prestação de cuidados deste contexto destacou-se uma 

intervenção de enfermagem com auxílio à brincadeira terapêutica. Neste contexto as crianças 

ou Jovem com Síndrome de Intestino Curto necessitam de cumprir um regime terapêutico 

prolongado com administração de medicação por via subcutânea. De forma, a preparar a alta 

para o domicílio realizou-se a capacitação parental da mãe para a administração da terapêutica, 

dado ser a cuidadora principal. Foi fornecido um guia que apresentava conteúdos com imagens 

sobre a finalidade da medicação, o modo de preparação e administração e os sinais de alerta 

durante e após a administração. Foi permitida a sua leitura e posteriormente questionada sobre 

dúvidas, expetativas ou medos. Além disso, foi apresentado um vídeo que demonstrava os 

conteúdos do guia. Estes instrumentos permitiram à mãe a visualização do procedimento com 

recurso a conteúdo escrito, promovendo a sua compreensão e diminuição da ansiedade. 
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Posteriormente, foi promovido a prática da preparação e administração da terapêutica realizada 

pela mãe. O processo de capacitação parental foi realizado até a mãe demonstrar a autonomia 

necessária para a realização do procedimento. No final da intervenção a mãe referiu encontrar-

se preparada para a realização do procedimento no domicílio e reforçou a importância da 

conciliação entre a teoria e a prática para a sua autonomia neste procedimento.   

Por outro lado, tendo em consideração à história de dor da criança que recebia este 

tratamento, os procedimentos dolorosos habitualmente geravam uma enorme agitação na 

criança, associado a gritos, choro intenso e agitação motora, desta forma foi utilizada a 

brincadeira terapêutica como intervenção de enfermagem para explicação do procedimento. A 

criança em questão apresentava-se na faixa etária do toddler, logo a comunicação foi adaptada 

ao seu desenvolvimento cognitivo. Como recursos, utilizou-se o urso de peluche da criança, 

uma seringa de brincar e a imaginação guiada para exemplificar a administração da medicação, 

explicando à criança que, tal como o seu “amigo fofinho (nome dado ao peluche)” ia receber 

uma “poção mágica na barriga para ficar melhor e ir para casa”. Foi proporcionado um 

momento de brincadeira, onde a criança “administrou a medicação” com a seringa de brincar 

ao seu peluche e a si próprio. Desta forma, aquando da administração da terapêutica, e 

posteriormente a esta intervenção, a criança apresentou uma diminuição da ansiedade, na 

medida em que permitiu a realização do procedimento com menor agitação motora e 

diminuição da intensidade de dor através da avaliação pela escala de faces Wong-Baker41. 

Consequentemente, a mãe referiu estar menos ansiosa durante a administração da terapêutica 

ao observar a criança mais tranquila.   

 

Competências adquiridas no contexto de internamento de pediatria 

Esta Unidade apresenta uma população pediátrica com caraterísticas muito específicas no 

foro da doença crónica, mas com uma grande diversidade de crianças, jovens e famílias o que 

permitiu o desenvolvimento de várias competências como futura EESIP. 

Devido à complexidade das patologias, os internamentos neste serviço eram prolongados, 

desta forma o grande objetivo da enfermagem consistia na promoção da capacitação parental 

em cuidar das necessidades especiais da criança ou jovem e com isso promover uma alta 

domiciliar o mais precoce possível. Como tal, foi possível desenvolver como futura EESIP a 

implementação e gestão em pareceria com os pais ou cuidador principal de um plano 

terapêutico para a reinserção domiciliar da criança ou jovem (E1.1.) através da capacitação 

parental no procedimento de administração de terapêutica por via subcutânea. Como 

evidenciado anteriormente, foram proporcionados conhecimentos e aprendizagens de 
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habilidades especializadas aos pais para o desenvolvimento de competências que permitem a 

gestão dos processos específicos de saúde/doença (E1.1.4).  Além disso foi possível 

desenvolver a competência de prestação de cuidados específicos em resposta ao 

desenvolvimento da criança (E3), tendo em conta que foi utilizada a brincadeira terapêutica 

para promover uma comunicação com a criança adaptada ao seu estádio de desenvolvimento 

(E.3.3). Esta intervenção foi aplicada após aquisição de conhecimentos obtidos pela realização 

de uma Scooping Review sobre a brincadeira terapêutica como estratégia de comunicação.  

Desta forma a minha prática clínica demonstra-se suportada pela evidência científica (D2.2.) 

através da colaboração em estudos de investigação (D2.2.3), como refere o regulamento das 

competências comuns do enfermeiro especialista.  

A competência relativamente ao cuidado da criança/jovem e família nas situações de 

especial complexidade foi amplamente desenvolvida neste contexto (E2). Através desta 

intervenção foi possível desenvolver a gestão diferenciada da dor e bem-estar da criança, com 

a aplicação de estratégias não farmacológicas para alívio da dor.  Foi ainda possível a promoção 

e adaptação criança ou jovem e sua família à doença crónica (E2.5) através da realização da 

sessão de formação aos profissionais de saúde, sendo que após atualização de conhecimentos 

promoveu-se a identificação e referenciação das necessidades paliativas das crianças e jovens. 

Relativamente às competências comuns de enfermeiro especialista a sessão de formação 

permitiu o desenvolvimento de competências como facilitadora da aprendizagem (D2.1), na 

medida em que foram identificadas necessidades formativas, elaborados dispositivos 

formativos que promoveram o desenvolvimento de habilidades e competências dos 

enfermeiros.   

A elaboração do procedimento setorial sobre a referenciação das crianças e jovens com 

necessidades paliativas permitiu o desenvolvimento de competências como dinamizadora de 

iniciativas institucionais na área da governação clínica (B1). Este procedimento permite a 

mobilização de conhecimentos e habilidades com o intuito de garantir a melhoria contínua da 

qualidade dos cuidados (B1.1). Os enfermeiros conseguem, assim, prestar CPP de qualidade 

através do acesso a conhecimentos e instrumentos (escala PaPaS) que promovam esses 

cuidados conforme preconizado nos documentos orientadores sobre CPP.  

III.2. Contexto de Neonatologia  

Relativamente ao percurso de estágio em neonatologia, foi realizado numa Unidade de 

Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) num Hospital no distrito de Lisboa. Esta Unidade foca-
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se maioritariamente em cuidados a recém-nascidos de pré-termo com necessidades cirúrgicas, 

independentemente da idade gestacional. Dado que, o Hospital não contempla uma 

Maternidade, esta Unidade recebe estas crianças por transferência hospitalar de várias regiões 

do país.  

A Unidade apresenta um funcionamento de 24h, com um espaço físico que engloba 

duas salas open space, onde de se encontram 7 incubadoras para regime de intensivos e 8 berços 

para regime de intermédios. Existe ainda uma sala reservada para pais/cuidadores com sofás, 

cacifos individuais, um frigorífico e casa de banho próprios. Além disso, existe uma sala, com 

o intuito inicial de ser usada como a sala de enfermagem, no entanto é por vezes utilizada para 

a comunicação de más notícias, dado à possibilidade de privacidade e a presença de uma mesa-

redonda. A passagem de turno realiza-se nas salas open space onde as crianças estão internadas 

dado a sua instabilidade, no entanto os pais estão informados que devem sair nestes momentos. 

O serviço encontra-se decorado com fotografias, e testemunhos de pais/cuidadores que 

frequentaram a neonatologia assim como, desenhos ilustrados pelas crianças que outrora se 

encontraram internadas na Unidade.  

A equipa multidisciplinar é constituída por médicos neonatalogistas, secretária de 

unidade, psicóloga, assistente social, fisioterapeuta, assistentes operacionais e 32 enfermeiros, 

sendo 14 especialistas. O método utilizado para a prestação de cuidados de Enfermagem é o 

método individual de trabalho, na medida em que, o enfermeiro fica responsável por todos os 

cuidados da criança que lhe é atribuída. Caso seja necessário, é solicitado apoio a outros 

profissionais de acordo com a necessidade dos cuidados a serem prestados (posicionamentos, 

mudança de adesivos do TET, etc). 

Durante o internamento, a possibilidade de os pais/cuidadores permanecerem 24h a 

acompanhar as crianças é referida, no entanto é incentivado o descanso domiciliar no período 

noturno, dado a presença do ruído constante.  É permitido a presença de um líder espiritual 

quando solicitado pelos pais/cuidadores.   

Os registos de Enfermagem são realizados no sistema informático B-Simple 

fundamentado na CIPE.  

Numa reunião com a Supervisora Clínica foi apresentada a temática a desenvolver e a 

possibilidade da aplicação da escala anteriormente referida, no entanto, dado à especificidade 

dos cuidados em neonatologia verificou-se que a escala não era aplicável, como tal, foi 

descartada. Por outro lado, a temática de CPP revelou-se de grande pertinência neste contexto. 

Tendo em conta a população de caráter cirúrgico desta unidade, surge com frequência crianças 

com necessidades paliativas. Desta forma, realizou-se ainda uma reunião com vários elementos 
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da equipa de Enfermagem que evidenciaram a importância e a necessidade para esta temática, 

assim como motivação em serem incluídos no projeto.  

Objetivos atingidos no Modulo I 

• Objetivo específico: Analisar os recursos do serviço para a prestação de CPP 

o Atividade: Identificação das normas/procedimentos/circulares/instruções de 

trabalho/instrumentos de avaliação sobre CPP 

Nesta Unidade existe apenas um projeto dedicado ao luto, com a elaboração de uma 

“caixa de memórias” com objetos relacionados com a criança que morreu. Os pais/cuidadores 

recebem ainda no domicílio uma carta de luto, assim como um cartão de condolências no 

aniversário da morte da criança. Existe ainda diagnósticos e intervenções de enfermagem 

relacionadas com o luto no sistema informático de registos de enfermagem. Relativamente a 

outros diagnósticos relacionados com necessidades paliativas, nomeadamente da área psico-

espiritual e social, estes não foram identificados. Relativamente a folhetos informativos, 

verificou-se a presença do folheto que evidencio neste relatório no Anexo II, mas não existem 

outras brochuras ou folhetos informativos sobre CPP.     

Além disso, a equipa é muito participativa em sessões de formação e todos os anos uma 

das médicas do serviço aborda o modelo SPIKES para a transmissão de más notícias25.   

o Atividade: Observação participativa nos cuidados intensivos neonatais e 

reunião com equipa de enfermagem e Supervisora Clínica. 

Durante a observação participativa nos cuidados intensivos neonatais foi possível 

reconhecer a especificidade das necessidades destas crianças. Ao analisar a escala PaPaS, tendo 

em conta os seus critérios e as caraterísticas das crianças presentes nesta unidade verificou-se 

a inaplicabilidade desta escala. Não só o autor original refere que a escala deve ser aplicada a 

crianças com mais de 12 meses 11, como a validação da escala para a cultura portuguesa 

apresentou um estudo onde não são incluídas as crianças em período neonatal12.  

Por outro lado, em reunião com a Equipa de Enfermagem e Supervisora Clínica verificou-

se a existência de reuniões multidisciplinares recorrentes com os pais/cuidadores de crianças 

com necessidades paliativas. Estas reuniões contam com a presença do médico neonatalogista, 

assim como todas as diferentes especialidades, conforme a situação clínica da criança, a 

presença do enfermeiro de referência e outros profissionais conforme as necessidades da 

criança/família (fisioterapeuta, psicólogo, assistente social…), onde decorrem, em muitas 

situações, comunicação de más notícias. No entanto, o estado clínico destas crianças implica 

uma constante a necessidade de transmissão de más notícias aos pais/cuidador principal. 

Durante o período de estágio foram observados momentos de transmissão de más notícias que 
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não estavam em conformidade com o modelo SPIKES25. Além disso, a equipa refere 

necessidades formativas sobre o papel do enfermeiro na transmissão de más notícias. 

Desta forma, após validação com a Supervisora clínica identificou-se a necessidade de 

desenvolver a temática da comunicação de más notícias em contexto de neonatologia.  

   Objetivos atingidos no Modulo II 

• Objetivo específico: Desenvolver competências como facilitadora da aprendizagem no 

contexto de cuidados intensivos neonatais.  

o Atividade: - Elaboração de uma ação de formação à equipa de enfermagem 

sobre comunicação de más notícias em contexto de neonatologia 

A temática de comunicação de más notícias revela-se extremamente relevante para este 

contexto dado a necessidade constante da utilização de instrumentos e competências de 

comunicação para a construção de uma relação terapêutica. Na prestação de CPP existem 6 

princípios gerais. O primeiro de todos e o que permite a aplicação dos restantes princípios é a 

comunicação. Apresentar competências comunicacionais adequadas é essencial nos CPP19. 

Como tal, foi elaborado uma sessão de formação com o título “Transmissão de más notícias 

em neonatologia”, que se encontra demonstrada no Apêndice F. Nesta apresentação, foi 

definido o conceito de má notícia e demonstrado o que pode ser considerado uma má notícia, 

tendo em conta o contexto de neonatologia. As considerações culturais foram também 

abordadas, pois nesta unidade existe uma grande multiculturalidade de famílias, nas quais 

existem pormenores a ter em conta na comunicação verbal e não verbal. Foi divulgado um 

impresso com a linha de apoio ao imigrante e com uma lista de idiomas que permite a tradução, 

através deste contacto, e posteriormente exposto para consulta da equipa. O modelo SPIKES 

foi apresentada em detalhe, onde em cada etapa foi demonstrado exemplos de como aplicar 

este modelo, de forma a tornar a sessão mais prática. No entanto, o que tornou esta sessão 

inovadora foi a abordagem comunicacional com os irmãos das crianças internadas. Neste 

serviço é permitida a entrada dos irmãos, em que o tempo de permanência e o contacto com 

criança internada é adaptado ao desenvolvimento infantil.  Foram divulgados instrumentos que 

podem ser utilizados pela equipa, para facilitar a sua abordagem, tendo em conta que 

caraterísticas de uma unidade exigem muito tempo dos profissionais para a criança internada 

e, por vezes, menos tempo para a família. Esses instrumentos são, por exemplo, o website 

ATTITUDE, que apresenta vários tutoriais com imagens apelativas e linguagem simples, sendo 

que um destes tutoriais é a comunicação de más notícias para pais, que ajuda os cuidadores a 

transmitir más notícias aos irmãos sobre a criança internada (Anexo VIII), ou por exemplo o 

folheto informativo “Onde está o meu bebé – Livro de colorir para os irmãos da UCIN” que 
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pode ser visualizado no Anexo IX, sendo colocados 3 unidades na sala dos pais. Este folheto 

apresenta, numa linguagem simples, o internamento de uma criança na UCIN adaptado para 

crianças do pré-escolar e escolar com atividades para colorir e desenhar. Desta forma, através 

do brincar terapêutico a equipa pode abordar os irmãos sobre um internamento na UCIN, 

diminuindo a ansiedade e frustração da criança que também faz parte do plano de cuidados da 

enfermagem, de acordo com uma filosofia de cuidados centrados na família. 

No final foi incluído um vídeo com role play sobre comunicação de más notícias numa 

unidade de cuidados intensivos neonatais, com um caso clínico real onde é evidenciado uma 

intervenção adequada e outra desadequada para visualização gráfica. Foi providenciado em 

formato QRcode o modelo SPIKES, resumido num documento digital, de fácil acesso, para os 

formandos conseguirem identificar as diferentes etapas do modelo ao longo do vídeo.    

Após a apresentação, foi possível realizar uma pequena discussão sobre a temática e a 

maior parte da equipa identificou a necessidade de implementar estes conteúdos na sua prática.    

o Atividade: - Divulgação e avaliação da ação de formação  

Para a divulgação da formação foi realizado um póster com as informações necessárias para 

a participação nesta formação (Apêndice G). Este póster foi exposto no espaço de passagem de 

turno no quadro de avisos da equipa de enfermagem e da equipa médica, assim como, enviado 

via e-mail para ambas as equipas, juntamente com o plano de sessão (Apêndice H).  

A formação foi realizada nas modalidades presencial e via Microsoft Teams de forma a 

promover a maior participação possível. Esta formação contou com uma adesão de 46% com 

a participação de 14 membros da equipa de enfermagem. Os membros da equipa médica, apesar 

de não terem conseguido participar, demonstraram interesse pela temática e pelos instrumentos 

demonstrados para utilização da equipa.   

A ação de formação foi avaliada através do instrumento de avaliação das formações da 

instituição que pode ser evidenciado no Anexo VII. Através da escala evidenciada no 

questionário de avaliação, a sessão formativa foi avaliada pelos formandos de forma global 

como “Muito Bom”, sendo que 67% das avaliações referem “concordo totalmente” e 33% 

referem “concordo” em todos os pontos do questionário. Foram ainda realizados comentários 

nos questionários de avaliação que evidenciam que o tema se enquadrava na unidade e que a 

formadora motivou muito a equipa. Em suma, o objetivo vou realizado com sucesso, a equipa 

demonstrou interesse nos conteúdos e motivada para aplicação dos mesmos na prática clínica.  

Como critério de avaliação, a longo prazo, do impacto da sessão de formação, na prática 

clínica da equipa, propõe-se a utilização do Inquérito de satisfação para os Pais da UCIN 

(Anexo X). Este inquérito já está implementado no serviço, logo para avaliar este projeto 
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devem ser considerados os inquéritos após o dia da formação e comparar com os inquéritos 

anteriores, onde devem ser analisados, especificamente os pontos referentes à “Informação” , 

como está evidenciado no Anexo X. Devido ao curto espaço de tempo de estágio, não foi 

possível realizar esta avaliação, no entanto este critério foi sugerido à Supervisora Clínica que 

é responsável pelos projetos sobre CPP, tendo em consideração os programas de melhoria 

contínua da unidade para a qualidade dos cuidados.     

• Objetivo específico: Desenvolver competências especializadas através da prestação de 

cuidados a crianças e famílias em situações de especial complexidade.  

 

Numa UCIN, separação física causada pela incubadora ou outros fatores e a consequente 

separação emocional influenciam o processo normal da vinculação entre a criança e os pais, o 

que ao longo do estágio se revelou um fator extremamente relevante no plano de cuidados de 

enfermagem.  

A vinculação (attachment) é definida por Bowlby, como uma ligação emocional, entre 

criança/mãe, ou criança/pai, ou pessoa cuidadora, fortalecida pelo contacto físico, com vista ao 

suprimento das necessidades físicas (alimento, higiene e proteção) e psicossociais (segurança, 

amor, valorização e carinho) para a sobrevivência da criança42,43 A teoria do apego de Bowlby 

e os estudos de Spitz sobre a privação materna complementam-se nesta temática para destacar 

a importância do estabelecimento do contacto físico e das relações afetivas que irão estimular 

o desenvolvimento cognitivo, social e emocional da criança. Sem esse desenvolvimento a 

criança não consegue desenvolver-se por mais que as suas necessidades fisiológicas sejam 

supridas.42,44. Quando ocorre um parto prematuro este processo de vinculação é interrompido 

o que leva inusitadamente a um distanciamento emocional dos pais, tendo como resultado uma 

disfunção do papel parental.  

Como futura EESIP, a minha intervenção como promotora da vinculação foi essencial 

através de abordagens terapêuticas comunicacionais. Ao ser promovida uma relação 

terapêutica com os pais, empática, aberta e assertiva, de forma a atender as necessidades, que 

são vastas e complexas, foi possível proporcionar um ambiente mais tranquilo e acolhedor para 

os pais e para a criança prematura. Por exemplo, durante o percurso de estágio foi solicitada a 

presença de um líder espiritual pelos pais de uma criança prematura para a realização de um 

evento religioso. A equipa adaptou o serviço de forma a proporcionar esse momento.  

A comunicação foi a base da minha intervenção, que me permitiu posteriormente intervir 

na gestão de expetativas e na promoção de competências parentais.   
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Os pais/cuidadores, apresentavam constantemente sentimentos de preocupação e stress, 

desde o nascimento da criança prematura, colocando questões sobre o futuro desenvolvimento 

do neonato e apresentando expetativas incertas sobre o mesmo. Foi necessário intervir na 

gestão de expetativas para garantir que estas eram realistas. Os pais foram informados sobre o 

que esperar do desenvolvimento de seus filhos prematuros em cada etapa, para que possam 

compreender melhor a evolução do neonato. 

Tendo em consideração as condições de especial complexidade do prematuro, as 

competências parentais eram constantemente promovidas o que consequentemente permitia o 

desenvolvimento da vinculação. A presença dos pais/cuidadores era estimulada, assim como 

era promovido o seu envolvimento nos cuidados. Os pais eram instruídos sobre os cuidados 

neuroprotetores, logo qualquer cuidado requeria uma capacitação parental, inclusive, o toque 

no prematuro, os posicionamentos, a troca da fralda, a higiene, a alimentação, a prevenção de 

contaminação e sinais de alerta da criança prematura. Os pais eram, sempre que possível, 

incluídos nos cuidados, assim como os irmãos, sendo a sua intervenção adaptada ao seu 

desenvolvimento infantil.   

Ao intervir nas diferentes necessidades da criança prematura e sua família, foi possível 

identificar diversas necessidades paliativas nomeadamente na área do conforto físico, psico-

espiritual, ambiental e social do recém-nascido e da sua família, promovendo assim uma 

intervenção holística e humanizada dos cuidados.   

 

Competências adquiridas no contexto de neonatologia 

 

Os cuidados intensivos neonatais são cuidados especializados com elevada complexidade 

e com uma população com elevada multiculturalidade. A participação nestes cuidados permitiu 

o desenvolvimento de diversas competências de EESIP, nomeadamente competências no 

reconhecimento de situações de instabilidade das funções vitais e risco de morte (E 2.1.). A 

presença de crianças com prematuridade extrema, com por exemplo 23 semanas permitiu 

mobilização de conhecimentos e habilidades com vista à antecipação, assim como a observação 

participativa em suporte avançado de vida neonatal.  

A promoção da vinculação da criança pré-termo era realizada de forma sistemática (E 3.2.) 

através da promoção do envolvimento dos pais/cuidadores nos cuidados e do uso de estratégias 

promotoras de esperança realista, como evidenciado anteriormente. Além disso, foi ainda 

promovido o desenvolvimento infantil através da demonstração de conhecimentos sobre o 

desenvolvimento da criança prematura e transmissão de orientações antecipatórias às famílias, 
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não só para maximizar o potencial do desenvolvimento da criança pré-termo como para 

promover uma esperança realista.       

A comunicação com a família de forma apropriada e adequada à cultura (E3.3.) foi muito 

desenvolvida neste contexto, com técnicas de comunicação assertiva e promoção de uma 

relação terapêutica tendo sempre em consideração a adaptação da comunicação às crenças e 

cultura daquela família.  Além disso, a comunicação com a criança apropriada ao estádio de 

desenvolvimento (E3.3.) esteve sempre presente não só através da comunicação com a criança 

pré-termo como através da comunicação com os irmãos das crianças prematuras.  

Relativamente às competências comuns de enfermeiro especialista a sessão de formação 

permitiu o desenvolvimento de competências como facilitadora da aprendizagem (D2.1.), na 

medida em que foram identificadas necessidades formativas, elaborados dispositivos 

formativos que promoveram o desenvolvimento de habilidades e competências dos 

enfermeiros. Em adição, a utilização do folheto informativo para os irmãos das crinaças pré-

termo teve em consideração a aquisição de conhecimentos obtidos pela realização de uma 

Scooping Review sobre a brincadeira terapêutica como estratégia de comunicação. Desta forma 

a minha prática clínica demonstra-se suportada pela evidência científica (D2.2.) através da 

colaboração em estudos de investigação (D2.2.3).  

III.3. Contexto de Cuidados Intensivos Pediátricos  

O contexto de Cuidados Intensivos Pediátricos decorreu numa Unidade de Cuidados 

Intensivos Pediátricos (UCIP) de um Hospital do distrito de Lisboa. Nesta unidade são 

prestados cuidados a crianças e jovens entre os 0 e os 18 anos, existem exceções em que os 

cuidados são prestados a jovens para além dos 18 anos, quando existe um seguimento prévio 

na pediatria e ainda não ocorreu a transição para o acompanhamento nos cuidados em adultos. 

Os motivos de internamento nesta unidade apresentam diversas etiologias, no entanto, a maior 

parte dos casos são crianças com necessidades de cuidados intensivos em contexto pós-

operatório.  

  A equipa multidisciplinar é constituída por médicos pediatras (1 médica com 

formação em cuidados paliativos), assistentes operacionais, fisioterapeuta, secretária de 

unidade, assistente social, psicóloga, 30 enfermeiros e 10 especialistas. O método utilizado 

para a prestação de cuidados de Enfermagem é o método individual de trabalho, na medida em 

que, o enfermeiro fica responsável por todos os cuidados da criança que lhe é atribuída. Caso 
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seja necessário, é solicitado apoio a outros profissionais de acordo com a necessidade dos 

cuidados a serem prestados (posicionamentos, mudança de adesivos do TET, etc).  

 Este serviço apresenta um funcionamento de 24h, sendo constituído por 6 quartos, 2 

deles com 3 camas, 2 são quartos individuais e os restantes são quartos de isolamento. A equipa 

de enfermagem refere a necessidade de obras para criar um espaço open space, dado as 

necessidades do serviço, no entretanto existe um sistema central onde as crianças com 

monitorização cardiorrespiratória se encontram conectadas. Desta forma, é possível visualizar 

a monitorização de todas as crianças em dois ecrãs, um na sala onde decorre a passagem de 

turno, e outro onde os enfermeiros realizam os registos no sistema informático.  As paredes 

encontram-se decoradas com desenhos elaborados pelas crianças que transitaram pela unidade. 

Existe ainda uma entrada alternativa à unidade para os pais/cuidadores que oferece acesso a 

um espaço dedicado aos cacifos dos pais/cuidadores com bancadas e lavatórios, onde estes 

podem guardar os seus pertences assim como realizar a higiene das mãos e vestir equipamentos 

de proteção individual para prevenção de contaminação. 

 Relativamente ao acompanhamento das crianças, os pais/cuidadores são informados 

sobre possibilidade de permanência por 24h. No período noturno é incentivado o descanso no 

domicílio.  

 Os registos de enfermagem são realizados no sistema informático B-Simple 

fundamentado na CIPE.  

 Tendo em conta a temática e após apresentação da mesma em reunião com o Supervisor 

Clínico, com a equipa de enfermagem e com o Enfermeiro Gestor, foi manifestada a 

necessidade da referenciação de crianças/jovens com necessidades paliativas. Por conseguinte 

foram delineados objetivos específicos para desenvolver um projeto que fosse ao encontro das 

necessidades do serviço sobre este tipo de referenciação. 

Objetivos atingidos no Modulo I 

• Objetivo específico: Analisar os recursos do serviço para a prestação de CPP 

o Atividade: Realização de uma Análise SWOT sobre a UCIP 

Para a realização de uma análise dos recursos desta unidade de forma completa e 

estruturada foi utilizada o instrumento de análise SWOT que pode ser evidenciada no Apêndice 

I.  Esta análise permitiu a identificação de pontos fortes, pontos fracos, oportunidades e 

ameaças da unidade, o que se revelou essencial para delinear estratégias para colmatar as 

lacunas e potenciar as vantagens. Desta forma foi possível elaborar os objetivos atingidos no 

módulo II. 
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• Objetivo específico: Identificar as necessidades de referenciação de crianças/jovens 

com necessidades paliativas na UCIP 

Após análise dos recursos da unidade relativamente à prestação de CPP, foi realizada uma 

avaliação das crianças/jovens e suas famílias com necessidades paliativas através da Escala 

PaPaS (Anexo VI), de forma a identificar a sua aplicabilidade e real necessidade de CPP nesta 

unidade.  

Posteriormente à aplicação da escala, verificou-se que a maior parte das crianças/jovens 

internados na unidade necessitavam de ser referenciados para equipas especializadas de 

prestação de CPP ou pelo menos iniciar o processo de CPP. Como tal, verificou-se a 

necessidade urgente da implementação deste projeto para a qualidade dos cuidados de 

enfermagem. 

 

Objetivos atingidos no Modulo II 

• Objetivo específico:  Desenvolver competências como dinamizadora de programas de 

melhoria contínua. 

o Atividade: - Elaboração de um guia de diagnósticos e intervenções de 

enfermagem sobre CPP 

Durante a análise dos recursos da unidade, o sistema informático B-Simple apresentava-

se incompleto relativamente a instrumentos de avaliação para identificar necessidades 

paliativas, assim como, diagnósticos e intervenções de enfermagem do foro psico-espiritual e 

social. Os CPP são cuidados holísticos que apresentam o seu foco não só no conforto físico, 

mas também no conforto ambiental, social e psicoespiritual. Quando abordada a equipa de 

enfermagem sobre esta lacuna no sistema informático, foi demonstrada a necessidade de 

atualização do sistema de registos de enfermagem e solicitada uma orientação com a introdução 

dos novos diagnósticos e intervenções de enfermagem. Como tal, foi elaborado um guia de 

diagnósticos e intervenções de enfermagem (Apêndice J) generalizado com base na linguagem 

CIPE,45, onde aborda diagnósticos e intervenções do conforto físico, psicoespiritual, ambiental 

e social, como forma de auxiliar a equipa na construção de um plano de cuidados de uma 

criança/jovem com necessidades paliativas. Este guia, como referido anteriormente, é 

generalizado e requer uma adaptação ao contexto da criança/jovem e sua família, o que implica 

uma constante atualização do mesmo.    

o Atividade: - Introdução da escala PaPaS, diagnósticos e intervenções de 

enfermagem sobre CPP no sistema informático B-Simple  
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Após elaboração do guia de diagnósticos e intervenções em CPP, este e a escala PaPaS 

(Anexo VI) foram enviados para os enfermeiros responsáveis pela qualidade dos registos de 

enfermagem da unidade, que posteriormente enviaram para a equipa informática responsável 

pelo programa B-Simple com o intuito de atualização do mesmo. Aguarda-se a introdução dos 

instrumentos no sistema informático B-Simple. 

o Atividade: - Elaboração de um projeto de melhoria contínua sobre 

referenciação especializada da criança/jovem com necessidades paliativas. 

Após o diagnóstico de situação, esta unidade apresentava todas as condições 

necessárias para a implementação de um projeto de melhoria contínua.  Desta forma, para 

responder às necessidades paliativas das crianças/jovens e suas famílias internadas na UCIP e 

tendo em consideração a adaptação aos recursos da unidade, foi desenvolvido um projeto de 

melhoria contínua em Cuidados Paliativos (Apêndice K) bem estruturado, com base nos 

Padrões de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem 46 e seguindo as orientações do guião para 

a organização de projetos de melhoria contínua da Qualidade dos Cuidados de Enfermagem 

publicado pela Ordem dos Enfermeiros47. Foram elaborados critérios e indicadores de 

avaliação para a realização de auditorias que incluem a análise dos registos de enfermagem 

com o uso da escala PaPaS e do guia de diagnósticos e intervenções de enfermagem (Apêndice 

J), reuniões multidisciplinares periódicas, articulação com a EIHSCPP e utilização do 

questionário de avaliação da satisfação dos pais com os cuidados na UCIP previamente 

implementado na unidade (Anexo XI). Estes critérios e indicadores podem ser evidenciados 

em detalhe no Apêndice K. Foi ainda elaborada a estrutura de um cronograma sobre a 

implementação do projeto que inclui sugestões de formações sobre a temática e elaboração de 

instruções de trabalho ou procedimentos setoriais sobre a prestação de CPP, no entanto a sua 

programação foi delegada aos responsáveis do projeto.  

Durante o percurso de estágio não foi possível a implementação do projeto devido ao 

curto limite temporal, no entanto para garantir a continuidade do projeto foram nomeadas como 

responsáveis do projeto, uma enfermeira e uma médica do serviço ambas com formação 

especializada na área dos CP, após validação das mesmas e do enfermeiro gestor. 

Este projeto é um instrumento que irá auxiliar a intervenção do enfermeiro na prestação 

de CPP tendo em conta as necessidades da criança/jovem e irá garantir a melhoria e qualidade 

desses cuidados. 

• Objetivo específico: Desenvolver competências como facilitadora da aprendizagem no 

contexto de cuidados intensivos pediátricos.  
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o Atividade: - Elaboração de uma ação de formação à equipa de enfermagem 

sobre referenciação e identificação da criança/jovem e sua família com 

necessidades paliativas.  

Através da análise SWOT nesta unidade foram evidenciadas necessidades formativas 

sobre a referenciação e identificação de crianças/jovens com necessidades paliativas. Por 

conseguinte, foi desenvolvida uma ação de formação com a temática “Cuidados Paliativos 

Pediátricos” (Apêndice L). Nesta formação foram apresentados vários conteúdos, 

nomeadamente, o contexto dos cuidados paliativos em Portugal e a sua definição, não só para 

demonstrar a pertinência do tema para a enfermagem e para as caraterísticas da população 

pediátrica deste serviço em específico, como também reforçar a necessidade de CPP para além 

de cuidados de fim de vida.  Foi ainda divulgado os Critérios de Referenciação para equipas 

especializadas de cuidados paliativos pediátricos37 em formato QRcode para facilitar o acesso 

e a leitura imediata do seu conteúdo. Foi igualmente apresentada a escala PaPaS, demonstrando 

a sua aplicabilidade através de uma atividade prática. Nesta atividade foi demonstrado um caso 

clínico fictício com caraterísticas semelhantes à população pediátrica da UCIP, onde o grupo 

em conjunto aplicou a escala PaPaS, por nós orientados. Desta forma foi possível tornar a 

formação mais dinâmica permitindo uma discussão com dúvidas sobre a aplicação da escala. 

Em adição à escala foram divulgados também outros instrumentos como os folhetos 

informativos “Guia para apoiar as famílias de crianças com necessidades complexas e os 

profissionais que delas cuidam” (Anexo II), “CPP-Informação para Cuidadores” (Anexo IX) e 

um Póster com a “Carta da criança com necessidades paliativas” (Anexo I), como meios de 

orientação e auxílio aos Profissionais de Saúde para a prestação de CPP. Estes instrumentos 

foram relacionados com a aplicação da Escala PaPaS de forma a sugerir momentos para 

utilização dos mesmos. Os folhetos informativos foram colocados na caixa de folhetos da 

unidade e o póster foi afixado na parede no espaço onde ocorre a entrada dos pais.  

Outro instrumento apresentado na sessão formativa foi o projeto de melhoria contínua 

(Apêndice K) e o guia orientador de diagnósticos e intervenções de enfermagem sobre CPP 

(Apêndice J) de forma resumida, para informar a equipa sobre a estrutura do projeto, os 

responsáveis do mesmo e as alterações necessárias para cumprir os objetivos. O projeto foi 

bem recebido e a equipa demonstrou-se motivada com os instrumentos.  

Ainda durante a formação, de modo a promover a reflexão dos formandos, foi projetada 

uma frase referente ao livro “Óscar e a Senhora Cor-de-Rosa”  e incentivada a sua leitura. O 

livro retrata uma história de uma criança em cuidados paliativos num internamento hospitalar 

que promove uma prestação de CPP holística nos vários níveis do conforto físico, psico-
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espiritual, ambiental e social. Por fim, o grupo de formandos foi fotografado com chapéus, de 

forma a divulgar o Dia Internacional dos CPP (Apêndice M). 

o Atividade: - Divulgação e avaliação da ação de formação  

Para a divulgação da formação foi realizado um póster com as informações necessárias para 

a participação nesta formação (Apêndice N). Este póster foi exposto num local visível para a 

equipa de enfermagem e médica na UCIP, assim como, enviado via e-mail para as equipas 

selecionadas, juntamente com o plano de sessão (Apêndice O).  

A formação foi realizada nas modalidades presencial e via Microsoft Teams de forma a 

promover a maior participação possível, contou com uma adesão de 50% da equipa de 

enfermagem. No final da formação foi possível realizar um debate de ideias sobre a prestação 

dos CPP na unidade onde a equipa evidenciou a importância da sessão formativa para a sua 

prática e a grande necessidade de referenciação da sua população pediátrica.  

A ação de formação foi avaliada através do instrumento de avaliação das formações da 

instituição (Anexo VII), que foi distribuído no final da sessão. Esta relevância tornou-se 

evidente nas avaliações, onde 100% dos formandos avaliaram a sessão formativa como “Muito 

Bom” segundo a escala do questionário de avaliação das sessões. Além disso, 86% dos 

formandos assinalaram “concordo totalmente” em todos os pontos da apreciação global da 

formação e 14% referiram apenas “concordo” relativamente à duração e horário da formação. 

Desta forma, foi possível afirmar o sucesso desta formação, que proporcionou à equipa uma 

atualização e aquisição de conhecimentos, assim como motivação para a aplicação dos 

conteúdos na sua prática clínica.    

• Objetivo específico: Desenvolver competências especializadas através da prestação de 

cuidados a crianças e famílias em situações de especial complexidade.  

Uma Unidade de cuidados intensivos pediátricos requer cuidados de enfermagem 

diferenciados, devido ao contexto de especial complexidade de caráter intensivo. Foram 

diversos os casos onde colaborei na prestação de cuidados, nomeadamente crianças e jovens 

com a ventilação comprometida e com necessidade de ventilação invasiva, sendo que a maior 

parte destas crianças/jovens se apresentavam sedadas. Estas situações implicavam uma 

dependência muito grande dos profissionais a nível do conforto físico, nomeadamente na 

alimentação, higiene, eliminação intestinal e urinária. Foi ainda possível a participação nos 

cuidados em crianças a realizarem tratamentos por hemodiálise e diálise peritoneal.  

Nestes casos existia uma constante vigilância cardiorrespiratória, por vezes com utilização 

de canais arteriais e derivações ventriculares externas para monitorização da pressão 

intracraniana.    



38 

 

Foi presenciado também o início da referenciação de uma jovem com agravamento 

progressivo do défice motor e cognitivo em cuidados de fim de vida, com a realização de 

reuniões multidisciplinares, inclusive uma reunião de transmissão de más notícias e articulação 

com a EIHSCPP, que até ao final do estágio aguardava observação. Nesta situação foram 

realizadas diversas intervenções a nível do conforto psico-espiritual, ambiental e social. Foi 

providenciado à família apoio emocional e promovidas estratégias de coping. Para os pais foi 

solicitada a colaboração da assistente social e da psicóloga do hospital. Foi referido aos pais a 

possibilidade da presença de um líder espiritual, que posteriormente usufruíram desse direito.  

Numa UCIP é extremamente importante o foco no conforto físico da criança e jovem dado 

ao risco de morte presente, no entanto o conforto psico-espiritual, ambiental e social são 

igualmente relevantes para um cuidado holístico das crianças/jovens e suas famílias.  

 

Competências adquiridas no contexto de cuidados intensivos pediátricos 

O percurso de estágio na UCIP demonstrou-se rico na mobilização e desenvolvimento de 

competências enquanto futura EESIP. O reconhecimento de situações de instabilidade das 

funções vitais e risco de morte (E2.1.) é a competência mais evidente neste contexto tendo em 

consideração os casos descritos anteriormente onde foi possível mobilizar conhecimentos e 

habilidades na identificação de situações de instabilidade e agir de forma antecipatória, 

nomeadamente em crianças/jovens ventiladas ou em hemodiálise.   

A promoção da adaptação da criança/jovem e família à doença crónica (E2.5.) foi uma 

competência muito desenvolvida, devido à existência de várias crianças/jovens com doenças 

crónicas complexas presentes nesta unidade. Estas crianças/jovens e famílias necessitavam de 

desenvolver uma adaptação ao agravamento da doença, sendo necessário promover a adoção 

de estratégias de coping e de adaptação à situação atual. Além disso, foi necessário realizar a 

promoção de uma relação dinâmica com crianças/jovens e famílias para uma adaptação 

adequada, dado à situação atual de saúde por vezes com diferentes condições, ocorria uma 

disfunção dos papeis familiares que foi sempre promovida. Foi ainda realizada a referenciação 

de uma jovem em situação de fim de vida para uma equipa especializada em CPP.   

 A comunicação com a criança e família de forma apropriada ao estádio de 

desenvolvimento e à cultura (E3.3.), esteve sempre presente, mas tornou-se desafiante devido 

às diferentes faixas etárias e à multiculturalidade da população desta unidade. Foi possível 

demonstrar técnicas de comunicação ao desenvolver relações terapêuticas com as 

crianças/jovens e famílias que permitiram a prestação de cuidados. O respeito pelas suas 
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crenças e cultura é também evidente na promoção da presença de líderes espirituais na unidade, 

de acordo com as necessidades das crianças/jovens e suas famílias. 

Relativamente às competências comuns de enfermeiro especialista a sessão de formação 

permitiu o desenvolvimento de competências como facilitadora da aprendizagem (D2.1), na 

medida em que foram identificadas necessidades formativas, elaborados dispositivos 

formativos que promoveram o desenvolvimento de habilidades e competências dos 

enfermeiros.  

Além disso, neste contexto foi possível desenvolver práticas de qualidade, na gestão e 

elaboração de programas de melhoria contínua (B2) através da avaliação da qualidade das 

práticas clínicas (B2.1.), com a utilização da escala PaPaS para avaliar as necessidades de 

referenciação de crianças/jovens com necessidades paliativas na unidade e através do 

planeamento de programas de melhoria contínua (B2.2.), com a elaboração do projeto de 

melhoria contínua “Referenciação especializada da criança/jovem com necessidades 

paliativas” e do guia orientador de diagnósticos e intervenções de enfermagem sobre CPP. A 

liderança de programas de melhoria contínua (B2.3.) foi também desenvolvida, dado que 

apesar de não ter sido possível a implementação do projeto, este foi delegado a profissionais 

competentes para garantir a sua continuidade, o que revela espírito de liderança.    

III.4. Contexto de Cuidados de Saúde Primários  

O percurso de estágio neste contexto decorreu numa Equipa Intra-Hospitalar de Suporte 

de Cuidados Paliativos Pediátricos (EIHSCPP) no distrito de Lisboa. A equipa presta cuidados 

aproximadamente a 90 crianças e jovens com necessidades paliativas (0-18 anos) em diferentes 

regimes: consultas externas, consultas intra-hospitalares e visitas domiciliárias. Além disso, 

articulam-se com diversas instituições, nomeadamente, instituições de cuidados de saúde 

primários, escolas, instituições particulares de solidariedade social e com a Rede Nacional de 

Cuidados Paliativos. Atualmente esta rede encontra-se inativada, como tal a Rede Nacional de 

Cuidados Continuados Integrados tem suportado as necessidades.   

A equipa é constituída por 2 enfermeiras, 2 médicas pediátricas, uma assistente social 

e uma secretária de unidade e encontra-se em reestruturação. No entanto, durante o percurso 

de estágio, a assistente social encontrava-se em processo de saída da equipa e uma das médicas 

apresentou a sua demissão. Todos os elementos, exceto uma das enfermeiras encontram-se em 

regime parcial, e o seu funcionamento decorre às segundas-feiras, terças-feiras e quintas-feiras 

das 8h às 15h30.  Às segundas-feiras e quintas-feiras decorrem as visitas domiciliárias, às 
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terças-feiras decorrem as consultas de cuidados paliativos pediátricos. Estas consultas são 

realizadas em formato multidisciplinar com a presença da enfermeira e médica. A equipa 

partilha o espaço físico com a consulta externa de pediatria onde decorrem as consultas de 

cuidados paliativos pediátricos. De acordo com a circular normativa nº1/2017, as EIHSCPP 

não se encontram especificadas, no entanto é possível verificar a necessidade de um psicólogo 

e assistente social nesta equipa, além da necessidade do hospital de dia em CPP com base nos 

critérios das EIHSCP38.  

A sala de espera apresenta duas salas decoradas com bonecos e com vários tipos de 

brinquedos para as várias faixas etárias do desenvolvimento infantil. No entanto, não existe 

uma sala com objetos adaptados aos Jovens. Existem ainda atividades sazonais, nomeadamente 

durante a época natalícia desenvolveu-se uma atividade para as crianças escreverem uma carta 

ao Pai natal com uma caixa de correio para a colocarem, sendo oferecido aos pais a resposta 

do Pai Natal para estes entregarem no domicílio.   

As visitas domiciliárias são marcadas conforme as necessidades das crianças e suas 

famílias. O único transporte destinado às visitas domiciliárias é oferecido pela Fundação Gil 

que é partilhado com a equipa da Unidade Móvel de Apoio Domiciliário.   

Os registos de Enfermagem são realizados no sistema informático Glintt com base na 

Classificação Internacional para a Prática de Enfermagem (CIPE).  

Neste contexto, em diálogo informal com as Supervisoras Clínicas foi apresentado o 

tema a ser trabalhado, a referenciação de crianças com necessidades paliativas, assim como a 

escala a ser utilizada para esse fim. O tema foi muito bem recebido, sendo identificado pela 

estudante e supervisoras como muito pertinente para a equipa e uma necessidade atual. No 

Apêndice P é apresentada uma reflexão de acordo com o ciclo reflexivo de Gibs48 que evidencia 

essa necessidade. Desta forma, foram desenvolvidos objetivos específicos tendo em conta este 

contexto para serem aplicados no Módulo II. 

Objetivos atingidos no Modulo I 

• Objetivo específico: Analisar os recursos do serviço para a prestação de CPP 

o Atividade: Identificação das normas/procedimentos/circulares/instruções de 

trabalho/instrumentos de avaliação sobre CPP 

Neste percurso de estágio foram identificados apenas dois documentos com dois planos 

de projeto para a equipa. Um dos documentos refere-se à consulta de enfermagem de cuidados 

paliativos que apresenta informações sobre a equipa e a sua finalidade assim como a sua 

intervenção, com a inclusão de um plano de cuidados com diagnósticos e intervenções de 

enfermagem e instrumentos de avaliação: Escala de Avaliação sintomática (ESAS) e Escala 
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ZARIT que avalia a exaustão do cuidador. O segundo documento refere-se ao projeto de 

capacitação parental para pais e cuidadores de crianças com necessidades paliativas (inclusive 

professores, educadores e técnicas auxiliares de educação especial), onde são incluídos 

módulos como por exemplo o uso de dispositivos médicos, sendo realizadas sessões de 

formação e disponibilizada informação através de manuais e folhetos informativos.    

o Atividade: Observação participativa na prestação de CPP  

Através da observação participativa foi possível identificar alguns fatores importantes 

para o diagnóstico de situação. A reflexão que se encontra no Apêndice P evidencia com maior 

detalhe certas lacunas como a falha da articulação multidisciplinar, a dificuldade na 

referenciação de crianças com necessidades paliativas e a identificação dessas mesmas 

necessidades. Para colmatar estas lacunas foram construídos os objetivos seguintes.  

Objetivo não atingido no Módulo II 

• Objetivo específico: Desenvolver competências de investigação na área de 

Enfermagem em Saúde Infantil e Pediátrica  

o Atividade: Realização de um estudo de investigação com a aplicação da escala 

PaPaS na população seguida pela EIHSCPP desta instituição  

A escala PaPaS é um instrumento de avaliação que permite identificar crianças com 

necessidades paliativas e realizar a sua respetiva referenciação tendo em conta as suas 

necessidades. Esta escala foi recentemente validada para a população portuguesa, como tal a 

sua aplicabilidade e até que ponto pode ser utilizada para avaliar a evolução de uma criança em 

CPP ainda carece de estudo12. Desta forma, foi elaborado este objetivo onde seria realizado um 

estudo de investigação sobre esta temática. Numa primeira fase seria realizado um pedido de 

parecer à comissão de ética do Hospital em questão e posteriormente, realizado um plano para 

a iniciar o estudo. Foi solicitada à autora autorização para a aplicação da escala, e tendo em 

conta a apresentação de uma justificação alegando conflito de interesses entre projetos de 

investigação, o objetivo não foi atingido.  

 

Objetivos atingidos no Módulo II 

 

• Objetivo específico: Desenvolver competências no âmbito da investigação e 

atualização de conhecimentos em Enfermagem  

o Atividade: Participação e apresentação da reflexão crítica de um artigo 

científico sobre CPP no Journal Club da EIHSCPP  
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A equipa de enfermagem da EIHSCPP realiza com todos os seus estudantes um momento 

denominado de Journal Club. Este evento define-se por um método científico que promove a 

prática de cuidados de enfermagem com base na evidencia científica mais recente, o que 

consequentemente permite melhorar a qualidade desses mesmos cuidados49. Durante o meu 

percurso de estágio foi-me proposto a participação neste evento através da seleção e reflexão 

de um artigo científico sobre CPP. Selecionei um artigo cuja temática aborda a prestação de 

CPP e os seus obstáculos, o que se tornou relevante para a fundamentação da minha temática. 

Após a pesquisa para a realização deste relatório detetei uma lacuna na área da investigação de 

CPP em Portugal, com a necessidade de estudos científicos mais recentes sobre a situação 

portuguesa da prestação de CPP. Desta forma, recorri a evidencia científica desenvolvida 

noutros países e selecionei para esta atividade um artigo científico que apresenta a perspetiva 

da prestação de CPP no Reino Unido, mas com semelhanças na prestação destes cuidados em 

Portugal. Realizei uma reflexão crítica que pode ser evidenciada no Apêndice Q que foi 

apresentada à equipa de enfermagem (enfermeiras supervisoras clínicas e enfermeira gestora) 

e restantes estudantes da equipa. Este momento proporcionou o debate sobre a prestação de 

CPP não só a nível da área da governação clínica, como também sobre a prática desses cuidados 

na prestação direta. Esta reflexão e debate foi enriquecedor, na medida em que promoveu a 

fundamentação do meu projeto e evidenciou a necessidade de formação na área dos CPP.   

• Objetivo específico: Desenvolver competências como facilitadora da aprendizagem no 

contexto de cuidados de saúde primários.  

o Atividade: Implementação da escala PaPaS na população pediátrica da 

instituição hospitalar 

Numa abordagem inicial, de forma a fundamentar a necessidade do plano de projeto 

sobre “Formação em Cuidados Paliativos Pediátricos” pretendia-se aplicar a escala PaPaS a 

um determinado número de crianças das unidades de pediatria da instituição para demonstrar 

a existência de crianças com necessidades paliativas sem referenciação para prestação de CPP 

e levantamento das respetivas necessidades. Desta forma, tendo em consideração os valores 

éticos presentes nas competências de uma enfermeira mestre e especialista em Saúde Infantil e 

Pediátrica foi solicitado o consentimento da autora da escala para implementação da mesma, 

contudo a resposta foi negativa e esta atividade não pode ser realizada. O e-mail com a 

solicitação do consentimento encontra-se evidenciado no Apêndice R. 

o Atividade: - Elaboração de um plano de projeto sobre “Formação em Cuidados 

Paliativos Pediátricos”  
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A formação é um dos eixos do Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados 

paliativos de 2023-2024, devido às necessidades formativas que existem nos profissionais de 

saúde que prestam cuidados a crianças com necessidades paliativas. Além disso, de acordo com 

a circular normativa nº1/2017/CNCP/ACSS, uma EIHSCP deve apresentar diversos recursos 

específicos e, não só se articula, mas também se complementa com outras unidades e equipas 

da instituição hospitalar onde está inserida. A EIHSCP deve prestar aconselhamento e apoio 

diferenciado em cuidados paliativos especializados, nomeadamente a outros profissionais e aos 

serviços do hospital38. 

Um dos serviços que deve ser assegurado por uma EIHSCP é a formação em Cuidados 

Paliativos38. Como tal, durante o percurso de estágio e através da observação participativa, 

foram identificadas necessidades formativas nos vários serviços de pediatria do hospital. Estas 

necessidades evidenciam-se como a dificuldade na prestação de cuidados paliativos pediátricos 

e identificação das necessidades paliativas, assim como a dificuldade na referenciação e 

articulação com a EIHSCPP. O levantamento destas necessidades foi referido não só pelos 

membros da equipa como pelos enfermeiros dos respetivos serviços de pediatria, pela 

observação direta e pode ser complementado pela reflexão demonstrada no Apêndice P. 

Existem crianças que apresentam diversas necessidades paliativas, e que pela falta de 

acompanhamento de uma equipa especializada demonstram um grande sofrimento para a 

criança e para a família, principalmente na comunidade. Carecem de apoio social, psicológico, 

sistema de educação adequado, transporte adaptado às suas necessidades e muitas vezes 

descontrolo sintomático que implica diversos internamentos hospitalares.  

Desta forma, para colmatar estas necessidades foi elaborado um plano de projeto sobre 

CPP (Apêndice S) com foco na formação dos profissionais de enfermagem, mas com a filosofia 

de que os cuidados paliativos são cuidados multidisciplinares e que deve ser incentivada a 

participação de outros profissionais, como, médicos, fisioterapeutas, psicólogos, terapeutas 

ocupacionais ou da fala, entre outros 19,21,50. 

Com este projeto pretende-se desenvolver uma ponte de comunicação entre as unidades 

de pediatria e a equipa o que permitirá promover posteriormente momentos de consultoria tão 

necessárias para a prestação de CPP de qualidade.  

o Atividade: - Implementação e avaliação do plano de projeto  

Para a implementação deste projeto foi solicitada a aprovação da enfermeira adjunta do 

conselho de administração de enfermagem através da enfermeira gestora da equipa. Contudo, 

dado ao curto limite de tempo deste estágio não foi possível realizar a sua implementação, 

apesar de ter recebido aprovação por parte da enfermeira gestora da equipa.  
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Toda a estrutura deste projeto pode ser evidenciada no Apêndice S, onde se encontra a 

estrutura das sessões, a forma de divulgação, a seleção dos participantes, as caraterísticas do 

formador e os recursos necessários em detalhe. Existem duas sessões de formação centrais, 

sendo que na primeira sessão serão abordados conceitos básicos em CPP assim como critérios 

e instrumentos de referenciação de crianças com necessidades paliativas, na segunda sessão 

será abordada a temática da transmissão de más notícias. O enquadramento teórico de cada 

sessão encontra-se descrito no plano de projeto (Apêndice S) 

A avaliação deste projeto deverá ser permanente para a reestruturação das sessões de 

formação sempre que necessário. No final de cada sessão será disponibilizado um questionário 

de avaliação (Anexo VII) que permitirá identificar, lacunas ou atualizações e adaptar às 

necessidades dos profissionais da instituição. O questionário contempla a possibilidade para a 

sugestão de temas que os profissionais considerem pertinentes abordar em futuras sessões 

formativas. Com esta informação será possível desenvolver formações com temas direcionadas 

às necessidades formativas dos profissionais de saúde e manter um processo de formação 

contínua, com atualização de conhecimentos.    

No entanto, a avaliação das sessões não será suficiente para avaliar o impacto deste projeto 

na prestação de CPP da instituição. Deverão ser realizadas auditorias, com relatório das 

mesmas para posterior divulgação na instituição. Estas auditorias devem conter os seguintes 

dados: 

• Número de momentos de consultoria (sejam consultas presenciais ou por telefone) da 

EIHSCPP com outros serviços de pediatria registadas no Sistema Informático GLINT. 

Verificar se ocorreu um aumento deste número.  

• Número de crianças/jovens referenciadas com necessidades paliativas. Verificar se 

ocorreu um aumento deste número. Este critério será possível de identificar através da 

folha de referenciação disponibilizada pela EIHSCPP (Anexo XII) 

Por fim, sugere-se ainda, a elaboração de um projeto de melhoria contínua, com o intuito 

de avaliar a qualidade dos cuidados prestados de forma estruturada, e com isto oferecer 

visibilidade ao impacto da EIHSCPP na prestação de cuidados paliativos pediátricos.  

 

• Objetivo específico: Desenvolver competências especializadas através da prestação de 

cuidados a crianças e famílias em situações de especial complexidade.  

o Atividade: Colaboração na Prestação de Cuidados de enfermagem à 

criança/jovem e sua família 
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Uma EIHSCPP assegura cuidados de caráter holístico e multidisciplinar nomeadamente: a 

consulta e acompanhamento de doentes internados, intervenção psicológica para doentes, 

profissionais e familiares, intervenção e apoio social, intervenção e apoio no luto, intervenção 

espiritual, formação em cuidados paliativos e eventual internamento eletivo para descanso do 

cuidador. Durante o percurso de estágio foi possível participar nos diversos cuidados de 

conforto físico, ambiental, social e psico-espiritual da criança e sua família como aqui 

evidenciados. No entanto, existem três momentos que se destacaram e que mobilizaram 

diversas competências importantes para o meu percurso enquanto futura enfermeira mestre e 

especialista em Saúde Infantil e Pediátrica.  

Durante uma visita domiciliária, no primeiro dia no domicílio após alta hospitalar, com 

uma criança traqueostomizada pela primeira vez, a enfermeira supervisora permitiu-me a 

liderança na prestação de cuidados. Neste momento foi possível intervir na capacitação parental 

à prestação de cuidados à traqueostomia tendo em conta a realidade desta família. Foi solicitado 

ao cuidador principal, neste caso, o pai para rever os cuidados de higiene à ostomia, incluindo 

a técnica assética, sinais inflamatórios e de alerta e frequência nos cuidados, inclusive sugestão 

de apósitos tendo em consideração sinais inflamatórios. Foram revistos os alarmes do 

ventilador e a frequência de mudança dos sistemas. Os folhetos informativos sobre a temática 

foram abordados juntamente com os pais e solicitadas dúvidas individuais sobre os mesmos. 

Além disso foi garantido o encaminhamento médico adequado no hospital e pela empresa 

fornecedora do material necessário. Foi ainda sugerido o contacto com as empresas 

fornecedoras de eletricidade para garantir o fornecimento prioritário de energia em caso de um 

apagão. No final foi realizado um resumo do que foi abordado e realizado esclarecimento de 

dúvidas.  

Em uma outra visita domiciliária, foi possível participar numa intervenção social e 

internamento eletivo de descanso do cuidador. Nesta situação, a criança acompanhada pela 

equipa é completamente dependente e requer diversos cuidados específicos, inclusive na 

administração de terapêutica, na alimentação através de uma ostomia e até mesmo na 

mobilização. No entanto, esta criança encontra-se inserida numa situação familiar em que a 

única cuidadora disponível é a avó que requer urgentemente uma cirurgia ocular. Esta cirurgia 

implica que esta avó não consiga cuidar da criança nos pós-operatório e como tal será 

necessário o internamento eletivo para descanso do cuidador. Este internamento requer a 

articulação de várias instituições nomeadamente a mobilização e referenciação para Rede de 

Cuidados Continuados Integrados, a equipa da unidade de cuidados continuados que 

acompanha esta família, conciliar a cirurgia com o internamento, a assistente social devido ao 
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cariz socioeconómico desta família, não só em termos monetários, mas também relativamente 

a questões de risco.  

Durante o percurso de estágio foi possível participar numa intervenção a vários níveis do 

conforto do jovem, nomeadamente psico-espiritual, social e ambientall. A equipa acompanha 

um jovem que se encontra acamado e muito dependente, no entanto mantém as suas 

capacidades cognitivas intactas. Este jovem não consegue adaptar-se a uma cadeira, como tal 

apresenta uma grande dificuldade em deslocar-se, assim como a sua cuidadora principal, neste 

caso, a mãe. As interações sociais restringem-se à famílias e às instituições de saúde e neste 

momento este jovem encontra-se em cuidados de fim de vida. Durante as visitas domiciliárias, 

o jovem manifestou o desejo de ir ao Oceanário de Lisboa e a EIHSCPP articulou todos os 

meios necessários para cumprir esse desejo, como se encontra evidenciado na fotografia do 

Apêndice T. Para a concretização deste momento, foi necessário solicitar apoio da câmara 

municipal da área de residência para mobilizar uma equipa de bombeiros para a realização do 

transporte adequado. Foi também necessário o acompanhamento de um médico e de um 

enfermeiro, solicitação do consentimento parental e autorização da Oceanário para a realização 

deste objetivo. Apesar da complexidade na articulação com os vários profissionais, esta 

intervenção foi realizada com sucesso, pois foi percecionado com benefícios para a família. A 

equipa proporcionou um momento onde foi possível intervir em diversas áreas dos CPP, 

nomeadamente no apoio psicológico através do aumento da autoestima do jovem e diminuição 

do sofrimento do jovem e da família.  

Numa EIHSCPP a intervenção de enfermagem é extremamente complexa onde é necessário 

mobilizar diversos níveis de cuidados em simultâneo, o que me permitiu adquirir diversas 

competências enquanto futura enfermeira mestre e especialista em Saúde Infantil e Pediátrica.  

 

Competências adquiridas no contexto de cuidados de saúde Primários:  

 Neste contexto foram desenvolvidas diversas competências comuns e especificas do 

EESIP, através dos objetivos atingidos.   

De forma a atingir os objetivos propostos foi sempre realizada uma pesquisa com base na 

evidência científica mais recente (D2.2.) evidente através da participação no momento do 

Journal Club e na elaboração do plano de projeto sobre formação em CPP. Estes projetos 

contribuíram para a atualização do conhecimento dos profissionais de enfermagem e 

consequentemente para o desenvolvimento da prática clínica em CPP.  

A formação não só é uma das funções de uma EIHSCPP, como é também uma das 

competências de um EESIP, como facilitador de aprendizagem (D2.1.). Na elaboração do plano 
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de projeto foi possível diagnosticar necessidades formativas na área dos CPP, gerir programas 

formativas e atuar como formador para favorecer a aprendizagem e desenvolver as habilidades 

e competências dos enfermeiros em CPP, nomeadamente na referenciação de crianças com 

necessidades paliativas e na transmissão de más notícias.  

Uma das competências mais desenvolvidas como futura EESIP neste contexto durante a 

participação nos cuidados prestados pela EIHSCPP foram os cuidados a crianças/jovens e suas 

famílias nas situações de especial complexidade (E2). Todas as crianças acompanhadas por 

esta equipa apresentam doença crónica complexa com necessidades e incapacidades especiais 

e como futura EESIP foi necessário identificar essas necessidades e incapacidades e promover 

uma adaptação da criança e sua família à doença crónica (E2.5.) através da capacitação da 

criança e família para o desenvolvimento de estratégias de coping e de adaptação à sua situação 

atual, como foi demonstrado através da intervenção na capacitação parental nos cuidados à 

criança traqueostomizada. O mesmo se aplicou aquando foi necessário realizar um 

internamento eletivo do descanso do cuidador onde foi referenciada a criança para uma 

instituição de suporte e desta forma foi adequado o suporte comunitário para esta família.  

Por fim, como referido anteriormente o evento realizado no Oceanário de Lisboa permitiu 

também intervir na promoção da adaptação do jovem e sua família à doença crónica (E2.5) 

através da adequação do suporte comunitário e da capacitação do jovem para adaptação das 

suas incapacidades. Além disso foi ainda promovida a autoestima e autodeterminação do 

adolescente (E3.4.) através da prestação de cuidados de suporte emocional e social que 

promoveram a comunicação expressiva de emoções, reforçaram a imagem corporal positiva do 

jovem e permitiram a adoção de comportamentos saudáveis principalmente a nível da saúde 

mental.  

 

III.5 Formação e Investigação 

Durante o percurso de estágio nos contextos enunciados deparei-me com o Curso básico 

de CPP, em formato E-learning, fornecido pelos Serviços Partilhados do Ministério da Saúde 

(SPMS). Ao identificar determinadas lacunas na temática dos CPP durante o meu trajeto 

académico, defini como um dos objetivos do meu percurso como futura mestranda, a 

participação neste curso.  

• Objetivo: Promover o meu conhecimento na área dos Cuidados Paliativos 

Pediátricos  



48 

 

• Atividade: Participação no Curso Básico de Cuidados Paliativos Pediátricos 

providenciado pelo SPMS 

Este objetivo foi cumprido com sucesso, na medida em que o curso foi completado na 

totalidade como pode ser demonstrado no certificado adquirido, exposto no Anexo XIII. Este 

curso permitiu o aperfeiçoamento individual de conhecimentos na área dos CPP, apresentando 

conteúdo científico atualizado e completo. No Apêndice U encontra-se um pequeno resumo do 

meu progresso durante o curso. Esta atualização e aquisição de conhecimentos possibilitou a 

sua aplicação na prática clínica durante o percurso de estágio, permitindo que a minha 

intervenção especializada como estudante seja baseada em evidencia científica atualizada e 

fundamentada.     

 

A prática com base em evidência científica mais recente foi sempre fulcral no meu 

percurso como futura enfermeira mestre e especialista em Saúde Infantil e Pediátrica. Na 

Pediatria e na área dos CPP, a comunicação revela-se como a base do desenvolvimento de uma 

relação terapêutica que permite a prestação de cuidados em diferentes contextos do conforto 

físico, psico-espiritual, ambiental e social da criança/jovem e sua família. Além disso a 

adaptação da comunicação ao desenvolvimento infantil é uma competência do EESIP como já 

foi evidenciado ao longo deste relatório. Desta forma, no âmbito do MESIP foi formulado o 

seguinte objetivo: 

• Objetivo específico: Desenvolver competências no âmbito da investigação em 

enfermagem 

o Atividade: Elaboração de uma Scooping Review (ScR)com a temática 

“A Brincadeira Terapêutica como Estratégia de Comunicação” 

Durante o meu percurso profissional como enfermeira e estudante do MESIP verificou-

se uma necessidade crescente em identificar estratégias de comunicação eficazes, holísticas e 

humanizadas na prestação de cuidados em Saúde Infantil e Pediátrica. O ato de brincar é um 

processo inato no desenvolvimento infantil e a brincadeira terapêutica é um meio de 

comunicação que deve ser utilizado pelo enfermeiro de forma a diminuir o impacto negativo 

da hospitalização26. Desta forma, foi elaborada uma ScR com o objetivo de fundamentar a 

prática clínica em evidencia científica recente e promover a atualização do conhecimento de 

enfermagem. O texto integral da ScR não poderá ser demonstrado neste relatório, dado 

aguardar publicação em artigo científico, no entanto o resumo desta ScR pode ser consultado 

no Apêndice V. 
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Esta ScR permitiu-me usufruir dos seus resultados e aplicá-los na prática clínica como 

foi demonstrado no percurso de estágio em diversos contextos. 

 

Competências adquiridas no âmbito da formação e investigação  

Ao refletir sobre o regulamento das competências comuns do enfermeiro especialista 

verifica-se o desenvolvimento de diversas competências no âmbito da formação e investigação. 

Ao atingir o objetivo na promoção de conhecimento em CPP através da participação do 

curso básico de CPP foi possível demonstrar o desenvolvimento do autoconhecimento e 

assertividade (D1), na medida em que foi atingido um nível de auto-consciencialização 

enquanto pessoa e enfermeira. Este curso permitiu otimizar o autoconhecimento sobre CPP, 

reconhecendo os recursos profissionais disponíveis. Através deste curso foi possível cumprir 

vários objetivos ao longo do estágio, enquanto facilitadora da aprendizagem (D2.1.), dado que 

a praxis clínica especializada foi suportada em evidência científica mais recente.   

A elaboração da ScR permitiu evidenciar o suporte da prática clínica em evidência 

científica (D2.2.) através da elaboração de um estudo de investigação, que interpreta e organiza 

resultados que contribuem para o conhecimento e desenvolvimento da enfermagem. Este 

estudo revelou-se como uma oportunidade relevante de investigação para a prática clínica, na 

medida em que os conhecimentos adquiridos através desta investigação permitiram ganhos em 

saúde através da prestação de cuidados holísticos e humanizados às crianças e suas famílias, 

com diminuição do impacto negativo da hospitalização. A brincadeira terapêutica foi utilizada 

como estratégia de comunicação ao longo do percurso de estágio, como foi evidenciado ao 

longo deste relatório.   

 

IV. Competências comuns no percurso do estágio profissional 

Ao longo dos vários contextos do estágio profissional as diversas competências comuns 

do enfermeiro especialista e as competências específicas do EESIP foram sempre todas 

mobilizadas, no entanto as competências que mais se destacaram em cada contexto foram 

demonstradas em maior detalhe respetivamente. No entanto, existem competências 

desenvolvidas que foram comuns aos vários contextos e que devem ser mencionadas.  

Após reflexão sobre as competências comuns do enfermeiro especialista9 evidenciou-

se que nos diversos contextos de estágio o desenvolvimento de uma prática profissional ética 

e legal (A1) esteve sempre presente desde o planeamento até ao final da elaboração deste 
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relatório. Para realizar o diagnóstico de situação dos diversos contextos através da identificação 

das suas necessidades, de forma a cumprir os princípios e valores, éticos e deontológicos foi 

realizada uma tomada de decisão específica sobre os instrumentos necessários, de modo a 

cumprir a legislação que rege a investigação clínica (A1.1.). Além disso, para a realização dos 

diagnósticos de situação foram realizadas reuniões com as equipas de enfermagem o que 

permitiu desenvolver a liderança nos processos de tomada de decisão (A1.2.), não só através 

da suscitação de reflexão sobre a prestação de CPP, como foi desempenhado um papel de 

consultora sobre a temática de CPP. No final de cada estágio, foram avaliados o processo e os 

resultados da tomada de decisão (A1.3.), neste caso foi avaliando a minha intervenção em cada 

contexto e demonstrado neste relatório.       

Na prática de cuidados esteve sempre presente o respeito pelos direitos humanos e as 

responsabilidades profissionais que pode ser evidenciado neste relatório (A2). Foi fomentada 

a privacidade e dignidade das crianças/jovens e suas famílias e das equipas de enfermagem, 

dado que todos as informações identificadoras foram ocultadas e mantido o sigilo profissional 

(A2.2.). 

Todo o processo de identificação das necessidades dos vários contextos permitiu o 

desenvolvimento da adaptação de liderança e gestão de recursos às situações e ao contexto, 

para garantir a qualidade dos cuidados (C2). Ao analisar os recursos materiais e humanos dos 

serviços, foi possível desenvolver instrumentos, implementar métodos e utilizar recursos 

adaptados às necessidades de cuidados, otimizando assim o trabalho da equipa (C2.1.). Cada 

equipa apresentava métodos organizacionais e indivíduos diferentes o que promoveu o 

desenvolvimento da adaptação do estilo de liderança ao local de trabalho e adequá-lo ao clima 

organizacional com vista à melhor resposta do grupo e indivíduos (C2.2). Para a 

implementação dos instrumentos para a prestação de CPP foi necessário fomentar um ambiente 

positivo e aplicar estratégias de motivação da equipa, de forma a influenciar a introdução de 

processos de mudança na prestação dos CPP.  

Por fim, além das competências comuns e específicas do enfermeiro especialista foi 

possível desenvolver competências de mestre. A elaboração da ScR permitiu o 

desenvolvimento de um trabalho original no contexto da investigação e a aplicação desses 

conhecimentos em contextos não familiares, alargados e multidisciplinares. Através do 

desenvolvimento de projetos bem estruturados nos quatro contextos de estágio foi possível 

comunicar os conhecimentos e raciocínios de futura enfermeira ESIP de uma forma clara e sem 

ambiguidades. Todo o processo do estágio permitiu a utilização de instrumentos, elaboração 
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de projetos e a aquisição de competências, o que resultou no desenvolvimento de auto-

orientação e autonomia, caraterísticas essenciais para o meu futuro percurso profissional40.     
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V. Conclusão  

O trabalho desenvolvido neste relatório demonstrou uma necessidade fulcral na 

prestação de CPP, a dificuldade na identificação de crianças/jovens com necessidades 

paliativas, a respetiva referenciação e a posterior comunicação das más notícias. O papel do 

enfermeiro nas tarefas de referenciação e transmissão de más notícias em CPP, apresenta uma 

elevada complexidade que requer a mobilização de inúmeras competências. Como futura 

Mestre e EESIP advém diversas competências como facilitadora da aprendizagem tendo por 

base a evidência científica mais recente, no âmbito da promoção de cuidados holísticos e 

humanizados. Desta forma, este relatório veio demonstrar à enfermagem não só um novo 

instrumento que permita realizar essa referenciação e intervir o mais precocemente possível, 

para a criança/jovem e sua família receberem os cuidados adequados às suas necessidades, 

como também ferramentas e aprendizagens que promovam a comunicação em enfermagem. 

Por conseguinte, dado à existência do surgimento de novos conhecimentos e instrumentos o 

foco da intervenção especializada manifestou-se na formação do profissional de enfermagem. 

Através da formação profissional é possível promover uma prestação de cuidados de qualidade, 

dado à atualização de conhecimentos e aquisição de habilidades aplicáveis na prática clínica. 

Neste sentido, a intervenção especializada realizada em cada contexto apresenta uma 

continuidade com benefícios a longo prazo.     

A análise crítica e reflexiva realizada ao longo dos quatro contextos de estágio do 

internamento de pediatria, neonatologia, cuidados intensivos pediátricos e cuidados de saúde 

primários resultou na elaboração de diversas atividades e intervenções que permitiram atingir 

os objetivos gerais propostos neste relatório com sucesso.  

Existiram algumas limitações nos diferentes contextos, nomeadamente a 

impossibilidade da aplicação do instrumento de referenciação no contexto de neonatologia, ou 

as barreiras impostas ao projeto inicial no contexto dos cuidados de saúde primários. No 

entanto, estas limitações são intercorrências que se enquadram nas competências que uma 

futura Mestre e EESIP deve desenvolver, na medida em que ocorre uma necessidade de 

adaptação da liderança ao clima organizacional e gestão de conflitos de forma antecipatória. 

O fator temporal foi também considerado uma limitação neste relatório, dado a 

dificuldade em realizar o processo de avaliação de alguns projetos. A gestão de tempo 

demonstrou-se complexa na articulação com supervisores clínicos, enfermeiros gestores e 

equipa dos contextos para garantir a presença do maior número de profissionais possível nas 

sessões formativas. Do mesmo modo, a permuta da sequência dos contextos de estágio por 
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alterações do clima organizacional da instituição do contexto de cuidados de saúde primários 

influenciou a organização temporal do planeamento dos projetos para este relatório. 

Adicionalmente, foram desenvolvidos projetos ambiciosos que requeriam um elevado intervalo 

temporal para a sua implementação. Contudo, a elaboração destes projetos revelou-se essencial 

para a continuidade da intervenção especializada a longo prazo e para a promoção da melhoria 

contínua dos cuidados de enfermagem.    

Uma das limitações iniciais do percurso de estágio que posteriormente se revelou uma 

vantagem extremamente enriquecedora para a elaboração deste relatório foi a publicação de 

documentos recentes pela Direção Geral de Saúde sobre a prestação de CP e CPP durante a 

transição do modulo I para o módulo II. Estes documentos foram incluídos nas atividades e 

promovida a sua divulgação tendo em consideração à evidência científica mais recente.    

 A conclusão deste trabalho permitiu-me refletir sobre projetos futuros, sendo que 

delineei alguns objetivos para dar continuidade ao trabalho desenvolvido. Pretendo 

implementar o projeto de melhoria contínua sobre CPP elaborado no percurso de estágio e 

realizar sessões formativos em CPP, no serviço onde me encontro a prestar cuidados enquanto 

profissional de enfermagem. No entanto, não planeio que a minha intervenção para a promoção 

da qualidade dos cuidados de enfermagem se restrinja a contextos micro, mas também em 

contextos major. Tenciono também realizar a publicação deste projeto e da ScR evidenciada 

neste relatório, com vista à evolução da disciplina de enfermagem na área da investigação.  

Para garantir a continuidade da minha intervenção na área da investigação de enfermagem 

defini como passo seguinte da minha carreira profissional a inscrição no doutoramento em 

enfermagem.  

Em suma, o percurso de estágio profissional e a elaboração deste relatório permitiram 

a articulação e aquisição de competências comuns do enfermeiro especialista, competências 

específicas do ESIP e competências para a obtenção de grau de mestre. Neste trajeto 

profissional, todas as atividades realizadas, experiências adquiridas, conhecimentos 

mobilizados e atualizados, equipas, crianças/jovens e suas famílias presentes nos contextos, 

foram essenciais para o meu crescimento profissional e pessoal. As aprendizagens obtidas 

promoveram um desenvolvimento de uma prestação de cuidados mais humanizada e holística 

enquanto enfermeira, assim como um desenvolvimento a nível pessoal enquanto pessoa 

empática, assertiva e com espírito de equipa. 
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Apêndice A – Procedimento setorial: “Referenciação de crianças/jovens e suas famílias 

com necessidades paliativas para Cuidados Paliativos Pediátricos” 
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Apêndice B – Formação: “Cuidados Paliativos Pediátricos” na UCERN 
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Apêndice C – Fotografia retirada no fim da formação: “Cuidados Paliativos Pediátricos” 
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Apêndice D – Póster de divulgação da formação na UCERN  
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Apêndice E – Plano de sessão da formação da UCERN 
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Apêndice F – Formação: “Transmissão de más notícias em neonatologia” 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



82 

 

 

 

 

 



83 

 

 

 

 

 



84 

 

 

 

 

 



85 

 

 

 

 

 



86 

 

 

 

 

 



87 

 

 

 

 

 



88 

 

 

 

 

 



89 

 

 

 

 

 



90 

 

 

 

 

 



91 

 

 

 

 

 



92 

 

 

 

 

 



93 

 

 

 

 

 



94 

 

 

 

 

 



95 

 

 

 

 

 



96 

 

 

 

 

 



97 

 

 

 

 

  



98 

 

Apêndice G – Pôster de divulgação da formação: “Transmissão de más notícias em 

neonatologia” 
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Apêndice H – Plano de sessão da formação da UCIN 
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Apêndice I - Análise SWOT numa Unidade de Cuidados Intensivos Pediátricos  

 

No âmbito do MESIP, para realizar o diagnóstico de situação do contexto de cuidados 

intensivos pediátricos, foi elaborada uma análise SWOT. A análise SWOT permite verificar a 

potencialidade e a debilidade de determinado item, através da identificação de pontos fortes, 

pontos fracos (fatores internos), oportunidades e ameaças (fatores externos). Esta análise 

permite delinear quatro estratégias que irão englobar esses aspetos. Através dos pontos fortes 

é possível retirar vantagens das oportunidades e evitar ameaças. Ao criar oportunidades é 

possível reduzir os pontos fracos diminuindo assim as ameaças (1). Esta análise pode ser 

evidenciada no Quadro 1. 

 

Quadro 1 – Análise SWOT na Unidade de Cuidados Intensivos Pediátricos 

Pontos fortes Pontos fracos 

- Equipa de Enfermagem motivada e aberta 

a novas iniciativas 

- Existência de enfermeiros especialistas 

-  Enfermeiro e Médico com formação em 

cuidados paliativos 

- Facilidade na introdução de diagnósticos 

e intervenções e instrumentos de avaliação 

no sistema B-Simple 

 

 

-Elevada carga de trabalho 

-Existência de necessidades de formação 

sobre referenciação de crianças com 

necessidades paliativas 

 

 - Inexistência de documentos ou 

instrumentos sobre CPP 

 

 - Sistema B-Simple não está adaptado aos 

CPP 

 

 

Oportunidades Ameaças 

 

- Política de Qualidade implementada no 

Hospital 

 

- Folhetos informativos sobre CPP e 

pósteres de instituições que abordam os 

CPP 

 

- Curso básico de CPP em formato e-

learning do SNS 

 

- Escassez de recursos humanos e recursos 

financeiros 

- Falta de recursos da EIHSCPP  

 

Nesta unidade, a equipa de enfermagem é uma equipa relativamente jovem e dinâmica, 

muito motivada para a formação e atualização do conhecimento, na medida em que durante a 

interação com a equipa foi observado a inscrição em diferentes congressos e formações sobre 
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diversos temas, por diversos membros da equipa de enfermagem, sendo ainda incentivada pelos 

enfermeiros especialistas. Em reunião com vários membros da equipa de enfermagem, a 

temática dos CPP foi fortemente identificada como uma necessidade presente neste contexto, 

dado que alguns membros da equipa necessitavam de atualização de conhecimentos sobre 

referenciação e identificação de necessidades paliativas em pediatria. Quando colocada a opção 

de realizar uma formação sobre a temática, a ideia foi amplamente aceite pelos vários membros 

da equipa. Esta formação terá de ser adaptada ao horário da equipa de enfermagem de forma a 

não sobrecarregar a equipa.  

No entanto, a formação interna é tão importante como a externa. A Comissão Nacional 

para os Cuidados Paliativos desenvolveu em parceria com a ACSS e a SPMS cursos básicos 

online de CPP. Estes cursos são disponibilizados pela plataforma dos SPMS em formato e-

learning, gratuitamente, o que torna a formação acessível a toda a equipa multidisciplinar, 

sendo possível a adaptação ao horário por turnos dos profissionais. 

Quanto à documentação sobre CPP na unidade, esta é inexistente, apesar de existirem 

folhetos informativos sobre a definição de CPP, este não se encontra completo nem atualizado. 

Desta forma será divulgado durante a formação o instrumento de avaliação a escala PaPaS 

(Anexo VI), assim como, o folheto informativo “CCP – Informação para Cuidadores” (Anexo 

III) e o póster da carta da criança com necessidades paliativas (Anexo I). 

A equipa de enfermagem refere como barreira à dificuldade na iniciação e prestação de 

cuidados paliativos e a falta de apoio e comunicação da EIHSCPP. Desta forma, será 

desenvolvido este projeto, com o intuito a apresentar CPP organizados e estruturados, 

fundamentados em instrumentos de avaliação de necessidades paliativas das crianças e suas 

famílias. Este projeto será apresentado, posteriormente à EIHSCPP, para promover a 

colaboração entre as equipas. 

 Durante o percurso de estágio foi verificado o sistema informático de registos de 

enfermagem B-Simple e identificou-se a inexistência de instrumentos de avaliação para 

identificar necessidades paliativas, assim como, diagnósticos e intervenções de enfermagem do 

foro psico-espiritual e social. Desta forma, planeia-se a elaboração de um guia de diagnósticos 

e intervenções de enfermagem sobre CPP, que não só será apresentado na ação de formação, 

como será enviado para a equipa informática responsável pelo programa B-Simple com o 

intuito de atualização do programa. 

O Hospital no qual se encontra esta unidade apresenta uma Política de Qualidade 

implementada pelo Caspe Heath Knowledge System (CHKS), que promovem a implementação 

de projetos com vista à melhoria da qualidade dos cuidados em saúde. Desta forma, como já 
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existe uma cultura de melhoria da qualidade dos cuidados, o projeto será mais facilmente 

implementado, dado a existência de recursos que permitem a avaliação do mesmo, como a 

recorrência na realização de auditorias e a existência de uma escala de avaliação da satisfação 

dos cuidados na UCIP. Em reunião com o Enfermeiro gestor do serviço, este projeto foi aceite 

de forma positiva e incentivado. 

 Por fim, a existência de um enfermeiro e um membro da equipa médica com formação 

pós-graduada em cuidados paliativos que aceitaram fazer parte da coordenação deste projeto, 

permite a sua continuidade e garante a sua qualidade.  

 

Referências bibliográficas:  

1. Benzaghta MA, Elwalda A, Mousa M, Erkan I, Rahman M. SWOT analysis 

applications: An integrative literature review. J Glob Bus Insights. 2021;6(1):55– 73. 
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Apêndice J – Guia orientador de diagnósticos e intervenções de enfermagem sobre CPP 

Diagnósticos de Enfermagem Intervenções de Enfermagem 

Aceitação do estado de saúde 

comprometido 

• Identificar com a pessoa estratégias 

anteriores de adaptação eficaz 

• Apoiar a tomada de decisão  

• Encorajar a comunicação expressiva 

de emoções  

• Encorajar a interação social 

• Promover a aceitação do estado de 

saúde  

• Promover o envolvimento da família  

• Escutar criança  

• Escutar prestador de cuidados  

• Elogiar a aprendizagem de 

capacidades 

• Orientar a pessoa para grupos de 

autoajuda 

• Explicar os tratamentos aos pais 

Ansiedade Presente 

• Envolver prestador de cuidados 

• Explicar sobre estado de saúde 

• Identificar com a pessoa estratégias de 

coping eficazes 

• Solicitar apoio para a pessoa 

Auto-Estima diminuída 

• Escutar a pessoa 

• Executar técnica de relaxamento 

• Explicar sobre estado de saúde 

• Identificar com a pessoa estratégias de 

coping eficazes 

• Solicitar apoio para a pessoa 

Cansaço Presente 

• Determinar fator (es) desencadeante 

(s) do cansaço 

• Escutar a pessoa 
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• Gerir a oxigenoterapia 

• Monitorizar sinais vitais 

• Solicitar apoio para a pessoa 

Capacidade de desempenho de papel 

comprometida 

• Escutar o prestador de cuidados 

• Explicar sobre estado de saúde 

• Orientar a pessoa 

• Identificar com a pessoa estratégias de 

coping eficazes 

• Promover a esperança 

• Solicitar apoio para a pessoa 

Conforto diminuído 

• Aplicar (protector/ tratamento 

cutâneo) em região corporal 

• Identificar causa de desconforto da 

pessoa 

• Monitorizar sinais vitais  

• Vigiar dor 

Conhecimento sobre saúde diminuído 

• Providenciar material recreativo 

• Envolver prestador de cuidados  

• Ensinar a pessoa 

• Explicar sobre o estado de saúde 

Continuidade de Cuidados 

Comprometida 

• Providenciar material recreativo 

• Envolver prestador de cuidados 

• Orientar a pessoa 

• Solicitar apoio para a pessoa 

Desidratação Presente 

• Monitorizar consciência (com escala 

de Glasgow) 

• Monitorizar sinais vitais 

• Monitorizar peso corporal 

• Vigiar mucosas 

• Vigiar pele 

Dispneia Presente • Executar técnica de relaxamento 
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• Assistir nas técnicas respiratórias 

• Gerir oxigenoterapia 

• Identificar fatores desencadeantes de 

dispneia em repouso 

• Identificar fatores desencadeantes de 

dispneia funcional 

• Identificar fatores desencadeantes de 

ortopneia 

• Monitorizar saturação de oxigénio 

• Monitorizar frequência respiratória 

• Vigiar respiração 

Dor Presente 

• Aplicar estratégias não 

farmacológicas para alívio da dor  

• Posicionar a pessoa 

• Massajar as partes do corpo 

• Ensinar sobre técnica de relaxamento 

• Monitorizar sinais vitais 

• Monitorizar dor  

• Vigiar dor 

Ferida crónica Presente 

• Executar tratamento à ferida crónica 

• Avaliar ferida crónica 

• Solicitar apoio para a pessoa 

• Vigiar coloração de região corporal 

com ferida crónica 

• Vigiar ingestão de alimentos 

• Vigiar ingestão de líquidos 

• Vigiar sensibilidade de região 

corporal com ferida crónica 

• Vigiar temperatura de região corporal 

com ferida crónica 

Imagem corporal comprometida 
• Escutar a pessoa 

• Executar técnica de relaxamento 
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• Explicar sobre estado de saúde 

• Identificar com a pessoa estratégias de 

coping eficazes 

• Solicitar apoio para a pessoa 

• Vigiar comportamento 

Limpeza das vias aéreas comprometida 

• Aspirar secreções 

• Gerir oxigenioterapia 

• Monitorizar sinais vitais 

• Solicitar apoio para a pessoa 

• Vigiar respiração  

• Vigiar secreções  

• Vigiar expetoração 

• Vigiar reflexo de tosse 

Medo presente 

• Envolver o prestador de cuidados 

• Escutar a pessoa 

• Executar técnica de relaxamento 

• Explicar sobre estado de saúde 

• Identificar estratégias adaptativas com 

a criança 

• Identificar com a pessoa estratégias de 

coping eficazes 

• Encorajar a criança na identificação de 

fatores precipitantes  

• Otimizar comunicação 

• Executar atividades terapêuticas  

• Promover a esperança 

• Solicitar apoio para a pessoa 

Morrer com dignidade comprometido 

• Gerir o ambiente  

• Facilitar o envolvimento do prestador 

de cuidados  

• Facilitar serviços religiosos 

• Facilitar suporte familiar  
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• Promover privacidade da pessoa  

• Escutar a família  

• Escutar a pessoa  

• Escutar prestador de cuidados  

• Confortar a família  

• Confortar a pessoa  

• Confortar prestador de cuidados  

Membrana mucosa seca presente 

• Vigiar membrana mucosa 

(descorada/corada/cianosadas/ 

Ictéricas/hidratadas/desidratadas) 

• Aplicar creme na mucosa  

• Incentivar a ingestão de líquidos 

Adesão ao regime terapêutico ineficaz • Identificar não adesão ao regime 

terapêutico 

• Providenciar material recreativo 

• Envolver prestador de cuidados 

• Escutar o prestador de cuidados 

• Escutar a criança 

• Explicar sobre estado de saúde 

• Ensinar o prestador de cuidados sobre 

adesão ao regime terapêutico  

• Promover comportamentos de adesão 

ao regime terapêutico 

• Negociar com a criança cuidados 

• Encorajar tomada de decisão 

• Requerer serviço de nutrição 

• Requerer serviço social 

• Treinar (competências psicossociais) 

do indivíduo 

• Informar sobre serviços de saúde 

Obstipação presente • Palpar abdómem 

• Remover fecalomas 
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• Massajar abdómen 

• Ensinar prestador de cuidados sobre 

prevenção de obstipação 

• Vigiar abdómen 

• Vigiar dor 

• Vigiar fezes 

Risco de Úlcera de Pressão • Aplicar (protetor/tratamento cutâneo) 

em região corporal 

• Providenciar dispositivos para 

prevenção de úlcera de pressão  

• Monitorizar risco de úlcera de pressão 

através da Escala de Braden Q 

• Vigiar ingestão de alimentos 

• Vigiar ingestão de líquidos 

• Vigiar pele 

• Vigiar sinais de úlcera de pressão 

Úlcera de Pressão Presente • Executar tratamento à úlcera de 

pressão da região corporal 

• Avaliar úlcera de pressão 

• Monitorizar risco de úlcera de pressão 

através da Escala de Braden Q 

• Requerer serviço de nutrição 

• Vigiar ingestão de alimentos 

• Vigiar ingestão de líquidos 

Ventilação Comprometida • Assistir a pessoa a otimizar 

ventilação através de dispositivos 

respiratórios 

• Avaliar ventilação 

• Otimizar dispositivos 

• Vigiar adaptação ao ventilador 

• Gerir oxigenoterapia 

• Vigiar respiração 
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• Incentivar repouso 

• Monitorizar consciência (com escala 

Glasgow) 

• Monitorização sinais vitais 
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Apêndice K – Projeto de melhoria contínua da UCIP do Hospital X “Referenciação 

especializada da criança/jovem com necessidades paliativas” 
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Apêndice L – Formação “Cuidados Paliativos Pediátricos” na UCIP 
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Apêndice M – Fotografia retirada no fim da sessão formativa na UCIP 
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Apêndice N – Póster de divulgação da sessão formativa da UCIP 
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Apêndice O – Plano de sessão da sessão formativa da UCIP 
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Apêndice P – Reflexão segundo o Ciclo reflexivo de Gibs (1) 

Descrição:         

No âmbito do MESIP foi realizado um estágio na EIHSCPP de um Hospital do distrito 

de Lisboa, maioritariamente observacional. Durante este estágio foram realizadas visitas 

domiciliárias e consultas externas multidisciplinares de cuidados paliativos a crianças já 

referenciadas e acompanhadas pela EIHSCPP. Foram abordadas crianças em diferentes 

contextos, em situações clínicas com necessidades paliativas do foro neurológico cujo cuidador 

principal era a mãe, assim como contextos socioeconómicos e estruturas familiares diferentes. 

Neste contexto, os cuidados seguem uma filosofia de cuidados centrados na família, logo o 

conceito de criança implica cuidados prestados à criança e sua respetiva família, que pode 

incluir não só o principal cuidador, como a família mais próxima ou até mesmo um professor 

ou educador (2).  

Durante a intervenção de enfermagem identificaram-se diversas necessidades 

paliativas, nomeadamente, intervenções de conforto físico através do controlo de sintomas, 

reforço do conhecimento do cuidador, nomeadamente a adesão terapêutica e dificuldades na 

manipulação de dispositivos, apoio social e económico, apoio emocional e psicológico, 

articulação com as diversas instituições, tanto hospitalares como escolares, e transporte 

adequado às suas necessidades. 

Além destas crianças já acompanhadas pela EIHSCPP decorreu ainda uma primeira 

abordagem a uma criança recentemente referenciada para a equipa. Esta referenciação foi 

realizada por uma médica da equipa. A criança encontrava-se ainda internada, mas em 

preparação para ida para domicílio, sendo realizada a primeira intervenção de enfermagem com 

a mãe. Realizaram-se intervenções de gestão de expetativas, esperança realista e avaliação da 

estrutura familiar da cuidadora. 

Sentimentos  

Na minha primeira abordagem com a EIHSCPP, senti-me entusiasmada e empenhada 

para observar todo este novo contexto, no entanto algo apreensiva com a aceitação destas 

famílias a uma pessoa estranha e com a qual não tinham confiança. O contexto de vida destas 

famílias é muito complexo pelo que a experiência foi vivida com alguma tristeza, e por vezes 

com algum sentimento de impotência. No entanto, ao verificar que a intervenção da EIHSCPP, 

que vai ao encontro das necessidades evidenciadas, que é tão importante para estas famílias, 

esse sentimento de tristeza transforma-se num sentimento de satisfação por verificar a diferença 

que a equipa faz na vida destas crianças/jovens e famílias.  
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Avaliação  

Este estágio observacional permitiu analisar uma grande abrangência de crianças com 

necessidades paliativas, o que vai ao encontro dos objetivos iniciais do meu projeto e revelou 

o impacto e necessidade de uma EIHSCPP na vida destas crianças. Esta abordagem em 

cuidados paliativos pediátricos é algo que me motiva enquanto estudante de MESIP, dado à 

necessidade de desenvolver competências a nível do cuidado da criança/jovem e família nas 

situações de especial complexidade. Durante as intervenções de enfermagem destaco como 

ponto positivo a minha comunicação não verbal que permitiu iniciar o desenvolvimento de uma 

relação terapêutica com as famílias e crianças, apesar de breve e ir ao encontro da abordagem 

da enfermeira orientadora.  

A articulação multidisciplinar exige um grande esforço dos profissionais, na medida 

em que, existem lacunas formativas na área de cuidados paliativos pediátricos e os profissionais 

apresentam dificuldades em articular com a EIHSCPP. Estas adversidades levam-nos aos 

sentimentos de impotência e à necessidade de desenvolver estratégias para colmatar essas 

lacunas. 

Análise  

Os CPP são cuidados holísticos e multidisciplinares que estão focados, não apenas em 

tratamentos médicos, mas também nos vários contextos, físico, emocional, social e espiritual 

da criança e jovem. Um dos fatores mais importantes na abordagem para suprir as necessidades 

destes contextos é a comunicação. Uma comunicação especializada constrói uma relação 

terapêutica sólida que permitirá realizar uma abordagem holística. Esta comunicação não se 

restringe apenas à comunicação entre profissional e criança/jovem e família, mas também à 

comunicação entre equipas. Para uma intervenção eficaz com estas famílias, é necessário uma 

articulação uniforme entre os profissionais de saúde (3).  

No caso da referenciação das crianças para a necessidade de cuidados paliativos, existe 

uma grande lacuna de articulação com as equipas. O médico tem a função de referenciar estas 

crianças, no entanto, o enfermeiro especialista apresenta competências para identificar as 

necessidades paliativas e auxiliar nessa referenciação (4), contudo não é usado nenhum 

instrumento para a identificação dessas necessidades. Ao existir um instrumento que evidencie 

essas necessidades, as equipas que não apresentam formação especializada em CPP conseguem 

articular precocemente com as equipas especializadas em CPP permitindo um 

acompanhamento diferenciado e uniformizando a informação. Desta forma, ao evidenciar essas 

necessidades será possível realizar uma articulação mais fluída com todos os profissionais, o 

que permitirá uma abordagem multidisciplinar mais coesa. 
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Conclusão 

Em suma, uma abordagem multidisciplinar coesa permite uma intervenção em cuidados 

paliativos mais eficaz. É necessário investir na articulação multidisciplinar e intra equipas para 

que a criança/jovem e sua família com caráter de grande complexidade consigam aceder aos 

melhores cuidados possíveis tendo em conta as suas necessidades.  

Planeamento da ação 

A abordagem seguinte será implementar o instrumento de avaliação de crianças e 

jovens com necessidades paliativas, a escala PaPaS.  

Desta forma é possível delinear os seguintes objetivos:  

- Objetivo geral:  

• Identificar as necessidades Paliativas Pediátricas através da implementação da escala 

PaPaS;  

• Facilitar a transmissão de informação  

• Promover a articulação da equipa multidisciplinar em cuidados paliativos tendo em 

contas as necessidades paliativas pediátricas 

- Objetivos específicos:  

• Elaborar um guia para implementação da escala pelos profissionais de enfermagem; 

• Preparar uma formação para as equipas de internamento para utilização da escala  

• Criar consultoria de enfermagem nos internamentos em cuidados paliativos; 
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Apêndice Q - Reflexão crítica sobre o artigo: “Regional perspectives on the coordination 

and delivery of paediatric end-of-life care in the UK: a qualitative study” 

A prestação de cuidados paliativos pediátricos (CPP), apresenta ainda diversos 

obstáculos a nível global(1).  O Reino Unido apesar de pertencer a um grupo de prestação de 

CPP avançado(1) apresenta fatores que requerem uma evolução com necessidade de melhoria, 

nomeadamente, a sua coordenação entre profissionais e instituições e a sua acessibilidade para 

com as famílias com necessidades paliativas(2). Esta perspetiva apresentada no Reino Unido 

permite refletir sobre a situação atual da prestação de CPP em Portugal, dado que as falhas 

evidenciadas são semelhantes(3). 

Um dos pontos abordados no artigo sobre a prestação dos CPP no Reino Unido foi a 

comunicação. Uma comunicação adequada entre profissionais, as crianças e suas famílias 

permite uma melhor qualidade nos cuidados. Verificou-se que a referenciação para CPP é 

realizada tardiamente no processo de doença da criança, o que reduz o tempo para a 

organização destes cuidados. Tal facto implica que, por exemplo, muitas crianças acabem por 

morrer numa unidade de cuidados intensivos. No entanto, uma boa comunicação permite 

capacitar as famílias com necessidades paliativas para conseguirem tomar decisões informadas, 

o que permite às famílias definirem um plano antecipado de cuidados e escolher o local de 

morte da criança (2). Em Portugal, esta situação revela-se muito atual. A referenciação ainda é 

uma questão problemática, na medida em que existem crianças com necessidades paliativas 

que não possuem o acompanhamento adequado e consequentemente acabam por nem 

conseguir escolher o seu local de morte(4). O relatório de estágio que venho a elaborar dá uma 

resposta a esta questão através da implementação da escala PaPaS, que facilita a referenciação 

das crianças com necessidades paliativas (5). 

Outro dos pontos demonstrados neste artigo foi a acessibilidade aos CPP. Existe uma 

grande iniquidade, não só a nível da região onde estas crianças habitam, mas também de acordo 

com o seu estatuto socioeconómico. Comparando as áreas rurais com as áreas urbanas, a 

prestação de cuidados é díspar, não só a nível da disponibilidade de serviços, na distribuição 

de infraestruturas, como da existência de profissionais especializados. Estas crianças 

apresentam doenças muito complexas e exigem uma grande experiência e treino por parte dos 

profissionais de saúde que prestam estes cuidados. Existe uma grande falta de profissionais 

experientes na área, o que implica que nem todas as crianças estão a receber os mesmos 

cuidados(2). Novamente, a acessibilidade aos CPP apresenta uma iniquidade semelhante ao 

Reino Unido. Portugal encontra-se ainda a lutar contra a desinstitucionalização o que se revela 
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extramente difícil devido à falta de recursos a vários níveis nas instituições que prestam estes 

cuidados, entre elas formação, recursos humanos, recursos económicos, recursos estruturais e 

organizacionais. Consequentemente existe uma grande limitação na capacidade de resposta em 

várias áreas do país principalmente nas áreas rurais.(3,6)       

Neste artigo sugere-se a elaboração de uma rede de consultadoria permanente para 

colmatar estas dificuldades evidenciadas na prestação de CPP. Desta forma, seria possível 

diminuir o impacto entre a experiência do profissional e as necessidades paliativas apresentadas 

pelas crianças, promovendo a comunicação entre profissionais e instituições. Para a prestação 

de CPP, existir uma rede que coordena profissionais, informação e instituições é essencial. 

Neste artigo é evidenciado as experiências positivas entre profissionais que apresentam uma 

boa comunicação, através de reuniões regulares ou profissionais que se encontram em serviços 

diferentes ao mesmo tempo e partilham a sua experiência. As experiências negativas são 

também demonstradas, nomeadamente quando a informação não se cruza, ou os cuidados não 

são prestados de forma holística, mas apenas por especialidades (2). Em Portugal existe a Rede 

Nacional de Cuidados Paliativos que em teoria apresenta-se como uma boa solução para 

inúmeras necessidades na prestação de cuidados paliativos, no entanto atualmente a rede 

apresenta-se estagnada com diversos problemas a diferentes níveis, sendo que a Rede Nacional 

de Cuidados Continuados Integrados tem suportado as necessidades das crianças e famílias que 

requerem CPP(3,6).  

O financiamento na área dos CPP é extremamente difícil de obter devido a dois fatores 

segundo o artigo em reflexão. Em primeiro lugar, o número de crianças com necessidades 

paliativas é reduzido, logo apresenta apenas um ligeiro impacto a nível nacional e segundo, a 

falta de critérios para os resultados da prestação de cuidados pediátricos em fim de vida 

dificulta a demonstração de benefícios aos investidores(2). Em Portugal, a situação assume 

dimensões semelhantes. A gestão local não considera prioritária a resolução de problemas 

relacionados com a prestação de CPP, como tal os recursos necessários não são distribuídos 

conforme as necessidades. (3) 

A solução abordada neste artigo, para resolução destes desafios, seria através da 

definição de critérios e padrões para a prática de CPP, que é ainda uma grande falha no Reino 

Unido. Em Portugal, revela-se evidente a necessidade de investir no CPP em diferentes níveis 

seja na formação, na qualidade dos cuidados ou organizacional. O Plano estratégico para o 

desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2023-2024 apresenta um plano de ação para colmatar 

estas falhas, no entanto cabe aos profissionais de saúde promover este plano. Como futura 

Enfermeira Mestre e Especialista em Saúde Infantil e Pediátrica tenho um papel fundamental 
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na evolução e qualidade dos cuidados paliativos pediátricos tendo em conta as respetivas 

competências (7,8). 
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Apêndice R – E-mail para autora da escala com solicitação de consentimento 
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Apêndice S- Plano de Projeto “Formação em Cuidados Paliativos Pediátricos” 
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Apêndice T – Fotografias na prestação de Cuidados no Oceanário de Lisboa 
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Apêndice U – Resumo do Curso Básico de Cuidados Paliativos Pediátricos 

 

Durante o mês de fevereiro participei no Curso Básico de Cuidados Paliativos 

Pediátricos. Este curso era composto por 25h de formação, em formato E-learning, e foi 

divulgado pela Direção Geral da Saúde em articulação com os Serviços Partilhados do 

Ministério da Saúde (SPMS).  

O curso apresentava 10 módulos com temas relacionados com a prestação de CPP e 

apresentava uma avaliação final via online como método de obtenção do certificado. Os 

conteúdos multimédia eram muito apelativos com testemunhos de pais/cuidadores, 

apresentação de diapositivos com conteúdos bem estruturados, explícitos e oradores 

especialistas na área.     

Este curso destina-se à transmissão e atualização de conhecimentos dos profissionais 

de saúde sobre a abordagem complexa à criança e sua família com necessidades paliativas.  

Durante o meu processo formativo no MESIP, identifiquei certas lacunas na área dos 

CPP. Apesar de uma extensa pesquisa nesta área necessitava de complementar e atualizar os 

meus conhecimentos de forma a cumprir os objetivos a que me propôs no meu plano de 

projeto como futura EESIP, especialmente para cumprir os meus objetivos como facilitadora 

da aprendizagem nos vários contextos. Deste modo, defini como objetivo do meu percurso 

académico a conclusão deste curso.  

Através da participação neste curso consegui obter uma visão mais abrangente dos 

CPP em Portugal e de métodos e instrumentos utilizados pelas equipas especializadas em 

CPP para a identificação de necessidades paliativas. Esta formação foi um complemento à 

minha pesquisa e será uma ferramenta para atingir os meus objetivos no módulo II.  
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Apêndice V – Resumo da Scooping Review “A Brincadeira Terapêutica como estratégia 

como estratégia de comunicação” 

Resumo 

Introdução: Durante a hospitalização, a criança encontra-se mais sensível e por isso, pode 

apresentar dificuldades no desenvolvimento de mecanismos de defesa, bem como no 

estabelecimento da sua rotina e hábitos já adquiridos, uma vez que se encontra exposta a 

ambiente e procedimentos geradores de stress e ansiedade. A brincadeira deve ser utilizada 

como meio de comunicação pelo enfermeiro no desenvolvimento de estratégias facilitadoras e 

promotoras do seu desenvolvimento infantil, que promovam a sua autonomia e reduzam o 

impacto negativo da hospitalização. 

Objetivo: Analisar o benefício da brincadeira terapêutica enquanto estratégia de comunicação 

para a prática de Enfermagem. 

Materiais e Método: Para a elaboração da scoping review (ScR), foram utilizadas doze bases 

de dados, com artigos em português, inglês e espanhol sem limite temporal, baseada na 

metodologia do Joanna Briggs Institute (JBI). Obteve-se 488 artigos, dos quais após a leitura e 

aplicação dos critérios de inclusão restaram 17 artigos que constituíram o corpo de análise. 

Resultados: Tendo sido identificados diferentes métodos de brincadeira terapêutica em 

contexto hospitalar, nomeadamente o brinquedo terapêutico, as atividades lúdicas e as terapias 

integrativas. A brincadeira terapêutica resulta numa melhor adaptação ao meio hospitalar e 

consequentemente numa diminuição da ansiedade e medo.   

Conclusão: A brincadeira deve fazer parte integrante do plano de cuidados do enfermeiro, de 

forma a reduzir o stress e ansiedade da criança, facilitando a comunicação entre a tríade. Os 

pais são fundamentais no processo na forma em que além de participar ativamente, podem 

orientar o profissional sobre qual a estratégia mais adequada para a criança. 

 

Palavras-chave: Brincar, brincadeira, uso terapêutico, enfermagem, pré-escolar, toddler 
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Anexo I – Carta da Criança com necessidades paliativas 

 

 

Referência:Grupo de Apoio à Pediatria. Cuidados Paliativos Pediátricos – Informação para 

Cuidadores. Associação Portuguesa de Cuidados Paliativos. 2015. 

 

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligação: Cuidados Paliativos 

Pediátricos - informação para cuidadores (spp.pt) 

 

  

https://criancaefamilia.spp.pt/doencas-cronicas-ou-complexas/cuidados-paliativos-pediatricos-informacao-para-cuidadores/
https://criancaefamilia.spp.pt/doencas-cronicas-ou-complexas/cuidados-paliativos-pediatricos-informacao-para-cuidadores/
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Anexo II - Guia para apoiar as famílias de crianças com necessidades 

complexas e os profissionais que delas cuidam 

 

Referência:Lacerda A. Um guia para apoiar famílias de crianças com necessidades complexas 

e os profissionais que delas cuidam. Associação Portuguesa dos Cuidados Palaitivos. 2018. 

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligação: 

http://criancaefamilia.spp.pt/media/128323/GUIA_CCP.pdf 

http://criancaefamilia.spp.pt/media/128323/GUIA_CCP.pdf
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Anexo III – Folheto informativo “CPP - Informação para cuidadores” 

 

 

 

Referência: Grupo de Apoio à Pediatria. Cuidados Paliativos Pediátricos – Informação para 

Cuidadores. Associação Portuguesa de Cuidados Paliativos. 2015. 

 

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligação: Cuidados Paliativos 

Pediátricos - informação para cuidadores (spp.pt) 

  

https://criancaefamilia.spp.pt/doencas-cronicas-ou-complexas/cuidados-paliativos-pediatricos-informacao-para-cuidadores/
https://criancaefamilia.spp.pt/doencas-cronicas-ou-complexas/cuidados-paliativos-pediatricos-informacao-para-cuidadores/
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Anexo IV – Diretório de condições limitantes da vida 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Referência:Devins H. Directory of Life-Limiting conditions [Internet]. 2011. Available from: 

http://www.biomedcentral.com/1472-684X/12/43 

 

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligação: https://www.icpcn.org/wp-

content/uploads/2014/04/Directory_of_LLC_v1.3.pdf 

 

  

https://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2014/04/Directory_of_LLC_v1.3.pdf
https://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2014/04/Directory_of_LLC_v1.3.pdf
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Anexo V - Recomendações para referenciação atempada de crianças a Cuidados 

Paliativos Pediátricos  

 

Referência: Cardoso MA, Pires M, Guerra P, Cancelinha C, Lacerda A, Almeida V, et al. 

Critérios de Referenciação para Equipas Especializadas de Cuidados Paliativos Pediátricos. 

Serviço Nacional de Saúde [Internet]. 2023; Available from: https://www.sns.min-

saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/Criterios-Referenciacao-Equipas-Pediatricas-

CNCP_signed.pdf   
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Anexo VI – Escala PaPaS 

Domínio 1 Trajetória da doença e impacto nas 

atividades da vida diária da criança/jovem 

Caraterísticas Pontuação 

1.1. Trajetória da doença e influência nas 

atividades diárias da criança/jovem 

(comparação com a faixa etária da 

criança/jovem referente às últimas 4 

semanas) 

Estável 

 

Deteriorização lenta sem impacto 

nas atividades diárias 

 

Instável e com impacto nas 

atividades diárias 

 

Deterioração significativa com 

restrição grave das atividades 

       0 

 

       1 

 

 

       2 

 

 

       4 

1.2. Aumento do nº de internamentos hospitalares 

(> 50% em 3 meses, comparado com 

períodos anteriores) 

Não 

 

Sim 

       0 

 

       3 

 

Domínio 2 Resultado esperado do tratamento da 

doença e efeitos secundários associados 

Caraterísticas Pontuação 

2.1. Tratamento direcionado para a doença (não 

diz respeito ao tratamento de complicações 

relacionadas com a doença. Ex: dor, dispneia 

ou fadiga) 

É curativo 

 

Controla a doença e prolonga a 

vida com boa QDV 

 

Não cura nem controla a doença, 

mas efeito positivo na QDV 

 

Não controla a doença e não tem 

efeito na QDV  

       0 

 

       1 

 

 

       2 

 

 

 

       4 

2.2.  Efeitos secundários do tratamento (incluindo 

impacto na família e no doente. Ex: 

internamentos na perspetiva do doente ou 

família) 

Nenhum ou ligeiros 

 

Ligeiros  

 

       0 

 

       1 
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Moderados  

 

 

Graves 

  

 

       2 

 

        

        4 

Domínio 3 Sinais/sintomas e problemas  

 

Caraterísticas Pontuação 

3.1.  Intensidade de sinais/sintomas e/ou 

dificuldade no controlo destes (nas últimas 4 

semanas) 

Assintomático 

 

Sinal (ais)/Sintoma (s) é 

ligeiro(s) e fácil (eis) de controlar 

 

Qualquer sinal/sintoma é 

moderado e controlável 

 

Qualquer sinal/sintoma é grave 

ou difícil de controlar 

       0 

 

       1 

 

 

       2 

 

 

 

       4 

3.2. Intensidade de sinais/sintomas e/ou 

dificuldade no controlo destes (nas últimas 4 

semanas) 

Ausente 

 

Ligeiro 

 

 

Moderado 

 

 

 

Significativo (grave) 

 

       0 

 

       1 

 

 

       2 

 

 

        

       4 

3.3. Distúrbios psicológicos (stress) dos pais ou 

família relacionados com os sinais/sintomas 

e sofrimento da criança 

Ausente 

 

Ligeiro 

 

       0 

 

       1 
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Moderado 

 

 

Significativo (grave) 

 

       2 

 

 

       4 

Domínio 4 Preferências/necessidades do doente ou 

pais 

Preferências do profissional de saúde 

Caraterísticas Pontuação 

4.1. O doente/os pais deseja(m) receber cuidados 

paliativos ou expressa(m) necessidades 

similares aos cuidados paliativos 

Não 

 

 

 

Sim 

       0 

responda 

ao 4.2 

 

       4  

não 

responda 

ao 4.2 

 

4.2. O profissional ou a sua equipa sente(m) que 

este doente beneficiaria de cuidados 

paliativos 

Não 

 

Sim 

       0 

 

       4 

 

Domínio 5 Esperança de vida Caraterísticas Pontuação 

5.1. Estimativa da esperança de vida Vários anos 

 

Entre meses a 1-2 anos 

 

 

Entre semanas a meses 

 

 

 

 

Entre dias a semanas 

       0 

 

       1 

 

 

       3 

não 

responda 

ao 5.2 

 

       4 
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 não 

responda 

ao 5.2 

 

5.2.  Ficaria surpreendido se esta criança morresse 

repentinamente no prazo de seis meses 

Sim 

 

Não 

       0 

 

       2 

 

 

 

Referência: Palaré MJ, Tavares F, Machado MDC. Validation of the European Portuguese 

Version of a Pediatric Palliative Needs Assessment Tool: The Pediatric Palliative Screening 

Scale. Acta Med Port. 2023 May 1;36(5):326–35. 
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Anexo VII – Questionário de avaliação das sessões formativas   
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Anexo VIII – Website ATTITUDE 

 

 

 

 

 

Referência: Associação de solidariedade social ATTITUDE. Tutoriais para cuidadores 

informais em cuidados paliativos pediátricos [Internet]. Lisboa: Associação de solidariedade 

social ATTITUDE. Disponível em: www.attitude.org.pt.  

  

http://www.attitude.org.pt/
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Anexo IX – Folheto Informativo: “Onde está o meu bebé – Livro para colorir para os 

irmãos UCIN” 

 

 

Referência: Silva, Carina P. Onde está o meu bebé? – Livro de colorir para os irmãos UCIN. 

Sociedade Portuguesa de Neonatologia. 2017. Disponível em: livro-irmaos-Carina_net.pdf 

(spneonatologia.pt) 

  

https://www.spneonatologia.pt/wp-content/uploads/2022/01/livro-irmaos-Carina_net.pdf
https://www.spneonatologia.pt/wp-content/uploads/2022/01/livro-irmaos-Carina_net.pdf
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Anexo X – Inquérito de Satisfação para Pais da UCIN 
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Anexo XI – Questionário de avaliação da satisfação dos pais com os cuidados na UCIP 
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Anexo XII – Folha de referenciação à EIHSCPP 
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Anexo XIII – Certificado do Curso Básico de Cuidados Paliativos Pediátricos 

 

 


