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I. Introducéo

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos (CP) como, uma
abordagem que melhora a qualidade de vida da pessoa (adultos e criangas) e suas familias que
enfrentam problemas associados a doencas potencialmente fatais, através da prevencéo e alivio
do sofrimento por meios de identificagdo precoce, correta avaliacdo e tratamento da dor e
outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituaisl. Estima-se que, a nivel
mundial, mais de 20 milhdes criancas necessitam de CP, e que em comparagdo com anos
anteriores, este nimero tem aumentado tendencialmente?. Em Portugal continental, estima-se
que 7.268 criancas apresentem necessidades paliativas®.

O acesso a Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) constitui um direito basico dos
recém-nascidos, criancas e jovens diagnosticados com doencas crénicas complexas, limitantes
ou ameacadoras da vida, e das suas familias. Portanto, se existe o direito a salde e o direito a
ser livre de crueldade desumana e tratamento degradante, existe o direito aos CP*.

A Associacgdo Together for Short Lives delineou a Carta da Crianga com necessidades
Paliativas®, que foi traduzido para a lingua portuguesa pelo grupo de apoio a pediatria da
Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos que pode ser considerado um guia para todos
os profissionais de salde, no cuidar destas criancas e suas familias (Anexo I).

De acordo com OMS, ndo pode existir uma cobertura universal de salude sem a
presenca dos CP. Desta forma, na Assembleia Geral da OMS de 2014 foi aprovada uma
resolucdo para a sensibilizacdo dos estados-membro em fortalecer os CP nos seus sistemas de
saude. Atualmente, apesar de Portugal ser considerado pela OMS um dos paises com um nivel
avancado na integracdo de CP, quando comparado com paises como Inglaterra, Irlanda ou
Holanda, Portugal encontra-se numa fase muito preliminar na integragéo de CPP 1.

Os CP ndo sdo uma tematica recente, mas em Portugal a sua implementacdo oficial
iniciou-se apenas em 2012, com a Lei de Bases dos CP®. Contudo, s6 6 anos depois é publicada
a portaria n°66/2018, de 6 de marco, que vem evidenciar a necessidade da criacdo das unidades
paliativas especificas em pediatria (Equipas intra-hospitalares de suporte de cuidados paliativos
pediatricos), integradas na Rede Nacional de Cuidados Paliativos®.

Os CPP tém apresentado um lento desenvolvimento devido a uma grande lacuna na
formacdo e recursos das instituicdes de salde, como pode ser evidenciado nos planos
estratégicos para 0 Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP). O PEDCP de 2021-
2022 refere que, apesar de terem sido implementadas equipas especializadas de CP nos



principais centros hospitalares nacionais, nenhum dos mesmos cumpre 0s requisitos formativos
ou as dota¢des minimas®. O PEDCP 2023-2024 vem trazer novas orientaces e estratégias para
atingir esses requisitos’.

Existem grandes barreiras a prestagdo de CP, entre elas evidencia-se, a perce¢do de
certos profissionais de salde e da populacdo em geral, de que os CP sdo cuidados
exclusivamente de fim de vida, assim como a manutencdo de um modelo biomédico na
prestacdo de cuidados, ainda muito enraizada em Portugal, o que implica uma énfase na
perseguicdo de uma cura, principalmente quando a populagdo-alvo é pediatrica®®.

A formacdo e a investigacdo sdo importantes fatores para colmatar as lacunas e
derrubar barreiras, desse modo, o Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e Pediatrica
(EESIP) tem um papel fundamental na prestacdo dos CPP. Compete ao enfermeiro especialista
o dever ético e deontoldgico de assumir a defesa dos direitos humanos®!°, o que implica o
direito da crianca aos cuidados paliativos. Além disso, uma das grandes competéncias do
EESIP designa-se por cuidar da crianca, jovem e familia nas situacGes de especial
complexidade onde se depreende o diagnostico dessas necessidades e incapacidades na crianca,
jovem e sua familia com doenca cronica, doenca oncoldgica e deficiéncia/incapacidade!®. Para
tal, € necessario a utilizacdo de instrumentos e aprendizagens que permitam a identificacdo
dessas necessidades e posterior referenciacdo para equipas especializadas em CPP. Deste
modo, permitimos a crianca e sua familia cuidados especializados e adequados as suas
necessidades especificas, 0 mais precoce possivel. O EESIP é um dos principais promotores da
formacdo e melhoria continua das equipas onde esta inserido®, como tal é da sua funcéo
promover a prestacdo de CPP no ambito da prestacdo dos melhores cuidados em saude
possiveis.

De acordo com esta tematica foi realizada uma pesquisa da qual surgiram diversos
instrumentos de avaliacdo, contudo apenas um se adaptava as carateristicas da populagdo
pediatrica, a escala PaPaS (Paediatric Palliative Screening)!*!2, Este instrumento de avaliacio
permite a identificacdo de criangas e jovens com necessidades paliativas e tem o objetivo, ndo
sO de permitir uma referenciacdo adequada as suas necessidades, 0 mais precoce possivel, para
equipas especializadas, como também para orientar os profissionais de salde na prestacao
CPP“*lZ.

Quando os CPP séo abordados, as necessidades paliativas apresentadas pelas criancas
ou jovens advém de diversos contextos e podem agrupar-se em diferentes categorias
nomeadamente fisicas, psicoespirituais, ambientais e sociais. Estas necessidades,

habitualmente ndo podem ser satisfeitas pelos sistemas de prestagdo de cuidados tradicionais,
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0 que implica intervencGes, ndo apenas para a cura da doenca, mas também intervencdes que
promovam a qualidade de vida, ou seja medidas de conforto para abordar necessidades de
conforto. Esta filosofia implica uma visdo holistica dos cuidados de enfermagem, logo a teoria
de cuidados de enfermagem que mais se adequa neste contexto e que ir& guiar a elaboracéo
deste relatorio, sera a Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba®3,

Assim, defino os seguintes objetivos para este trabalho:

e Objetivo geral:

o Desenvolver competéncias no ambito do grau de Mestre e da enfermagem
especializada em Saude Infantil e Pediatrica;

e Objetivos especificos:

o Promover a qualidade da prestacdo de CPP em instituicdes de salde de
pediatria;

o Desenvolver a formacéo do profissional de enfermagem em CPP

Para atingir estes objetivos, no &mbito do Mestrado de Enfermagem em Saude Infantil
e Pediatrica (MESIP) foi realizado um estagio profissional em quatro contextos da area da
pediatria: internamento de pediatria, neonatologia, cuidados intensivos pediatricos e cuidados
de saude primarios. O seguinte relatério de estagio ira abordar uma analise critica e reflexiva
sobre o percurso de estagio nestes contextos, fundamentado num enquadramento tedrico
previamente estruturado, com objetivos e atividades propostos para a aquisicdo de
competéncias comuns do enfermeiro especialista, competéncias especificas do ESIP e

competéncias para a obtencdo do grau de mestre.

Il. Enquadramento tedrico

Os CPP em Portugal requerem ainda um grande desenvolvimento. Apesar de
comecarem 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. E da
competéncia do ESIP promover este desenvolvimento e preconizar a implementacéo destes
instrumentos, para uma prestacdo de cuidados de enfermagem de qualidade e adaptada as
especificidades de cada crianca e jovem?®,

Em Portugal, os nimeros mais recentes de criancas com necessidades paliativas

evidenciados nos PEDCP sdo estimativas com base em estudos de outros paises®’. O Gltimo



estudo epidemiol6gico com dados que remetem aos CPP, realizado no nosso pais, data de 1987
a 2011. Deste estudo séo retiradas elacbes, nomeadamente, 1/3 das criangas que morrem em
Portugal, sdo criangas com doengas cronicas complexas, sendo que este nimero apresenta um
aumento tendencial. A idade mediana da morte das criangas com doenga complexa crénica tem
apresentando também um aumento ao longo deste periodo, 0 que implica que estas criancas
sobrevivem durante mais tempo!®>. O Relatério de 2018 do Observatdrio Portugués dos
Cuidados Paliativos apresenta resultados preliminares que confirmam um aumento da
prevaléncia de criancas/jovens com doenca cronica complexa, o que tem vindo a causar uma
grande sobrecarga nas instituicdes de satde. Os internamentos de criangas/jovens com doenca
cronica complexa custam o dobro dos internamentos deste tipo de doenca. No entanto estes
resultados ainda ndo estdo completos, pois encontram-se ainda em fase de redacao / publicacdo
em artigos cientificos™®.

Como a investigacdo em Portugal sobre esta tematica ainda se encontra em
desenvolvimento revela-se necessario encontrar estudos realizados em paises do mesmo nivel
de prestagdo de CP, como foi nomeado pela OMS?!. Estudos mais recentes de paises como a
Escdcia e a Inglaterra veem comprovar que estes factos se mantém. Um estudo epidemiolégico
na Escocia demonstrou um aumento do namero de criancas com doencas limitantes da vida de
2009 a 2014 ", Em Inglaterra, um estudo realizado de 2000 a 2010, vem comprovar este facto,
assim como confirmar a prevaléncia das doencas cronicas complexas em jovens 18,

O facto de as necessidades de CPP apresentarem um aumento tendencial, oferece uma
pressdo mais elevada para o desenvolvimento desses cuidados, no entanto ainda ndo é
suficiente. O Reino Unido foi pioneiro na implementacdo de CPP e apresenta um progresso
muito superior na prestacao destes cuidados comparativamente a Portugal, no entanto estudos
recentes neste pais referem que ainda existem muitas criancas com necessidades paliativas,
cujas necessidades ndo estdo a ser supridas®®. Como tal, estima-se que exista um nimero cada
vez maior de criangas com necessidades paliativas sem acesso aos CPP, dado a falta de recursos
estruturais, organizacionais e formativos em Portugal 3.

Atualmente, apesar de terem sido formadas Equipas Intra-Hospitalares de Suporte de
Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) em todos os centros hospitalares universitarios do
pais, e alguns outros hospitais, nenhuma destas equipas apresenta as dotacGes necessérias de
recursos humanos, requisitos minimos formativos, ou estruturas fisicas adequadas para a sua
pratica. Além disso, estas equipas ainda apresentam um papel desconhecido de outros
profissionais de salde na sua dindmica de trabalho, o que leva a uma grande dificuldade na

articulagio com outros servicos ou instituicdes hospitalares ’.



Os padrdes internacionais de CP mais recentes referem a necessidade da existéncia de
niveis distintos destes cuidados, que devem ser prestados por profissionais com formacao
adequada em CPP 2. A taxonomia da associacdo Together for Short Lives preconiza um sistema
integrado de CPP entre esses diferentes niveis, constituido por cuidados universais (nivel 1),
generalistas (nivel 2) e especialistas (nivel 3), que permita aos profissionais de cada nivel uma
articulacdo dinamica e coordenada da equipa multidisciplinar. Por conseguinte, seria possivel
uma melhor acessibilidade ao suporte e gestdo dos problemas do dia-a-dia das criancas ou
jovens e suas familias com necessidades paliativas *°. No entanto, Portugal ainda tem um longo
caminho a percorrer para atingir esta dinamica entre diferentes niveis de cuidados. Uma das
barreiras mais importantes a prestacdo de CPP é a falta de conhecimento e formacao dos
profissionais de salide nesta area’. Esta desinformacao leva a uma referenciagdo tardia e a uma
dificuldade muito grande em articular com as equipas especializadas em CPP. Os profissionais
de saude, 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 doenca da crianca com condicOes
limitantes da vida e/ou potencialmente fatais, a referenciacdo deve ser realizada o mais
precocemente possivel, dado que os CPP podem e devem ser realizados em simultdneo com os
cuidados curativos *%. Os CPP devem ser providenciados durante toda a evolugio da doenca e
n&o apenas introduzido como o ultimo recurso quando a crianca se encontra em fim de vida °.

Importa, portanto, definir CPP.

I1.1. Definicio de Cuidados Paliativos Pediatricos

Os CPP sdo cuidados holisticos e multidisciplinares que estdo focados em varios
contextos, nomeadamente a nivel do conforto fisico, psicoepiritual, ambiental e social da
crianga e jovem. Estes cuidados devem ser prestados concomitantemente com o tratamento
curativo ou tratamento com o intuito de prolongar a vida®®1°,

Destes contextos, advém grandes necessidades paliativas na crianca e jovem com
condicOes limitantes da vida ou potencialmente fatais. A abordagem a familia é fundamental
para que essas necessidades sejam realmente supridas>*81%2L Por conseguinte, pode-se
afirmar que os CPP seguem um modelo de cuidados centrados na familia, ou seja, ndo s os
cuidadores/pais ou restantes membros da familia sdo parceiros nos cuidados, como também
apresentam necessidades especificas que devem ser incluidas no plano de cuidados de

enfermagem?2.
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Estes cuidados devem ser iniciados no momento do diagndstico e devem manter-se
até a transicdo da crianca para servicos de adultos, ou até o fim da sua vida, o que inclui, gestdo
da dor e outros sintomas angustiantes, providenciar apoio psicologico e espiritual & crianga e
sua familia e/ou outros membros préximos da mesma, suporte social, otimizagdo do ambiente
(providenciar equipamentos medicos e transporte adequado, adaptacdo do domicilio), acesso a
educacdo, discussdo do planeamento antecipado dos desejos da crianca e familia relativamente
aos cuidados de fim de vida e 0 acompanhamento do luto aos familiares apds a sua morte!4819-
21 A Association for children’s Palliative Care e a Together for Short Lives ainda acrescenta a
necessidade de providenciar o descanso dos cuidadores!®2!,

O acesso aos CPP pode ser transformador para as criancas que vivem com condicdes
limitantes ou potencialmente fatais. Estes cuidados auxiliam a crianca e sua familia a terem
uma melhor qualidade de vida durante o tempo que tém. Pode reduzir a dor e o sofrimento das
criancas, melhorar o seu desenvolvimento e oferecer o apoio que tanto a crianca e toda a familia
necessitam durante estes momentos extremamente desafiadores®34819-21 O “Guia para apoiar
as familias de criancas com necessidades complexas e os profissionais que delas cuidam”?
permite demonstrar, ndo s6 as familias, mas também aos profissionais de salde as necessidades
de uma familia que sofre destas condicdes, evidenciando as suas necessidades e como 0s
profissionais as podem compreender e ajudar (Anexo Il). J& o folheto informativo “CPP -
Informagdo para cuidadores” € um instrumento atualizado e completo sobre os CPP para
conhecimento dos pais/cuidador principal (Anexo I11) 24,

Na prestacdo destes cuidados devem ser considerados seis principios, a comunicacao,
a tomada de decisdo no melhor interesse da crianca, os aspetos culturais e diversidade, o
consentimento, confidencialidade e capacidade de autonomia, a continuidade e coordenacgéo
dos cuidados e por fim o planeamento antecipado de cuidados. Contudo, nenhum destes
principios consegue estar presente sem o principio base, a comunicagio®®.

A comunicacdo em CPP implica uma abordagem com honestidade, abertura e sentido
de oportunidade com todos os membros envolvidos (pais, cuidadores, criangas/jovens, familia)
desde o diagnostico até aos momentos de dialogo sobre o fim da vida e o luto. E exigido
capacidades de comunicacdo muito elevadas o que se revela uma tarefa complexa, contudo é
essencial para o desenvolvimento de uma relagéo terapéutica com os profissionais de saude e
as familias que carecem destes cuidados®?. A forma de comunicagio deve ser adaptada a
pessoa, tendo em consideragdo o0 seu nivel cognitivo, no caso da crianca pode ser realizada a
comunicacéo através da brincadeira terapéutica?®, e os fatores externos que podem afetar a

comunicagéo, como por exemplo as consideracdes culturais!®®,
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O Modelo SPIKES € um instrumento de comunicacdo amplamente utilizado na

prestacdo de CP?>2"~33, Este modelo é composto pelas seguintes etapas:

1.

Cenario (SETTING)

Esta etapa implica escolher uma &rea apropriada, tranquila e privada que seja livre de
interrupcdes. Podem ser colocados na sala lengos de papel e colocar os telefones em
siléncio. Desta forma, é possivel transmitir respeito e manter a dignidade da pessoa num
momento dificil. Além disso, € importante fazer uma preparacdo prévia sobre o
processo da crianca e sua familia para consensualizar as opinides entre 0s membros da

equipa multidisciplinar e estabelecer objetivos 2°27:29.32-34,

Percecdo (PERCEPTION)

O enfermeiro deve determinar a compreensao e as percecdes da pessoa sobre a situacao,
antes de apresentar completamente as informac@es e o plano de cuidados associado, ou
seja, perceber o que a crianca e a familia sabem sobre a situacdo. Durante esta etapa €

importante ndo interromper e estar preparado para repetir informacdes ou adiciona-las
25,27-29,32.

Informagdes (INFORMATION/INVITATION)

Nesta etapa 0 enfermeiro deve determinar a quantidade e o tipo de informacao que seria
atil para a crianca e sua familia com base nas suas necessidades e reacfes. Existem
familias que desejam apenas uma ideia geral, enquanto outras pretendem saber todos
os detalhes.

Esta etapa fornece uma estrutura para as informacdes apresentadas posteriormente
25,27,28,32.

Conhecimento (KNOWLEDGE)

As informagdes sobre a extensdo da doenca e o plano de cuidados sdo fornecidas direta
e honestamente em pequenos segmentos, evitando o uso de termos cientificos. O
enfermeiro deve perguntar o que entenderam, permitir momentos de reflexao, e oferecer

esclarecimentos adicionais 2°27-28:31.35.

Empatia/Emoc¢des (EMOTIONS)
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O enfermeiro deve permitir ndo sO a expressao de emocdes, como também saber
reconhecer emocdes e reacdes da crianca e da familia durante a discussdo. O enfermeiro
deve responder as mesmas de forma apropriada para demonstrar empatia27-333%;

A empatia é uma técnica que ndo € intuitiva e requer alguma pratica por parte dos
profissionais de saude. Como tal, € possivel adquirir orientacdes através da mnemanica
REVER ?":

o Reconhecer — 0 enfermeiro deve nomear a emogéo que esté a ser transmitida,
pois na maior parte das situagdes diminui a intensidade da situacdo. Por
exemplo: “Parece-me triste...ou....Parece-me que esta preocupado...”

o Entender — Através de certas atitudes como evitar dar garantias precoces da
situacdo ou evitar sugerir que se percebe o que a pessoa esta a sentir é possivel
transmitir o entendimento do profissional. Por exemplo: “E perfeitamente
compreensivel que se sinta devastado com tudo o que esta a acontecer”

o Valorizar — O enfermeiro deve expressar preocupacdo e determinacdo em
ajudar, pois estabelecer um compromisso € importante para a familia, no entanto
ndo se deve prometer algo impossivel de concretizar. Durante o didlogo é
importante reconhecer os esforcos da familia para lidar com a situacdo atual.

o Explorar — o enfermeiro deve permitir & familia que expressem o que estdo a
pensar através de questdes generalistas como por exemplo: “Como € que se tém
sentido?”. No entanto pode ser necessario colocar questOes dirigidas para
confirmar alguma suposi¢do. 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 decisdes ou
informagdes transmitidas pela familia, devem ser explorados as crengas ou
valores que justificam essas decisoes.

o Respeitar — 0 respeito € fundamental para estabelecer a empatia, através do
reconhecimento e respeito pelas emog¢des. 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 informacéo apresentada numa
linguagem compreensivel. Uma vez resumida a noticia, o enfermeiro pode discutir o

plano de cuidados e as opgdes de tratamento com a crianga e familia?833-38,
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Esta filosofia de CP aqui apresentada vai ao encontro da teoria de conforto de
Katharine Kolcaba. O conforto € uma experiéncia individual e Unica, que pode ser atingido
através da satisfacdo das necessidades de trés tipos de conforto (alivio, tranquilidade e
transcendéncia) nos quatros contextos da experiéncia fisico, psico-espiritual, social e ambiental
1314 "0 mesmo se aplica aos CPP, na medida em que, apds identificacdo das necessidades
paliativas da crianca e sua familia, sdo realizadas intervencGes para o alivio da dor e do
sofrimento, para a tranquilidade do espirito e da mente e para a transcendéncia da doenca, dado
que sdo providenciadas ferramentas para a melhor qualidade de vida possivel e adaptacdo da
doenca a vida daquela crianga e sua familia. Com isto podemos afirmar que cuidados paliativos

sdo cuidados de conforto.

11.2. Critérios de Referenciacdo para CPP

Em CP o conceito de complexidade é usado ndo sO para descrever a exigéncia de
cuidados como também para averiguar a dimensdo das necessidades paliativas®.

Diversos estudos utilizam a definicdo de doenca crénica complexa, para identificar as
criancas/jovens com necessidades paliativas. Este conceito é definido como uma condicéo
médica que apresente uma duracao de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e que
atinja diferentes sistemas fisiologicos em simultaneo ou um érgdo de forma suficiente grave,
que requeira CPP especializados, assim como provavelmente algum periodo de internamento
numa instituicio de satide hospitalar®#1920,

O Diretdrio de condicdes limitantes da vida publicado em 20113, enumera mais de 400
classificacdes internacionais de doencas (Anexo 1V). Este diretério ndo sé inclui doencas
cronicas complexas, como também, doencas limitantes da vida, doencas ameacadoras da vida
e doencas terminais. Ora doencas limitantes da vida sdo condi¢Ges em que se prevé uma morte
precoce, ja as doengas ameacadoras da vida referem-se a situagdes em que a morte prematura
é muito provavel, no entanto existe uma probabilidade semelhante na sobrevivéncia a longo
prazo até a idade adulta. Quanto as doencas terminais, estas situacdes remetem a criangas com
doencas limitantes ou ameagadoras da vida em que a morte é inevitavel 281937,

As doencas cronicas complexas carecem de uma grande variedade, sendo que
determinadas doengas sdo mais mortais que outras, dependendo ndo s6 das suas proprias
carateristicas, mas também da idade da crianca. Nas criangas com menos de um ano as doengas
cronicas complexas que revelam uma taxa elevada de mortalidade sdo as do foro

cardiovascular, congénito ou neuromuscular, respetivamente. Nas criangas com mais de um
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ano de idade, pode afirmar-se que as doencas do foro oncoldgico, neuromuscular e
cardiovascular sdo as doencas mais comuns, respetivamente, como causa de morte. Em
Portugal, a maior parte das mortes relacionadas com a doenga crénica complexa ocorre no
primeiro ano de vida®®.

As doengas crénicas complexas podem ser organizadas em diferentes categorias.
Inicialmente existiam apenas quatro grupos®3481920 ng entanto, em 2021 foi acrescentado um
quinto grupo, dado a especificidade das suas carateristicas?:

e Grupo 1: Doencas que colocam a vida em risco, dado que existem tratamentos
curativos, mas podem néo resultar. Ex: cancro, prematuridade extrema.

e Grupo 2: Doengas em que a morte prematura € inevitavel, com tratamento
intensivo para prolongar a vida. Ex: fibrose quistica, sindrome do intestino
curto.

e Grupo 3: Doencas progressivas sem opcdes de tratamento. Ex: doencas
metabdlicas, cromossomopatias.

e Grupo 4: Doencas irreversiveis ndo progressivas, com incapacidades graves.
Ex: paralisia cerebral grave, malformacGes cerebrais.

e Grupo 5: Doengas graves associadas ao periodo perinatal, que podem impedir
a sobrevivéncia do feto até ao nascimento, ou permitir apenas alguns(mas)
horas/dias de vida, ou anomalias relacionadas com 0 nascimento que podem
ameacar funcgoes vitais.

Até entdo os conceitos de doenca apresentados anteriormente revelavam-se a Unica
ferramenta para a referenciacdo de criancas com necessidades paliativas para CPP. A
formulacdo de critérios de referenciacdo ndo tem gerado consenso, ndo sé devido a mudanca
da filosofia de CPP para cuidados mais holisticos e multidisciplinares como também devido, a
diversidade e imprecisdo de prognosticos das patologias da populagdo pediétrical®®.
Comparativamente com a populacdo de adultos as criangas apresentam certas doengas
extremamente raras com diagnosticos especificos assim como doengas genéticas o que pode
implicar mais do que uma crianca da familia afetada, mas por vezes com prognésticos
completamente diferentes®.

Atualmente o que realmente apresenta consenso é a necessidade da referenciacdo o
mais precoce possivel da crianga com necessidades paliativas e que todas as criangas com
doenca cronica complexa ou limitante e ameacadora da vida ou em situacdo de fim de vida

ostenta necessidades paliativas e devem ser referenciadas para CPP. Em Portugal, como ja foi
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referido anteriormente, existe ainda uma grande falta de recursos para esta tematica o que
representa um grande fator para a referenciacao atual de criangas com necessidades paliativas.
Desta forma, o Servigo Nacional de Salde através da Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos elaborou as RecomendacOes para referenciacdo atempada de criangas a Cuidados
Paliativos Pediatricos, de forma a oferecer uma orientacdo aos profissionais de saude nesta
tematica. Estas recomendacfes implicam o diagnostico de uma doenca crénica complexa ou
doenca limitante ou ameacadora da vida e qualquer um dos outros critérios evidenciados no
Anexo V¥

Esta referenciacdo diz respeito a todos os profissionais de salde que prestam cuidados
a criancas com doengas cronicas complexas ou doencas limitantes ou ameagadoras da vida 7,
no entanto a solicitacdo para a admissdo nestas equipas especializadas em CPP é da
responsabilidade de intervenientes especificos. Segundo a Lei n°52/2012 de Bases dos
Cuidados Paliativos, Base XX, alinea 3, a admissdo nas unidades e equipas de cuidados
paliativos é solicitada pelos préprios servigos da Rede Nacional de Cuidados paliativos, pelo
médico de familia, por outro médico que referencia o doente necessitado de cuidados
paliativos, pelas unidades de cuidados de satde primérios ou da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, pelos servigos hospitalares ou pelo doente e sua familia °.

Por conseguinte, o EESIP apresenta uma responsabilidade acrescida nesta quest&o. E
da competéncia do EESIP referenciar criancas e jovens com incapacidades e doenga crénica
para cuidados de especialidade se necessario, sendo que esta referenciacdo deve basear-se em
evidencia cientifica com possibilidade de ser mensuravel. Para tais efeitos, durante a pesquisa
para a elaboracdo deste relatério surgiu um instrumento de avaliacdo que permite mensurar a

necessidade de referenciacéo destas criangas, a Escala PaPaS 112,

11.2.1 Escala PaPaS

A Escala PaPaS foi desenvolvida em 2013 na Suica ! e tem sido usada
maioritariamente em paises com expressdo de lingua inglesa ou paises com um nivel de CPP
mais desenvolvido. S6 em 2021 ¢ validada para a populacéo portuguesa e atualmente € a Unica
escala especifica para a populagio pediétrica 2. Esta escala permite a identificacéo de criancas
ou jovens com necessidades paliativas de modo a permitir um encaminhamento precoce e
adequado. A avaliacao deste instrumento inclui a aplicacéo global a todas as criangas ou jovens
com doengas cronicas complexas 2, No estudo para o desenvolvimento deste instrumento os

recém-nascidos e os lactentes foram excluidos devido ao seu processo de doenca

16



maioritariamente curto . Contudo, no estudo realizado para a validagio da escala para a
cultura portuguesa, foram incluidas estas faixas etarias com sucesso *2.

A composicdo desta escala apresenta 5 dominios: Trajetoria da doenca e impacto nas
atividades da vida diaria da crianca/jovem, Resultado esperado do tratamento da doenca e
efeitos secundarios associados, Sinais/sintomas e problemas, Preferéncias/necessidades do
doente ou pais e Preferéncias do profissional de salde, e por ultimo a Esperanca de vida. Cada
dominio demonstra determinadas questdes com um total de 11 itens. Cada item possui um
determinado valor que ao fim da avaliacdo devera ser somado. A pontuagdo total permitira
identificar o nivel de CPP que a crianca ou jovem avaliada, necessita 2,

A implementacdo dos CPP deve ser um processo em desenvolvimento, isto porque as
carateristicas da populacdo pediatrica sdo muito especificas. As criangas encontram-se em
constante desenvolvimento ndo so fisico, mas também psicoldgico, cognitivo e emocional. O
profissional de salde deve ter em conta este desenvolvimento para uma adaptacdo as
necessidades da crianca/jovem adequada, nomeadamente, a gestdo terapéutica, os diferentes
niveis de comunicacdo e habilidades que vao alterando 0 modo de compreender a doenca, 0
tratamento e prognostico 1°. Como tal, 0 mesmo esta preconizado para a implementagio desta
escala, em que a referenciacdo para CPP deve ser gradual e ndo apenas hum Unico momento.
Esta escala integra-se, entdo, num modelo de cuidados paliativos organizado em trés fases 1%:*2:

e Fase 1: Pontuacdo entre 10-14 (inclusive) recomenda-se explicar os objetivos
dos cuidados paliativos, apresentando uma introdu¢do do conceito a
crianca/jovem e sua familia. Nesta fase a terapéutica aplicada prolonga a vida,
mas ndo cura a doenca.

e Fase 2: Pontuacdo entre 15-24 (inclusive) aconselha-se uma preparacdo para
iniciar os CPP. Nesta fase a mantém-se as caracteristicas da fase anterior, onde
se acrescenta uma esperanga de vida menor de 1 ano, ou uma morbilidade
significativa ou o doente ou familia desejam CPP.

e Fase 3: Pontuacdo maior ou igual a 25 sugere-se a iniciacdo de CPP, ou seja, 0
foco do plano de cuidados s@o os CPP. Nesta fase mantém-se as caracteristicas
da fase anterior, onde se apresentam outras condi¢des como, uma mortalidade
possivel em menos de 6 meses, a sobrecarga de sintomas, sem outras opgdes
terapéuticas, um rapido agravamento do desempenho da crianga ou jovem e um

elevado sofrimento psicoldgico da crianga/jovem e sua familia.
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Este instrumento pode ser aplicado por qualquer profissional de salde que prestam
cuidados a crianga/jovens com doencas cronicas complexas 42,

Apo6s uma referenciacdo adequada a crianca ou jovem e sua familia deverdo ser
avaliados o mais precocemente possivel pelas equipas especializadas. De acordo com a circular
normativa n°1 de 2017 da Administracdo Central do Sistema de Salde, ap6s o dia da
referenciacdo, as equipas especializadas em CPP devem cumprir a primeira observacdo da
crianca/jovem num periodo menor ou igual a 48h, com exceg&o de se incluir o fim-de-semana,
que neste caso, devera ser realizada num periodo igual ou menor a 72h 3,

A prestacdo de CPP adequados e de qualidade oferece inUmeros beneficios para a
crianca e sua familia, principalmente quando ocorre uma referenciacéo no inicio do decurso da
doenca/condicdo. Quando sdo prestados CPP precoces, a qualidade de vida da crianca melhora
e 0 sofrimento diminui, ndo s6 da crianca como também da sua familial34819-21,

Além do mais, a pratica destes cuidados permite a reducdo de hospitalizacbes
desnecessarias e 0 uso de servicos de saude devido a um acompanhamento especializado

domiciliar o que resulta na diminuicao de gastos em satde 816,

I11. Percurso para aquisi¢cdo de competéncias de Mestre e de Especialista em ESIP

No ambito do MESIP e com o principal objetivo de adquirir competéncias
especializadas como futura mestre e EESIP, foi desenvolvido um percurso de estagio com
pratica clinica em quatro contextos: internamento de pediatria, neonatologia, cuidados
intensivos pediatricos, cuidados de salude primarios. Em cada contexto foi realizada uma
andlise critica e reflexiva para a identificacdo das necessidades em enfermagem na area da
Saude Infantil e Pediatrica, no modulo I, com base na fundamentacéo teorica anteriormente
apresentada sobre CPP.

Para elaborar o diagndstico de situacdo em cada contexto, foi utilizado como recursos
a observacdo, observacdo participativa, a prestacdo de cuidados de Enfermagem, a leitura
integral de normas, instrugdes de trabalho, folhetos informativos dos contextos e reunides com
os Supervisores Clinicos, Enfermeiros Gestores e Equipas de Enfermagem, que permitiram a
elaboragdo dos objetivos especificos para o Modulo Il. No Mdédulo Il foram realizadas
atividades para atingir estes objetivos e promover a aquisicao de diversas competéncias. No

final de cada contexto ocorre uma reflexéo critica sobre as competéncias desenvolvidas.
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Neste processo ndo foram elaborados ou aplicados quaisquer questionarios ou
entrevistas. De acordo com a Lei n°® 21/2014, de 16 de abril, que “regula a investigacao clinica,
considerada como todo o estudo sistematico destinado a descobrir ou a verificar a distribuicéo
ou o efeito de fatores de salde, de estados ou resultados em salde, de processos de salde ou
de doenca, do desempenho e, ou, seguranca de intervencdes ou da prestacdo de cuidados de
saude”, compete ao responsavel pela realizacdo de estudos clinicos, apresentar um pedido de
parecer a uma Comisséo de Etica competente®®. Sendo o fator tempo um impedimento néo se
optou por estes instrumentos.

Os documentos que estiveram na base da reflexdo sobre o desenvolvimento e a
aquisicdo de competéncias foram o Regulamentos das competéncias comuns do Enfermeiro
Especialista®, do Regulamento das competéncias do EESIP ° e o Decreto de Lei 65/2018, 16
de agosto, no artigo 15 referente as competéncias conferidas ao grau de mestre .

I11.1. 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 servico, séo recebidas criancas dos 0 aos 18
anos, com doencas cronicas complexas, nomeadamente Sindrome do Intestino Curto e criangas
traqueostomizadas.

A equipa multidisciplinar é constituida por médicos pediatras, secretaria de unidade,
assistente social, psicéloga, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala e 15
enfermeiros, sendo que 5, sdo enfermeiros especialistas. O método utilizado para a prestacao
de cuidados de Enfermagem é o método individual de trabalho, na medida em que, o enfermeiro
fica responsavel por todos os cuidados da crianca que lhe € atribuida. Caso seja necessario, é
solicitado apoio a outros profissionais de acordo com a necessidade dos cuidados a serem
prestados (mudanca do penso do cateter Venoso Central, montagem do circuito da nutricao
parentérica, etc). No entanto, muitas criangas neste servigo apresentam uma dependéncia de
dispositivos tecnoldgicos para sobreviver tendo necessidade de um ou mais dispositivos
médicos, deste modo na preparacdo para a alta sdo nomeados dois enfermeiros de referéncia.
Estes enfermeiros s&o responsaveis pela articulagdo com a equipa multidisciplinar
(nutricionista, assistente social, técnico farmacéutico, equipa da unidade movel de apoio
domiciliar) e promover a capacitacdo parental, de modo que o cuidador e a crianga estejam

aptos para a alta domiciliar.
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Quanto ao espaco fisico, o servigo tem 7 quartos, 1 quarto com dois bergos e 6 quartos
individuais. Existe no corredor um espaco adaptado, com brinquedos para diferentes faixas
etérias.

No servico, € referido aos pais/cuidadores a possibilidade do acompanhamento das
criancgas 24h.

Os registos de enfermagem sdo efetuados no sistema informatico Sclinic orientados
pela CIPE. Relativamente ao registo da administracdo terapéutica, este € efetuado no sistema
informatico Glint.

Apds exposicao da teméatica em reunides com a Supervisora Clinica e com a Enfermeira
gestora, a referenciacdo das criangas com necessidades paliativas revelou-se pertinente para o
servigo. De forma a ser desenvolvido um projeto que oferecesse continuidade de cuidados,
realizou-se também uma reunido com a Enfermeira responsavel da EIHSCPP da instituicdo, e
com a Supervisora Clinica. Como tal, foi possivel elaborar objetivos especificos para este
contexto.

e Obijetivo especifico: Analisar os recursos do servi¢o para a prestacdo de CPP
o Atividade: Identificacdo das normas/procedimentos/circulares/instrucdes de
trabalho/instrumentos de avaliagcdo sobre CPP

Apos alguma pesquisa, verificou-se que ndo existem documentos especificos sobre a
prestacdo de CPP para este servico. No entanto, apds reunido com a enfermeira responsavel
pela EIHSCPP, verificou-se a existéncia de folhetos informativos sobre CPP, mas estes
encontram-se em revisdo e aguarda-se a sua divulgacao.

Por outro lado, existe um projeto de capacitacdo parental para o uso de dispositivos
médicos com o intuito de alta domiciliar. Existem momentos de formacédo estabelecidos, com
instrucGes de trabalho, guias de diagndsticos e intervencgdes de enfermagem com um programa
de melhoria continua implementado. De acordo com as Recomendacdes para referenciacao
atempada de criancas a Cuidados Paliativos Pediatricos, a dependéncia de dispositivos externos
para suporte de funcdes vitais € um critério de referenciacdo para uma EIHSCPP*’, que nesta
populacdo pediatrica se revela pela necessidade de perfuséo de Nutri¢do Parentérica por cateter
venoso central em domicilio, logo identifica-se uma necessidade paliativa que é suprida através
de intervencdes de enfermagem, que neste caso € a capacitacdo parental. Deste projeto se
depreende que esta equipa se apresenta desperta para a prestacdo de CPP e identifica-o como
uma necessidade neste servico. Este fator € um componente positivo no projeto a ser

desenvolvido em CPP, o que sera facilitador na sua implementacao.
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o Atividade: Observacdo participativa nos cuidados prestados em internamento
de pediatria e verificacdo de registos clinicos.

Durante o percurso de estagio foi possivel analisar os registos de enfermagem onde se
evidenciou a existéncia de reunides multidisciplinares e elaboragéo de planos individuais de
cuidados em articulacdo com a EIHSCPP, no entanto estas reunides destinam-se apenas a
criancas em cuidados de fim de vida.

Ap06s didlogo informal com vérios elementos da equipa de enfermagem e validagao
com a Supervisora Clinica e Enfermeira Gestora foram identificadas necessidades formativas
na referenciacdo e identificacdo das necessidades paliativas da crianca/jovem e sua familia.
Foram identificadas dificuldades de articulagdo com a EIHSCPP, o que impede a referenciacéo
precoce de muitas criangas com necessidades paliativas neste servico.

Obijetivos atingidos no Mdédulo 11

e Objetivos especificos: Desenvolver competéncias como dinamizadora de estratégias
institucionais na area da governacao clinica;
o Atividade: - Elaboragdo de um procedimento setorial sobre a prestagdo de CPP
Durante o percurso de estagio foi possivel realizar reunides com a EIHSCPP do hospital
deste internamento com o intuito de incentivar a articulacdo da mesma com a equipa de
enfermagem e promover uma referenciacdo adequada as necessidades das criangcas deste
servigo. Como tal, foi elaborado um procedimento setorial, evidenciado no Apéndice A, com
consultoria da EIHSCPP e da Enfermeira Gestora da UCERN, onde foi definido o
enquadramento das criangas com SIC no contexto de cuidados paliativos, os critérios de
elegibilidade das criangcas com necessidades paliativas para a EIHSCPP, e o instrumento de
avaliacdo a utilizar para realizar essa referenciacdo, a escala PaPaS (Anexo VI). Neste
procedimento foi também evidenciado através de esquemas e imagens o método de
referenciacdo pelo sistema informatico Sclinic, até entdo desconhecido pela equipa de
Enfermagem. O procedimento aguarda aprovacdo do Conselho de Administracdo, para ser
implementado, para que posteriormente possa ser desenvolvido um programa de melhoria
continua, com base neste procedimento.
Objetivo especifico: Desenvolver competéncias como facilitadora da aprendizagem no
contexto de internamento de pediatria.
o Atividade: - Elaboragdo de uma agdo de formagédo a equipa de enfermagem
sobre referenciacgéo e identificacdo das necessidades paliativas da crianga/jovem

e sua familia.
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De acordo com as necessidades formativas levantadas, foi elaborado uma acdo de
formacdo com a tematica “Cuidados Paliativos Pediatricos” (Apéndice B). Nesta formacéo
foram apresentados varios conteudos, nomeadamente, o contexto dos cuidados paliativos em
Portugal e a sua defini¢do, ndo s6 para demonstrar a pertinéncia do tema para a enfermagem e
para as carateristicas da populacdo pediatrica deste servico em especifico, como também
reforcar a necessidade de CPP para além de cuidados de fim de vida. Foi ainda divulgado os
Critérios de Referenciagdo para equipas especializadas de cuidados paliativos pediatricos®’ em
formato QRcode para facilitar o acesso e a leitura imediata do seu conteudo. Foi igualmente
apresentada a escala PaPaS, demonstrando a sua aplicabilidade através de uma atividade
pratica. Nesta atividade foi demonstrado um caso clinico ficticio com carateristicas
semelhantes a populacdo pediatrica da UCERN, onde o grupo em conjunto aplicou a escala
PaPaS, por nos orientados. Desta forma foi possivel tornar a formacdo mais dindmica
permitindo uma discussdo com duvidas sobre a aplicacdo da escala. Em adicdo a escala foram
divulgados também outros instrumentos como os folhetos informativos “Guia para apoiar as
familias de criangas com necessidades complexas e os profissionais que delas cuidam”, “CPP-
Informacdo para Cuidadores” e um Poster com a “Carta da crianga com necessidades
paliativas”, como meios de orientagdo e auxilio aos Profissionais de Salde para a prestacéo de
CPP. Estes instrumentos foram relacionados com a aplicacdo da Escala PaPaS de forma a
sugerir momentos para utilizagdo dos mesmos. Os folhetos informativos foram colocados num
expositor de folhetos na rececgéo e o poster foi afixado numa parede do servico.

Ainda durante a formacdo, de modo a promover a reflexdo dos formandos, foi projetada
uma frase referente ao livro “Oscar e a Senhora Cor-de-Rosa” e incentivada a sua leitura. O
livro retrata uma histdria de uma crianca em cuidados paliativos num internamento hospitalar
que promove uma prestacdo de CPP holistica nos varios niveis do conforto fisico, psico-
espiritual, ambiental e social. Por fim, o grupo de formandos foi fotografado com chapéus, de
forma a divulgar o Dia Internacional dos CPP (Apéndice C). Este dia é caraterizado pela
utilizacao de chapéus excéntricos e diferentes para sensibilizar a populacéo sobre a necessidade
de CPP.

o Atividade: - Divulgacdo e avaliagdo da a¢éo de formagéo
Como meio de divulgacéo foi realizado um pdster com as informacdes necessérias para a
participacdo na formacao (Apéndice D). Este poster foi exposto na sala de enfermagem, na sala
da equipa médica e entregue pessoalmente a EIHSCPP. Foi ainda enviado via e-mail para as
equipas selecionadas, juntamente com o plano de sessdo (Apéndice E). Durante a divulgacao
desta sessdo, a equipa foi também informada sobre a existéncia de um Curso Basico de CPP
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oferecido pela DGS para promover o interesse sobre a tematica, demonstrar a relevancia do
tema e permitir que a equipa estivesse familiarizada com os conteudos.

A formagdo foi realizada nas modalidades presencial e via Microsoft Teams de forma a
promover a maior participacdo possivel, contou com uma adesdo de 70% da equipa de
enfermagem e com a participacdo de 2 membros da EIHSCPP. Através da participacdo da
EIHSCPP foi possivel, ndo so6 centralizar a informacdo sobre CPP, como também promover a
articulagdo com a equipa da UCERN, através do debate de ideias e demonstracdo da realidade
dos cuidados prestados pela equipa e dos poucos recursos existentes.

Em termos de avaliacdo da sessdo, foi utilizado um instrumento de avaliacdo da prépria
instituicdo (Anexo VII) e distribuido pelos formandos no dia da sessdo. Os elementos que
assistiram via Microsoft Teams, enviaram o documento preenchido por e-mail. Relativamente
as respostas obtidas, 100% dos formandos avaliaram a sesséo de formac&o na apreciacéo global
como “Muito Bom” e que favoreceu a aquisi¢do/atualiza¢do de conhecimentos, 12% colocaram
“concordo totalmente” no ponto que se refere a utilidade da formacdo para a sua pratica, 0s
restantes colocaram “concordo” e 50% das respostas referem a necessidade de aumentar a
duracdo da sessdo. Esta avaliacdo revela que a formacdo foi importante para a pratica dos
profissionais, e que a tematica suscitou interesse nos mesmos, dado 50% das respostas
referirem um aumento da duracdo da sessdo. ApoOs aprovacao do procedimento setorial, este
documento sera incluido numa futura sesséo formativa de forma a demonstrar a aplicabilidade

dos contetdos na prética clinica.

e Objetivos especificos: Desenvolver competéncias especializadas através da prestacdo

de cuidados a criancas e familias em situac6es de especial complexidade.

Durante a participacdo na prestacdo de cuidados deste contexto destacou-se uma
intervencédo de enfermagem com auxilio & brincadeira terapéutica. Neste contexto as criangas
ou Jovem com Sindrome de Intestino Curto necessitam de cumprir um regime terapéutico
prolongado com administragdo de medicagdo por via subcutanea. De forma, a preparar a alta
para o domicilio realizou-se a capacitacdo parental da mée para a administracdo da terapéutica,
dado ser a cuidadora principal. Foi fornecido um guia que apresentava conteudos com imagens
sobre a finalidade da medicagdo, 0 modo de preparacdo e administracdo e os sinais de alerta
durante e ap6s a administracdo. Foi permitida a sua leitura e posteriormente questionada sobre
duvidas, expetativas ou medos. Além disso, foi apresentado um video que demonstrava 0s
conteudos do guia. Estes instrumentos permitiram a mae a visualiza¢éo do procedimento com

recurso a contetido escrito, promovendo a sua compreensdo e diminuicdo da ansiedade.
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Posteriormente, foi promovido a pratica da preparacao e administracdo da terapéutica realizada
pela mée. O processo de capacitacdo parental foi realizado até a mde demonstrar a autonomia
necessaria para a realizacdo do procedimento. No final da intervencéo a mae referiu encontrar-
se preparada para a realizagdo do procedimento no domicilio e reforgou a importancia da
conciliacdo entre a teoria e a préatica para a sua autonomia neste procedimento.

Por outro lado, tendo em consideracdo a historia de dor da crianca que recebia este
tratamento, os procedimentos dolorosos habitualmente geravam uma enorme agitacdo na
crianga, associado a gritos, choro intenso e agitagdo motora, desta forma foi utilizada a
brincadeira terapéutica como intervencdo de enfermagem para explicacdo do procedimento. A
crianca em questdo apresentava-se na faixa etaria do toddler, logo a comunicacéo foi adaptada
ao seu desenvolvimento cognitivo. Como recursos, utilizou-se o urso de peluche da crianca,
uma seringa de brincar e a imaginacao guiada para exemplificar a administracdo da medicacao,
explicando a crianga que, tal como o seu “amigo fofinho (nome dado ao peluche)” ia receber
uma “po¢do magica na barriga para ficar melhor e ir para casa”. Foi proporcionado um
momento de brincadeira, onde a crianga “administrou a medicagdo” com a seringa de brincar
ao seu peluche e a si proprio. Desta forma, aquando da administracdo da terapéutica, e
posteriormente a esta intervencdo, a crianca apresentou uma diminuicdo da ansiedade, na
medida em que permitiu a realizacdo do procedimento com menor agitacio motora e
diminuicdo da intensidade de dor através da avaliagdo pela escala de faces Wong-Baker.
Consequentemente, a mée referiu estar menos ansiosa durante a administracdo da terapéutica

ao observar a crianga mais tranquila.

Competéncias adquiridas no contexto de internamento de pediatria

Esta Unidade apresenta uma populacao pediatrica com carateristicas muito especificas no
foro da doenga cronica, mas com uma grande diversidade de criangas, jovens e familias o que
permitiu o desenvolvimento de varias competéncias como futura EESIP.

Devido a complexidade das patologias, os internamentos neste servi¢co eram prolongados,
desta forma o grande objetivo da enfermagem consistia na promocdo da capacitacdo parental
em cuidar das necessidades especiais da crianga ou jovem e com isso promover uma alta
domiciliar o mais precoce possivel. Como tal, foi possivel desenvolver como futura EESIP a
implementacdo e gestdo em pareceria com 0s pais ou cuidador principal de um plano
terapéutico para a reinsercdo domiciliar da crianca ou jovem (E1.1.) atraves da capacitagdo
parental no procedimento de administracdo de terapéutica por via subcutinea. Como

evidenciado anteriormente, foram proporcionados conhecimentos e aprendizagens de
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habilidades especializadas aos pais para o0 desenvolvimento de competéncias que permitem a
gestdo dos processos especificos de saude/doenca (E1.1.4). Além disso foi possivel
desenvolver a competéncia de prestagdo de cuidados especificos em resposta ao
desenvolvimento da crianca (E3), tendo em conta que foi utilizada a brincadeira terapéutica
para promover uma comunica¢do com a crianca adaptada ao seu estadio de desenvolvimento
(E.3.3). Esta intervencdo foi aplicada ap6s aquisicdo de conhecimentos obtidos pela realizacao
de uma Scooping Review sobre a brincadeira terapéutica como estratégia de comunicacao.
Desta forma a minha pratica clinica demonstra-se suportada pela evidéncia cientifica (D2.2.)
atraves da colaboracdo em estudos de investigacdo (D2.2.3), como refere o regulamento das
competéncias comuns do enfermeiro especialista.

A competéncia relativamente ao cuidado da crianca/jovem e familia nas situacdes de
especial complexidade foi amplamente desenvolvida neste contexto (E2). Através desta
intervencdo foi possivel desenvolver a gestdo diferenciada da dor e bem-estar da crianca, com
a aplicacdo de estratégias ndo farmacologicas para alivio da dor. Foi ainda possivel a promogéo
e adaptacdo crianca ou jovem e sua familia a doenca croénica (E2.5) através da realizacdo da
sessdo de formacdo aos profissionais de satde, sendo que apds atualizacdo de conhecimentos
promoveu-se a identificacdo e referenciacao das necessidades paliativas das criangas e jovens.

Relativamente as competéncias comuns de enfermeiro especialista a sessdo de formacéo
permitiu o desenvolvimento de competéncias como facilitadora da aprendizagem (D2.1), na
medida em que foram identificadas necessidades formativas, elaborados dispositivos
formativos que promoveram o desenvolvimento de habilidades e competéncias dos
enfermeiros.

A elaboracdo do procedimento setorial sobre a referenciacdo das criancgas e jovens com
necessidades paliativas permitiu o desenvolvimento de competéncias como dinamizadora de
iniciativas institucionais na area da governacgdo clinica (B1). Este procedimento permite a
mobilizacdo de conhecimentos e habilidades com o intuito de garantir a melhoria continua da
qualidade dos cuidados (B1.1). Os enfermeiros conseguem, assim, prestar CPP de qualidade
atraves do acesso a conhecimentos e instrumentos (escala PaPaS) que promovam esses

cuidados conforme preconizado nos documentos orientadores sobre CPP.

I11.2. Contexto de Neonatologia

Relativamente ao percurso de estagio 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 cirurgicas,
independentemente da idade gestacional. Dado que, o Hospital ndo contempla uma
Maternidade, esta Unidade recebe estas criangas por transferéncia hospitalar de varias regides
do pais.

A Unidade apresenta um funcionamento de 24h, com um espaco fisico que engloba
duas salas open space, onde de se encontram 7 incubadoras para regime de intensivos e 8 ber¢cos
para regime de intermédios. Existe ainda uma sala reservada para pais/cuidadores com sofas,
cacifos individuais, um frigorifico e casa de banho préprios. 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 comunicacdo de mas noticias, dado a possibilidade de privacidade e a presenca de uma mesa-
redonda. A passagem de turno realiza-se nas salas open space onde as criangas estao internadas
dado a sua instabilidade, no entanto os pais estdo informados que devem sair nestes momentos.

O servico encontra-se decorado com fotografias, e testemunhos de pais/cuidadores que
frequentaram a neonatologia assim como, desenhos ilustrados pelas criancas que outrora se
encontraram internadas na Unidade.

A equipa multidisciplinar é constituida por médicos neonatalogistas, secretaria de
unidade, psicologa, assistente social, fisioterapeuta, assistentes operacionais e 32 enfermeiros,
sendo 14 especialistas. O método utilizado para a prestacdo de cuidados de Enfermagem €é o
método individual de trabalho, na medida em que, o enfermeiro fica responsavel por todos o0s
cuidados da crianca que lhe é atribuida. Caso seja necessario, é solicitado apoio a outros
profissionais de acordo com a necessidade dos cuidados a serem prestados (posicionamentos,
mudanca de adesivos do TET, etc).

Durante o internamento, a possibilidade de os pais/cuidadores permanecerem 24h a
acompanhar as criancas € referida, no entanto é incentivado o descanso domiciliar no periodo
noturno, dado a presenca do ruido constante. E permitido a presenca de um lider espiritual
quando solicitado pelos pais/cuidadores.

Os registos de Enfermagem sdo realizados no sistema informatico B-Simple
fundamentado na CIPE.

Numa reunido com a Supervisora Clinica foi apresentada a temética a desenvolver e a
possibilidade da aplicacdo da escala anteriormente referida, no entanto, dado a especificidade
dos cuidados em neonatologia verificou-se que a escala ndo era aplicavel, como tal, foi
descartada. Por outro lado, a tematica de CPP revelou-se de grande pertinéncia neste contexto.
Tendo em conta a populacéo de carater cirurgico desta unidade, surge com frequéncia criangas

com necessidades paliativas. Desta forma, realizou-se ainda uma reunido com varios elementos
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da equipa de Enfermagem que evidenciaram a importancia e a necessidade para esta tematica,
assim como motivacdo em serem incluidos no projeto.

Obijetivos atingidos no Modulo |

e Obijetivo especifico: Analisar os recursos do servi¢o para a prestacdo de CPP
o Atividade: Identificagdo das normas/procedimentos/circulares/instrucfes de
trabalho/instrumentos de avaliacdo sobre CPP
Nesta Unidade existe apenas um projeto dedicado ao luto, com a elaboracdo de uma
“caixa de memorias” com objetos relacionados com a crianga que morreu. Os pais/cuidadores
recebem ainda no domicilio uma carta de luto, assim como um cartdo de condoléncias no
aniversario da morte da crianca. Existe ainda diagnosticos e intervencfes de enfermagem
relacionadas com o luto no sistema informatico de registos de enfermagem. Relativamente a
outros diagnosticos relacionados com necessidades paliativas, nomeadamente da area psico-
espiritual e social, estes ndo foram identificados. Relativamente a folhetos informativos,
verificou-se a presenca do folheto que evidencio neste relatério no Anexo Il, mas ndo existem
outras brochuras ou folhetos informativos sobre CPP.
Além disso, a equipa é muito participativa em sessdes de formacao e todos os anos uma
das médicas do servigo aborda 0 modelo SPIKES para a transmissdo de mas noticias?>.
o Atividade: Observacdo participativa nos cuidados intensivos neonatais e
reunido com equipa de enfermagem e Supervisora Clinica.

Durante a observacdo participativa nos cuidados intensivos neonatais foi possivel
reconhecer a especificidade das necessidades destas criangas. Ao analisar a escala PaPaS, tendo
em conta 0s seus critérios e as carateristicas das criangas presentes nesta unidade verificou-se
a inaplicabilidade desta escala. Nao s6 o autor original refere que a escala deve ser aplicada a
criangas com mais de 12 meses 1, como a validacdo da escala para a cultura portuguesa
apresentou um estudo onde n&o sdo incluidas as criangas em periodo neonatal*?,

Por outro lado, em reunido com a Equipa de Enfermagem e Supervisora Clinica verificou-
se a existéncia de reunibes multidisciplinares recorrentes com os pais/cuidadores de criangas
com necessidades paliativas. Estas reunides contam com a presenca do médico neonatalogista,
assim como todas as diferentes especialidades, conforme a situacdo clinica da crianca, a
presenca do enfermeiro de referéncia e outros profissionais conforme as necessidades da
crianga/familia (fisioterapeuta, psicologo, assistente social...), onde decorrem, em muitas
situagdes, comunicacdo de mas noticias. No entanto, o estado clinico destas criancas implica
uma constante a necessidade de transmissdo de mas noticias aos pais/cuidador principal.

Durante o periodo de estagio foram observados momentos de transmissdo de mas noticias que
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ndo estavam em conformidade com o modelo SPIKES®. Além disso, a equipa refere
necessidades formativas sobre o papel do enfermeiro na transmisséo de mas noticias.

Desta forma, ap6s validagdo com a Supervisora clinica identificou-se a necessidade de
desenvolver a tematica da comunicacdo de mas noticias em contexto de neonatologia.

Obijetivos atingidos no Modulo 11

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias como facilitadora da aprendizagem no
contexto de cuidados intensivos neonatais.

o Atividade: - Elaboracdo de uma agdo de formacdo a equipa de enfermagem

sobre comunicagdo de méas noticias em contexto de neonatologia
A tematica de comunicacao de mas noticias revela-se extremamente relevante para este
contexto dado a necessidade constante da utilizacdo de instrumentos e competéncias de
comunicagéo para a construcdo de uma relacdo terapéutica. Na prestacdo de CPP existem 6
principios gerais. O primeiro de todos e 0 que permite a aplicacdo dos restantes principios é a
comunicagdo. Apresentar competéncias comunicacionais adequadas é essencial nos CPP°,
Como tal, foi elaborado uma sessao de formacdo com o titulo “Transmissdo de mas noticias
em neonatologia”, que se encontra demonstrada no Apéndice F. Nesta apresentagdo, foi
definido o conceito de méa noticia e demonstrado o que pode ser considerado uma ma noticia,
tendo em conta o contexto de neonatologia. As considera¢Bes culturais foram também
abordadas, pois nesta unidade existe uma grande multiculturalidade de familias, nas quais
existem pormenores a ter em conta na comunicacdo verbal e ndo verbal. Foi divulgado um
impresso com a linha de apoio ao imigrante e com uma lista de idiomas que permite a traducao,
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 sessdo mais pratica. No entanto, o que tornou esta sessdo
inovadora foi a abordagem comunicacional com os irméos das criangas internadas. Neste
servigo é permitida a entrada dos irmdos, em que o tempo de permanéncia e 0 contacto com
crianga internada é adaptado ao desenvolvimento infantil. Foram divulgados instrumentos que
podem ser utilizados pela equipa, para facilitar a sua abordagem, tendo em conta que
carateristicas de uma unidade exigem muito tempo dos profissionais para a crianc¢a internada
e, por vezes, menos tempo para a familia. Esses instrumentos s&o, por exemplo, o website
ATTITUDE, que apresenta varios tutoriais com imagens apelativas e linguagem simples, sendo
que um destes tutoriais é a comunicacdo de mas noticias para pais, que ajuda os cuidadores a
transmitir mas noticias aos irmaos sobre a crianca internada (Anexo VIII), ou por exemplo o

folheto informativo “Onde esta o meu bebé — Livro de colorir para os irmaos 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 crianca na UCIN adaptado para
criancas do pré-escolar e escolar com atividades para colorir e desenhar. Desta forma, através
do brincar terapéutico a equipa pode abordar os irmdos sobre um internamento na UCIN,
diminuindo a ansiedade e frustracdo da crianca que também faz parte do plano de cuidados da
enfermagem, de acordo com uma filosofia de cuidados centrados na familia.

No final foi incluido um video com role play sobre comunicacdo de més noticias numa
unidade de cuidados intensivos neonatais, com um caso clinico real onde é evidenciado uma
intervencdo adequada e outra desadequada para visualizacdo grafica. Foi providenciado em
formato QRcode o modelo SPIKES, resumido num documento digital, de facil acesso, para 0s
formandos conseguirem identificar as diferentes etapas do modelo ao longo do video.

Apos a apresentacdo, foi possivel realizar uma pequena discussdo sobre a tematica e a
maior parte da equipa identificou a necessidade de implementar estes conteldos na sua pratica.

o Atividade: - Divulgacdo e avaliacdo da acdo de formacgéo

Para a divulgacédo da formacé&o foi realizado um pdster com as informagdes necessarias para
a participacdo nesta formacdo (Apéndice G). Este pdster foi exposto no espaco 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 sessdo (Apéndice H).

A formacdo foi realizada nas modalidades presencial e via Microsoft Teams de forma a
promover a maior participacdo possivel. Esta formacgao contou com uma adesdo de 46% com
a participacao de 14 membros da equipa de enfermagem. Os membros da equipa médica, apesar
de ndo terem conseguido participar, demonstraram interesse pela tematica e pelos instrumentos
demonstrados para utilizacéo da equipa.

A acdo de formacéo foi avaliada através do instrumento de avaliacdo das formagdes da
instituicdo que pode ser evidenciado no Anexo VII. Através da escala evidenciada no
questionario de avaliacdo, a sessdo formativa foi avaliada pelos formandos de forma global
como “Muito Bom”, sendo que 67% das avaliagdes referem “concordo totalmente” e 33%
referem “concordo” em todos os pontos do questionario. Foram ainda realizados comentarios
nos questionarios de avaliacdo 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 conteudos e motivada para aplicagdo dos mesmos na pratica clinica.

Como critério de avaliagéo, a longo prazo, do impacto da sessdo de formacdo, na pratica
clinica da equipa, propde-se a utilizacdo do Inquérito de satisfacdo para os Pais da UCIN
(Anexo X). Este inquérito j& estd implementado no servico, logo para avaliar este projeto
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devem ser considerados os inquéritos apos o dia da formacdo e comparar com 0s inquéritos
anteriores, onde devem ser analisados, especificamente os pontos referentes a “Informagao” ,
como esta evidenciado no Anexo X. Devido ao curto espago de tempo de estagio, ndo foi
possivel realizar esta avaliacdo, no entanto este critério foi sugerido a Supervisora Clinica que
é responsavel pelos projetos sobre CPP, tendo em consideracdo os programas de melhoria
continua da unidade para a qualidade dos cuidados.

e Obijetivo especifico: Desenvolver competéncias especializadas através da prestacao de

cuidados a criangas e familias em situacdes de especial complexidade.

Numa UCIN, separacdo fisica causada pela incubadora ou outros fatores e a consequente
separacao emocional influenciam o processo normal da vinculacgdo entre a crianca e 0s pais, 0
que ao longo do estégio se revelou um fator extremamente relevante no plano de cuidados de
enfermagem.

A vinculacdo (attachment) é definida por Bowlby, como uma ligacdo emocional, entre
crianga/mae, ou crianca/pai, ou pessoa cuidadora, fortalecida pelo contacto fisico, com vista ao
suprimento das necessidades fisicas (alimento, higiene e protecdo) e psicossociais (seguranca,
amor, valorizagio e carinho) para a sobrevivéncia da crianca*>*® A teoria do apego de Bowlby
e 0s estudos de Spitz sobre a privacdo materna complementam-se nesta tematica para destacar
a importancia do estabelecimento do contacto fisico e das relac@es afetivas que irdo estimular
o desenvolvimento cognitivo, social e emocional da crianca. Sem esse desenvolvimento a
criangca ndo consegue desenvolver-se por mais que as suas necessidades fisiologicas sejam
supridas.*?#4, Quando ocorre um parto prematuro este processo de vinculagio é interrompido
0 que leva inusitadamente a um distanciamento emocional dos pais, tendo como resultado uma
disfuncgéo do papel parental.

Como futura EESIP, a minha intervencdo como promotora da vinculagdo foi essencial
atraves de abordagens terapéuticas comunicacionais. Ao ser promovida uma relacdo
terapéutica com os pais, empatica, aberta e assertiva, de forma a atender as necessidades, que
sdo vastas e complexas, foi possivel proporcionar um ambiente mais tranquilo e acolhedor para
0s pais e para a crianca prematura. Por exemplo, durante o percurso de estagio foi solicitada a
presenca de um lider espiritual pelos pais de uma crianca prematura para a realizacdo de um
evento religioso. A equipa adaptou o servigo de forma a proporcionar esse momento.

A comunicacéo foi a base da minha intervencdo, que me permitiu posteriormente intervir

na gestdo de expetativas e na promocao de competéncias parentais.
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Os pais/cuidadores, apresentavam constantemente sentimentos de preocupacdo e stress,
desde o nascimento da crianca prematura, colocando questdes sobre o futuro desenvolvimento
do neonato e apresentando expetativas incertas sobre 0 mesmo. Foi necessario intervir na
gestdo 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 evolucdo do neonato.

Tendo em consideragcdo as condicdes de especial complexidade do prematuro, as
competéncias parentais eram constantemente promovidas 0 que consequentemente permitia o
desenvolvimento da vinculacdo. A presenca dos pais/cuidadores era estimulada, assim como
era promovido o seu envolvimento nos cuidados. Os pais eram instruidos sobre os cuidados
neuroprotetores, logo qualquer cuidado requeria uma capacitagdo parental, inclusive, o toque
no prematuro, 0s posicionamentos, a troca da fralda, a higiene, a alimentacgéo, a prevencéo de
contaminacgdo e sinais de alerta da crianca prematura. Os pais eram, sempre que possivel,
incluidos nos cuidados, assim como os irmdos, sendo a sua intervencdo adaptada ao seu
desenvolvimento infantil.

Ao intervir nas diferentes necessidades da crianca prematura e sua familia, foi possivel
identificar diversas necessidades paliativas nomeadamente na area do conforto fisico, psico-
espiritual, ambiental e social do recém-nascido e da sua familia, promovendo assim uma

intervencéo holistica e humanizada dos cuidados.

Competéncias adquiridas no contexto de neonatologia

Os cuidados intensivos neonatais sao cuidados especializados com elevada complexidade
e com uma populacdo com elevada multiculturalidade. A participacao nestes cuidados permitiu
0 desenvolvimento de diversas competéncias de EESIP, nomeadamente competéncias no
reconhecimento de situagdes de instabilidade das funces vitais e risco de morte (E 2.1.). A
presenca de criancas com prematuridade extrema, com por exemplo 23 semanas permitiu
mobilizacao de conhecimentos e habilidades com vista a antecipacéo, assim como a observacéo
participativa em suporte avangado de vida neonatal.

A promogé&o da vinculagdo da crianga preé-termo era realizada de forma sistematica (E 3.2.)
atraves da promocéo do envolvimento dos pais/cuidadores nos cuidados e do uso de estratégias
promotoras de esperanca realista, como evidenciado anteriormente. Além disso, foi ainda
promovido o desenvolvimento infantil através da demonstracdo de conhecimentos sobre o

desenvolvimento da crianca prematura e transmissao de orienta¢fes antecipatérias as familias,
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ndo s6 para maximizar o potencial do desenvolvimento da crianca pré-termo como para
promover uma esperanca realista.

A comunica¢do com a familia de forma apropriada e adequada a cultura (E3.3.) foi muito
desenvolvida neste contexto, com técnicas de comunicagdo assertiva e promog¢do de uma
relacdo terapéutica tendo sempre em consideracdo a adaptacdo da comunicacdo as crencas e
cultura daquela familia. Além disso, a comunicacdo com a crianga apropriada ao estadio de
desenvolvimento (E3.3.) esteve sempre presente ndo so através da comunicagdo com a crianga
pré-termo como através da comunicagdo com os irméos das criangas prematuras.

Relativamente as competéncias comuns de enfermeiro especialista a sessdo de formacao
permitiu o desenvolvimento de competéncias como facilitadora da aprendizagem (D2.1.), na
medida em que foram identificadas necessidades formativas, elaborados dispositivos
formativos que promoveram o desenvolvimento de habilidades e competéncias dos
enfermeiros. Em adicéo, a utilizacdo do folheto informativo para os irmaos das crinagas pré-
termo teve em consideracdo a aquisicdo de conhecimentos obtidos pela realizacdo de uma
Scooping Review sobre a brincadeira terapéutica como estratégia de comunicacao. Desta forma
a minha prética clinica demonstra-se suportada pela evidéncia cientifica (D2.2.) através da

colaboracdo em estudos de investigacdo (D2.2.3).

111.3. Contexto de Cuidados Intensivos Pediatricos

O contexto de Cuidados Intensivos Pediatricos decorreu numa Unidade de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIP) de um Hospital do distrito de Lisboa. Nesta unidade sdo
prestados cuidados a criancas e jovens entre 0s 0 e 0s 18 anos, existem excecdes em que 0S
cuidados sdo prestados a jovens para além dos 18 anos, quando existe um seguimento prévio
na pediatria e ainda ndo ocorreu a transicdo para 0 acompanhamento nos cuidados em adultos.
Os motivos de internamento nesta unidade apresentam diversas etiologias, no entanto, a maior
parte dos casos sdo criangas com necessidades de cuidados intensivos em contexto pds-
operatorio.

A equipa multidisciplinar é constituida por médicos pediatras (1 médica com
formacdo em cuidados paliativos), assistentes operacionais, fisioterapeuta, secretaria de
unidade, assistente social, psicéloga, 30 enfermeiros e 10 especialistas. O método utilizado
para a prestacdo de cuidados de Enfermagem é o método individual de trabalho, na medida em

que, o enfermeiro fica responsavel por todos os cuidados da crianga que Ihe é atribuida. Caso
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seja necessario, € solicitado apoio a outros profissionais de acordo com a necessidade dos
cuidados a serem prestados (posicionamentos, mudanca de adesivos do TET, etc).

Este servigo apresenta um funcionamento de 24h, sendo constituido por 6 quartos, 2
deles com 3 camas, 2 sdo quartos individuais e 0s restantes sdo quartos de isolamento. A equipa
de enfermagem refere a necessidade de obras para criar um espago open space, dado as
necessidades do servico, no entretanto existe um sistema central onde as criangas com
monitorizagdo cardiorrespiratoria se encontram conectadas. Desta forma, é possivel visualizar
a monitorizacdo de todas as criangas em dois ecrds, um na sala onde decorre a passagem de
turno, e outro onde os enfermeiros realizam os registos no sistema informatico. As paredes
encontram-se decoradas com desenhos elaborados pelas criancas que transitaram pela unidade.
Existe ainda uma entrada alternativa a unidade para os pais/cuidadores que oferece acesso a
um espaco dedicado aos cacifos dos pais/cuidadores com bancadas e lavatorios, onde estes
podem guardar os seus pertences assim como realizar a higiene das méaos e vestir equipamentos
de protecdo individual para prevencdo de contaminacao.

Relativamente ao acompanhamento das criangas, os pais/cuidadores sao informados
sobre possibilidade de permanéncia por 24h. No periodo noturno é incentivado o descanso no
domicilio.

Os registos de enfermagem sdo realizados no sistema informéatico B-Simple
fundamentado na CIPE.

Tendo em conta a temética e apds apresentacdo da mesma em reunido com o Supervisor
Clinico, com a equipa de enfermagem e com o Enfermeiro Gestor, foi manifestada a
necessidade da referenciacdo de criancas/jovens com necessidades paliativas. Por conseguinte
foram delineados objetivos especificos para desenvolver um projeto que fosse ao encontro das
necessidades do servigo sobre este tipo de referenciacao.

Objetivos atingidos no Modulo |

e Objetivo especifico: Analisar os recursos do servigo para a prestacdo de CPP
o Atividade: Realizacdo de uma Analise SWOT sobre a UCIP
Para a realizacdo de uma andlise dos recursos desta unidade de forma completa e
estruturada foi utilizada o instrumento de analise SWOT que pode ser evidenciada no Apéndice
I. Esta analise permitiu a identificagdo de pontos fortes, pontos fracos, oportunidades e
ameacas da unidade, o que se revelou essencial para delinear estratégias para colmatar as
lacunas e potenciar as vantagens. Desta forma foi possivel elaborar os objetivos atingidos no

modulo 1.
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e Objetivo especifico: Identificar as necessidades de referenciacdo de criancas/jovens

com necessidades paliativas na UCIP

Ap0s analise dos recursos da unidade relativamente a prestacdo de CPP, foi realizada uma
avaliacdo das criancas/jovens e suas familias com necessidades paliativas através da Escala
PaPaS (Anexo V1), de forma a identificar a sua aplicabilidade e real necessidade de CPP nesta
unidade.

Posteriormente a aplicacao da escala, verificou-se que a maior parte das criancas/jovens
internados na unidade necessitavam de ser referenciados para equipas especializadas de
prestacdo de CPP ou pelo menos iniciar o processo de CPP. Como tal, verificou-se a
necessidade urgente da implementacdo deste projeto para a qualidade dos cuidados de

enfermagem.

Obijetivos atingidos no Modulo I

e Obijetivo especifico: Desenvolver competéncias como dinamizadora de programas de
melhoria continua.
o Atividade: - Elaboragdo de um guia de diagnosticos e intervencdes de
enfermagem sobre CPP
Durante a analise dos recursos da unidade, o sistema informatico B-Simple apresentava-
se incompleto relativamente a instrumentos de avaliagdo para identificar necessidades
paliativas, assim como, diagnosticos e intervencdes de enfermagem do foro psico-espiritual e
social. Os CPP sdo cuidados holisticos que apresentam o seu foco nédo s6 no conforto fisico,
mas também no conforto ambiental, social e psicoespiritual. Quando abordada a equipa de
enfermagem sobre esta lacuna no sistema informético, foi demonstrada a necessidade de
atualizacdo do sistema de registos de enfermagem e solicitada uma orientagédo com a introducéo
dos novos diagnosticos e intervengdes de enfermagem. Como tal, foi elaborado um guia de
diagndsticos e intervencdes de enfermagem (Apéndice J) generalizado com base na linguagem
CIPE,®, onde aborda diagndsticos e intervengdes do conforto fisico, psicoespiritual, ambiental
e social, como forma de auxiliar a equipa na construcdo de um plano de cuidados de uma
crianga/jovem com necessidades paliativas. Este guia, como referido anteriormente, é
generalizado e requer uma adaptacdo ao contexto da crianga/jovem e sua familia, o que implica
uma constante atualizacdo do mesmo.
o Atividade: - Introducdo da escala PaPaS, diagnosticos e intervencbes de

enfermagem sobre CPP no sistema informético B-Simple
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Ap0s elaboracao do guia de diagndsticos e intervences em CPP, este e a escala PaPaS
(Anexo VI) foram enviados para os enfermeiros responsaveis pela qualidade dos registos de
enfermagem da unidade, que posteriormente enviaram para a equipa informatica responsavel
pelo programa B-Simple com o intuito de atualizagdo do mesmo. Aguarda-se a introdugéo dos
instrumentos no sistema informatico B-Simple.

o Atividade: - Elaboracdo de um projeto de melhoria continua sobre
referenciagéo especializada da crianga/jovem com necessidades paliativas.

Apo6s o diagnobstico de situacdo, esta unidade apresentava todas as condicGes
necessarias para a implementacdo de um projeto de melhoria continua. Desta forma, para
responder as necessidades paliativas das criangas/jovens e suas familias internadas na UCIP e
tendo em consideracdo a adaptacdo aos recursos da unidade, foi desenvolvido um projeto de
melhoria continua em Cuidados Paliativos (Apéndice K) bem estruturado, com base nos
Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem “® e seguindo as orientacdes do guido para
a organizacao de projetos de melhoria continua da Qualidade dos Cuidados de Enfermagem
publicado pela Ordem dos Enfermeiros*’. Foram elaborados critérios e indicadores de
avaliacdo para a realizacdo de auditorias que incluem a analise dos registos de enfermagem
com o uso da escala PaPaS e do guia de diagnosticos e intervencdes de enfermagem (Apéndice
J), reunibes multidisciplinares periddicas, articulacdo com a EIHSCPP e utilizacdo do
questionario de avaliacdo da satisfacdo dos pais com os cuidados na UCIP previamente
implementado na unidade (Anexo XI). Estes critérios e indicadores podem ser evidenciados
em detalhe no Apéndice K. Foi ainda elaborada a estrutura de um cronograma sobre a
implementacdo do projeto que inclui sugestdes de formacdes sobre a tematica e elaboracédo de
instrucdes de trabalho ou procedimentos setoriais sobre a prestacdo de CPP, no entanto a sua
programacéo foi delegada aos responsaveis do projeto.

Durante o percurso de estagio ndo foi possivel a implementacdo do projeto devido ao
curto limite temporal, no entanto para garantir a continuidade do projeto foram nomeadas como
responsaveis do projeto, uma enfermeira e uma medica do servico ambas com formacao
especializada na area dos CP, apds validacdo das mesmas e do enfermeiro gestor.

Este projeto é um instrumento que ira auxiliar a intervencao do enfermeiro na prestagdo
de CPP tendo em conta as necessidades da crianga/jovem e ird garantir a melhoria e qualidade
desses cuidados.

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias como facilitadora da aprendizagem no

contexto de cuidados intensivos pediatricos.
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o Atividade: - Elaboracdo de uma agdo de formacdo a equipa de enfermagem
sobre referenciacdo e identificacdo da crianca/jovem e sua familia com
necessidades paliativas.

Através da anélise SWOT nesta unidade foram evidenciadas necessidades formativas
sobre a referenciacdo e identificacdo de criancas/jovens com necessidades paliativas. Por
conseguinte, foi desenvolvida uma acéo de formagao com a tematica “Cuidados Paliativos
Pediatricos” (Apéndice L). Nesta formacdo foram apresentados varios conteldos,
nomeadamente, o contexto dos cuidados paliativos em Portugal e a sua definigdo, ndo so para
demonstrar a pertinéncia do tema para a enfermagem e para as carateristicas da populacao
pediatrica deste servigo em especifico, como também reforcar a necessidade de CPP para além
de cuidados de fim de vida. Foi ainda divulgado os Critérios de Referenciacdo para equipas
especializadas de cuidados paliativos pediatricos®’ em formato QRcode para facilitar o acesso
e a leitura imediata do seu contetdo. Foi igualmente apresentada a escala PaPaS, demonstrando
a sua aplicabilidade através de uma atividade pratica. Nesta atividade foi demonstrado um caso
clinico ficticio com carateristicas semelhantes a populacéo pediatrica da UCIP, onde o grupo
em conjunto aplicou a escala PaPaS, por nos orientados. Desta forma foi possivel tornar a
formacdo mais dindmica permitindo uma discussdo com davidas sobre a aplicacdo da escala.
Em adicdo a escala foram divulgados também outros instrumentos como os folhetos
informativos “Guia para apoiar as familias de criangas com necessidades complexas e os
profissionais que delas cuidam” (Anexo I1), “CPP-Informagao para Cuidadores” (Anexo IX) e
um Poster com a “Carta da crianga com necessidades paliativas” (Anexo 1), como meios de
orientacdo e auxilio aos Profissionais de Saude para a prestacdo de CPP. Estes instrumentos
foram relacionados com a aplicacdo da Escala PaPaS de forma a sugerir momentos para
utilizagdo dos mesmos. Os folhetos informativos foram colocados na caixa de folhetos da
unidade e o poster foi afixado na parede no espago onde ocorre a entrada dos pais.

Outro instrumento apresentado na sessdo formativa foi o projeto de melhoria continua
(Apéndice K) e o guia orientador de diagndsticos e intervengdes de enfermagem sobre CPP
(Apéndice J) de forma resumida, para informar a equipa sobre a estrutura do projeto, 0s
responsaveis do mesmo e as alteragcBes necessarias para cumprir os objetivos. O projeto foi
bem recebido e a equipa demonstrou-se motivada com os instrumentos.

Ainda durante a formacdo, de modo a promover a reflexdo dos formandos, foi projetada
uma frase referente ao livro “Oscar e a Senhora Cor-de-Rosa” e incentivada a sua leitura. O
livro retrata uma histdria de uma crianca em cuidados paliativos num internamento hospitalar

que promove uma prestacdo de CPP holistica nos vérios niveis do conforto fisico, 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 (Apéndice M).
o Atividade: - Divulgagdo e avaliacdo da ac&o de formagéo

Para a divulgacéo da formag&o foi realizado um pdster com as informagdes necessarias para
a participacao nesta formacdo (Apéndice N). Este pdster foi exposto num local visivel para a
equipa de enfermagem e médica na UCIP, assim como, enviado via e-mail para as equipas
selecionadas, juntamente com o plano de sessdo (Apéndice O).

A formagdo foi realizada nas modalidades presencial e via Microsoft Teams de forma a
promover a maior participacdo possivel, contou com uma adesdo de 50% da equipa de
enfermagem. No final da formacé&o foi possivel realizar um debate de ideias sobre a prestacao
dos CPP na unidade onde a equipa evidenciou a importancia da sesséo formativa para a sua
pratica e a grande necessidade de referenciacdo da sua populacdo pediétrica.

A acdo de formacdo foi avaliada através do instrumento de avaliacdo das formacGes da
instituicdo (Anexo VII), que foi distribuido no final da sessdo. Esta relevancia tornou-se
evidente nas avaliagdes, onde 100% dos formandos avaliaram a sessdo formativa como “Muito
Bom” segundo a escala do questionéario de avaliacdo das sessdes. Além disso, 86% dos
formandos assinalaram “concordo totalmente” em todos os pontos da apreciagdo global da
formagao e 14% referiram apenas “concordo” relativamente a duragao e horario da formagéo.
Desta forma, foi possivel afirmar o sucesso desta formacao, que proporcionou a equipa uma
atualizacdo e aquisicdo de conhecimentos, assim como motivacdo para a aplicacdo dos
conteudos na sua pratica clinica.

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias especializadas através da prestacdo de

cuidados a criancas e familias em situac6es de especial complexidade.

Uma Unidade de cuidados intensivos pediatricos requer cuidados de enfermagem
diferenciados, devido ao contexto de especial complexidade de carater intensivo. Foram
diversos os casos onde colaborei na prestacdo de cuidados, nomeadamente criancas e jovens
com a ventilagdo comprometida e com necessidade de ventilagdo invasiva, sendo que a maior
parte destas criangas/jovens se apresentavam sedadas. Estas situagOes implicavam uma
dependéncia muito grande dos profissionais a nivel do conforto fisico, nomeadamente na
alimentacdo, higiene, eliminacdo intestinal e urinéria. Foi ainda possivel a participacdo nos
cuidados em criancas a realizarem tratamentos por hemodidlise e diélise peritoneal.

Nestes casos existia uma constante vigilancia cardiorrespiratoria, por vezes com utilizacdo
de canais arteriais e derivagdes ventriculares externas para monitorizacdo da pressao

intracraniana.
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Foi presenciado também o inicio da referenciacdo de uma jovem com agravamento
progressivo do défice motor e cognitivo em cuidados de fim de vida, com a realizacdo de
reuniGes multidisciplinares, inclusive uma reunido de transmissao de mas noticias e articulacéo
com a EIHSCPP, que até ao final do estdgio aguardava observagdo. Nesta situagdo foram
realizadas diversas intervencdes a nivel do conforto psico-espiritual, ambiental e social. Foi
providenciado a familia apoio emocional e promovidas estratégias de coping. Para os pais foi
solicitada a colaboracgdo da assistente social e da psicologa do hospital. Foi referido aos pais a
possibilidade da presenca de um lider espiritual, que posteriormente usufruiram desse direito.

Numa UCIP é extremamente importante o foco no conforto fisico da crianca e jovem dado
ao risco de morte presente, no entanto o conforto psico-espiritual, ambiental e social sdo

igualmente relevantes para um cuidado holistico das criangas/jovens e suas familias.

Competéncias adquiridas no contexto de cuidados intensivos pediatricos

O percurso de estagio na UCIP demonstrou-se rico na mobilizacdo e desenvolvimento de
competéncias enquanto futura EESIP. O reconhecimento de situagdes de instabilidade das
funcdes vitais e risco de morte (E2.1.) é a competéncia mais evidente neste contexto tendo em
consideracdo os casos descritos anteriormente onde foi possivel mobilizar conhecimentos e
habilidades na identificacdo de situacGes de instabilidade e agir de forma antecipatoria,
nomeadamente em criangas/jovens ventiladas ou em hemodiélise.

A promocdo da adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca crénica (E2.5.) foi uma
competéncia muito desenvolvida, devido a existéncia de varias criancas/jovens com doencas
cronicas complexas presentes nesta unidade. Estas criancas/jovens e familias necessitavam de
desenvolver uma adaptacdo ao agravamento da doenga, sendo necessario promover a adogao
de estratégias de coping e de adaptagéo a situacao atual. Além disso, foi necessario realizar a
promocdo de uma relagcdo dindmica com criancas/jovens e familias para uma adaptacéo
adequada, dado a situacdo atual de satde por vezes com diferentes condigdes, ocorria uma
disfuncéo dos papeis familiares que foi sempre promovida. Foi ainda realizada a referenciagéo
de uma jovem em situacdo de fim de vida para uma equipa especializada em CPP.

A comunicacdo com a crianca e familia de forma apropriada ao estadio de
desenvolvimento e a cultura (E3.3.), esteve sempre presente, mas tornou-se desafiante devido
as diferentes faixas etarias e a multiculturalidade da populacdo desta unidade. Foi possivel
demonstrar técnicas de comunicagdo ao desenvolver relacdes terapéuticas com as

criangas/jovens e familias que permitiram a prestacdo de cuidados. O respeito pelas suas
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crencas e cultura é também evidente na promocéo da presenca de lideres espirituais na unidade,
de acordo com as necessidades das criancas/jovens e suas familias.

Relativamente as competéncias comuns de enfermeiro especialista a sessdo de formacao
permitiu o desenvolvimento de competéncias como facilitadora da aprendizagem (D2.1), na
medida em que foram identificadas necessidades formativas, elaborados dispositivos
formativos que promoveram o desenvolvimento de habilidades e competéncias dos
enfermeiros.

Além disso, neste contexto foi possivel desenvolver praticas de qualidade, na gestdo e
elaboracdo de programas de melhoria continua (B2) através da avaliacdo da qualidade das
praticas clinicas (B2.1.), com a utilizacdo da escala PaPaS para avaliar as necessidades de
referenciacdo de criangas/jovens com necessidades paliativas na unidade e através do
planeamento de programas de melhoria continua (B2.2.), com a elaboracdo do projeto de
melhoria continua “Referenciagdo especializada da crianga/jovem com necessidades
paliativas” e do guia orientador de diagnosticos e intervengdes de enfermagem sobre CPP. A
lideranca de programas de melhoria continua (B2.3.) foi também desenvolvida, dado que
apesar de ndo ter sido possivel a implementacdo do projeto, este foi delegado a profissionais

competentes para garantir a sua continuidade, o que revela espirito de lideranca.

I111.4. Contexto de Cuidados de Saude Primarios

O percurso de estagio neste contexto decorreu numa Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
de Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) no distrito de Lisboa. A equipa presta cuidados
aproximadamente a 90 criangas e jovens com necessidades paliativas (0-18 anos) em diferentes
regimes: consultas externas, consultas intra-hospitalares e visitas domiciliarias. Além disso,
articulam-se com diversas instituicdes, nomeadamente, instituicbes de cuidados de saude
primarios, escolas, instituicdes 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 constituida por 2 enfermeiras, 2 medicas pediatricas, uma assistente social
e uma secretaria de unidade e encontra-se em reestruturagdo. No entanto, durante o percurso
de estagio, a assistente social encontrava-se em processo de saida da equipa e uma das médicas
apresentou a sua demissdo. Todos os elementos, exceto uma das enfermeiras encontram-se em
regime parcial, e 0 seu funcionamento decorre as segundas-feiras, tercas-feiras e quintas-feiras

das 8h as 15h30. As segundas-feiras e quintas-feiras decorrem as visitas domicilirias, as

39



tercas-feiras decorrem as consultas de cuidados paliativos pediatricos. Estas consultas séo
realizadas em formato multidisciplinar com a presenca da enfermeira e médica. A equipa
partilha o espago fisico com a consulta externa de pediatria onde decorrem as consultas de
cuidados paliativos pediatricos. De acordo com a circular normativa n°1/2017, as EIHSCPP
ndo se encontram especificadas, no entanto € possivel verificar a necessidade de um psicologo
e assistente social nesta equipa, além da necessidade do hospital de dia em CPP com base nos
critérios das EIHSCP®,

A sala de espera apresenta duas salas decoradas com bonecos e com VArios tipos de
brinquedos para as varias faixas etarias do desenvolvimento infantil. No entanto, ndo existe
uma sala com objetos adaptados aos Jovens. Existem ainda atividades sazonais, nomeadamente
durante a época natalicia desenvolveu-se uma atividade para as criangas 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 domicilio.

As visitas domiciliarias sdo marcadas conforme as necessidades das criancas e suas
familias. O Unico transporte destinado as visitas domiciliarias € oferecido pela Fundacéo Gil
que é partilhado com a equipa da Unidade Mdvel de Apoio Domiciliario.

Os registos de Enfermagem séo realizados no sistema informatico Glintt com base na
Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE).

Neste contexto, em didlogo informal com as Supervisoras Clinicas foi apresentado o
tema a ser trabalhado, a referenciagédo de criangas 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
Apéndice P é apresentada uma reflexo de acordo com o ciclo reflexivo de Gibs*® que evidencia
essa necessidade. Desta forma, foram desenvolvidos objetivos especificos tendo em conta este
contexto para serem aplicados no Médulo II.

Objetivos atingidos no Modulo |

e Objetivo especifico: Analisar 0s recursos do servico para a prestacdo de CPP
o Atividade: Identificacdo das normas/procedimentos/circulares/instrugdes de
trabalho/instrumentos de avaliacdo sobre CPP
Neste percurso de estagio foram identificados apenas dois documentos com dois planos
de projeto para a equipa. Um dos documentos refere-se a consulta de enfermagem de cuidados
paliativos que apresenta informacdes sobre a equipa e a sua finalidade assim como a sua
intervencdo, com a inclusdo de um plano de cuidados com diagnosticos e intervencdes de

enfermagem e instrumentos de avaliagcdo: Escala de Avaliacdo sintomatica (ESAS) e Escala
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ZARIT que avalia a exaustdo do cuidador. O segundo documento refere-se ao projeto de
capacitacdo parental para pais e cuidadores de criangas com necessidades paliativas (inclusive
professores, educadores e técnicas auxiliares de educacdo especial), onde séo incluidos
modulos como por exemplo o uso de dispositivos medicos, sendo realizadas sessdes de
formacéo e disponibilizada informacéo através de manuais e folhetos informativos.
o Atividade: Observacao participativa na prestacdo de CPP

Através da observagdo participativa foi possivel identificar alguns fatores importantes
para o diagnostico de situacdo. A reflexdo que se encontra no Apéndice P evidencia com maior
detalhe certas lacunas como a falha da articulacdo multidisciplinar, a dificuldade na
referenciacdo de criangas com necessidades paliativas e a identificacdo dessas mesmas
necessidades. Para colmatar estas lacunas foram construidos os objetivos seguintes.

Obijetivo ndo atingido no Mddulo 11

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias de investigacdo na éarea de

Enfermagem em Saude Infantil e Pediétrica
o Atividade: Realizagcdo de um estudo de investigagdo com a aplicacdo da escala

PaPaS na populacdo seguida pela EIHSCPP desta institui¢do

A escala PaPaS é um instrumento de avaliagdo que permite identificar criancas com
necessidades paliativas e realizar a sua respetiva referenciagdo tendo em conta as suas
necessidades. Esta escala foi recentemente validada para a populacdo portuguesa, como tal a
sua aplicabilidade e até que ponto pode ser utilizada para avaliar a evolug¢do de uma crianca em
CPP ainda carece de estudo*?. Desta forma, foi elaborado este objetivo onde seria realizado um
estudo de investigacdo sobre esta tematica. Numa primeira fase seria realizado um pedido de
parecer a comissdo de ética do Hospital em questdo e posteriormente, realizado um plano para
a iniciar o estudo. Foi solicitada a autora autorizacdo para a aplicagdo da escala, e tendo em
conta a apresentacdo de uma justificacdo alegando conflito de interesses entre projetos de

investigacao, o objetivo néo foi atingido.

Obijetivos atingidos no Médulo 1

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias no ambito da investigacdo e
atualizacdo de conhecimentos em Enfermagem
o Atividade: Participacdo e apresentacdo da reflexdo critica de um artigo
cientifico 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 cientifico que promove a
pratica de cuidados de enfermagem com base na evidencia cientifica mais recente, o que
consequentemente permite melhorar a qualidade desses mesmos cuidados*. Durante 0 meu
percurso de estagio foi-me proposto a participacdo neste evento através da selecdo e reflexao
de um artigo cientifico sobre CPP. Selecionei um artigo cuja tematica aborda a prestacdo de
CPP e os seus obstaculos, o que se tornou relevante para a fundamentagcdo da minha tematica.
Apos a pesquisa para a realizagdo deste relatorio detetei uma lacuna na area da investigacéo de
CPP em Portugal, com a necessidade de estudos cientificos mais recentes sobre a situacao
portuguesa da prestacdo de CPP. Desta forma, recorri a evidencia cientifica desenvolvida
noutros paises e selecionei para esta atividade um artigo cientifico que apresenta a perspetiva
da prestacdo de CPP no Reino Unido, mas com semelhancas na prestacdo destes cuidados em
Portugal. Realizei uma reflexdo critica que pode ser evidenciada no Apéndice Q que foi
apresentada a equipa de enfermagem (enfermeiras supervisoras clinicas e enfermeira gestora)
e restantes estudantes da equipa. Este momento proporcionou o debate sobre a prestacdo de
CPP néo s6 a nivel da area da governacdo clinica, como também sobre a préatica desses cuidados
na prestacdo direta. Esta reflexdo e debate foi enriquecedor, na medida em que promoveu a
fundamentacdo do meu projeto e evidenciou a necessidade de formacdo na area dos CPP.

e Obijetivo especifico: Desenvolver competéncias como facilitadora da aprendizagem no

contexto de cuidados de saude primarios.
o Atividade: Implementacdo da escala PaPaS na populacdo pediatrica da
instituicdo hospitalar
Numa abordagem inicial, de forma a fundamentar a necessidade do plano de projeto
sobre “Formagdo em Cuidados Paliativos Pediatricos” pretendia-se aplicar a escala PaPaS a
um determinado ndmero de criancas das unidades de pediatria da instituicdo para demonstrar
a existéncia de criangas com necessidades paliativas sem referenciacéo para prestacdo de CPP
e levantamento das respetivas necessidades. Desta forma, tendo em consideragdo os valores
éticos presentes nas competéncias de uma enfermeira mestre e especialista em Saude Infantil e
Pediatrica foi solicitado o consentimento da autora da escala para implementacdo da mesma,
contudo a resposta foi negativa e esta atividade ndo pode ser realizada. O e-mail com a
solicitacdo do consentimento encontra-se evidenciado no Apéndice R.
o Atividade: - Elaboragéo de um plano de projeto sobre “Formacgado em Cuidados

Paliativos Pediatricos”
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A formacéo é um dos eixos do Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos de 2023-2024, devido as necessidades formativas que existem nos profissionais de
salde que prestam cuidados a criangas com necessidades paliativas. Além disso, de acordo com
a circular normativa n°1/2017/CNCP/ACSS, uma EIHSCP deve apresentar diversos recursos
especificos e, ndo sé se articula, mas também se complementa com outras unidades e equipas
da instituicdo hospitalar onde esta inserida. A EIHSCP deve prestar aconselhamento e apoio
diferenciado em cuidados paliativos especializados, nomeadamente a outros profissionais e aos
servicos do hospital®®,

Um dos servigos que deve ser assegurado por uma EIHSCP é a formacdo em Cuidados
Paliativos®®. Como tal, durante o percurso de estagio e através da observacdo participativa,
foram identificadas necessidades formativas nos varios servicos de pediatria do hospital. Estas
necessidades evidenciam-se como a dificuldade na prestagdo de cuidados paliativos pediatricos
e identificacdo das necessidades paliativas, assim como a dificuldade na referenciacdo e
articulacdo com a EIHSCPP. O levantamento destas necessidades foi referido ndo sé pelos
membros da equipa como pelos enfermeiros dos respetivos servicos de pediatria, pela
observacdo direta e pode ser complementado pela reflexdo demonstrada no Apéndice P.
Existem criancas que apresentam diversas necessidades paliativas, e que pela falta de
acompanhamento de uma equipa especializada demonstram um grande sofrimento para a
crianca e para a familia, principalmente na comunidade. Carecem de apoio social, psicoldgico,
sistema de educacdo adequado, transporte adaptado as suas necessidades e muitas vezes
descontrolo sintomatico que implica diversos internamentos hospitalares.

Desta forma, para colmatar estas necessidades foi elaborado um plano de projeto sobre
CPP (Apéndice S) com foco na formacao dos profissionais de enfermagem, mas com a filosofia
de que os cuidados paliativos sdo cuidados multidisciplinares e que deve ser incentivada a
participacdo de outros profissionais, como, médicos, fisioterapeutas, psicélogos, terapeutas
ocupacionais ou da fala, entre outros 12+,

Com este projeto pretende-se desenvolver uma ponte de comunicagédo entre as unidades
de pediatria e a equipa 0 que permitird promover posteriormente momentos de consultoria tao
necessarias para a prestacdo de CPP de qualidade.

o Atividade: - Implementacdo e avaliacdo do plano de projeto
Para a implementacdo deste projeto foi solicitada a aprovacdo da enfermeira adjunta do
conselho de administracdo de enfermagem atraves da enfermeira gestora da equipa. Contudo,
dado ao curto limite de tempo deste estagio ndo foi possivel realizar a sua implementacao,
apesar de ter recebido aprovacéo por parte da enfermeira gestora da equipa.
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Toda a estrutura deste projeto pode ser evidenciada no Apéndice S, onde se encontra a
estrutura das sessdes, a forma de divulgacéo, a selecdo dos participantes, as carateristicas do
formador e os recursos necessarios em detalhe. Existem duas sessdes de formacdo centrais,
sendo que na primeira sessdo serdo abordados conceitos basicos em CPP assim como critérios
e instrumentos de referenciacdo de criangas com necessidades paliativas, na segunda sessao
sera abordada a temaética da transmissdo de mas noticias. O enquadramento teorico de cada
sessdo encontra-se descrito no plano de projeto (Apéndice S)

A avaliacdo deste projeto devera ser permanente para a reestruturacdo das sessdes de
formacdo sempre que necessario. No final de cada sesséo sera disponibilizado um guestionario
de avaliacdo (Anexo VII) que permitird identificar, lacunas ou atualizacbes e adaptar as
necessidades dos profissionais da instituicdo. O questionario contempla a possibilidade para a
sugestdo de temas que os profissionais considerem pertinentes abordar em futuras sessoes
formativas. Com esta informacao sera possivel desenvolver formacdes com temas direcionadas
as necessidades formativas dos profissionais de salde e manter um processo de formacao
continua, com atualizacdo de conhecimentos.

No entanto, a avaliacdo das sessdes ndo sera suficiente para avaliar o impacto deste projeto
na prestacdo de CPP da instituicdo. Deverdo ser realizadas auditorias, com relatério das
mesmas para posterior divulgacdo na instituicdo. Estas auditorias devem conter 0s seguintes
dados:

e Numero de momentos de consultoria (sejam consultas presenciais ou por telefone) da
EIHSCPP com outros servicos de pediatria registadas no Sistema Informatico GLINT.
Verificar se ocorreu um aumento deste numero.

e Numero de criangas/jovens referenciadas com necessidades paliativas. Verificar se
ocorreu um aumento deste nimero. Este critério sera possivel de identificar através da

folha de referenciagdo disponibilizada pela EIHSCPP (Anexo XII)

Por fim, sugere-se ainda, a elaboracdo de um projeto de melhoria continua, com o intuito
de avaliar a qualidade dos cuidados prestados de forma estruturada, e com isto oferecer

visibilidade ao impacto da EIHSCPP na prestagéo de cuidados paliativos pediatricos.

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias especializadas através da prestacéo de
cuidados a criancas e familias em situac6es de especial complexidade.
o Atividade: Colaboragdo na Prestagdo de Cuidados de enfermagem a

crianga/jovem e sua familia
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Uma EIHSCPP assegura cuidados de carater holistico e multidisciplinar nomeadamente: a
consulta e acompanhamento de doentes internados, intervencdo psicoldgica para doentes,
profissionais e familiares, intervencdo e apoio social, intervencdo e apoio no luto, intervencéo
espiritual, formagéo em cuidados paliativos e eventual internamento eletivo para descanso do
cuidador. Durante o percurso de estagio foi possivel participar nos diversos cuidados de
conforto fisico, ambiental, social e psico-espiritual da crianca e sua familia como aqui
evidenciados. No entanto, existem trés momentos que se destacaram e que mobilizaram
diversas competéncias importantes para 0 meu percurso enquanto futura enfermeira mestre e
especialista em Saude Infantil e Pediatrica.

Durante uma visita domiciliaria, no primeiro dia no domicilio apds alta hospitalar, com
uma crianga tragueostomizada pela primeira vez, a enfermeira supervisora permitiu-me a
lideranca na prestacdo de cuidados. Neste momento foi possivel intervir na capacitacao parental
a prestacao de cuidados a traqueostomia tendo em conta a realidade desta familia. Foi solicitado
ao cuidador principal, neste caso, o pai para rever os cuidados de higiene a ostomia, incluindo
a técnica asseética, sinais inflamatorios e de alerta e frequéncia nos cuidados, inclusive sugestao
de apobsitos tendo em consideracdo sinais inflamatérios. Foram revistos os alarmes do
ventilador e a frequéncia de mudanca dos sistemas. Os folhetos informativos sobre a tematica
foram abordados juntamente com os pais e solicitadas davidas individuais sobre 0s mesmos.
Além disso foi garantido o encaminhamento médico adequado no hospital e pela empresa
fornecedora do material necesséario. Foi ainda sugerido o contacto com as empresas
fornecedoras de eletricidade para garantir o fornecimento prioritario de energia em caso de um
apagao. No final foi realizado um resumo do que foi abordado e realizado esclarecimento de
davidas.

Em uma outra visita domiciliaria, foi possivel participar numa intervencdo social e
internamento eletivo de descanso do cuidador. Nesta situacdo, a crianga acompanhada pela
equipa é completamente dependente e requer diversos cuidados especificos, inclusive na
administracdo de terapéutica, na alimentacdo através de uma ostomia e até mesmo na
mobilizacdo. No entanto, esta crianca encontra-se inserida numa situacdo familiar em que a
Unica cuidadora disponivel € a avd que requer urgentemente uma cirurgia ocular. Esta cirurgia
implica que esta avd ndo consiga cuidar da crianga nos pds-operatério e como tal sera
necessario o internamento eletivo para descanso do cuidador. Este internamento requer a
articulacéo de varias instituicbes nomeadamente a mobilizacao e referenciacdo para Rede de
Cuidados Continuados Integrados, a equipa da unidade de cuidados continuados que

acompanha esta familia, conciliar a cirurgia com o internamento, a assistente social devido ao
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cariz socioeconomico desta familia, ndo s6 em termos monetarios, mas também relativamente
a questdes de risco.

Durante o percurso de estagio foi possivel participar numa intervencdo a varios niveis 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 ndo consegue adaptar-se a uma cadeira, como tal
apresenta uma grande dificuldade em deslocar-se, assim como a sua cuidadora principal, neste
caso, a mée. As interacdes sociais restringem-se & familias e as instituicdes de salde e neste
momento este jovem encontra-se em cuidados de fim de vida. Durante as visitas domiciliarias,
0 jovem manifestou o desejo de ir ao Oceanario de Lisboa e a EIHSCPP articulou todos os
meios necessarios para cumprir esse desejo, como se encontra evidenciado na fotografia do
Apéndice T. Para a concretizacdo deste momento, foi necessario solicitar apoio da cdmara
municipal da area de residéncia para mobilizar uma equipa de bombeiros para a realizacdo do
transporte adequado. Foi também necessario o acompanhamento de um médico e de um
enfermeiro, solicitacdo do consentimento parental e autorizacdo da Oceanario para a realizacao
deste objetivo. Apesar da complexidade na articulagdo com os varios profissionais, esta
intervencdo foi realizada com sucesso, pois foi percecionado com beneficios para a familia. A
equipa proporcionou um momento onde foi possivel intervir em diversas areas dos CPP,
nomeadamente no apoio psicoldgico através do aumento da autoestima do jovem e diminuicao
do sofrimento do jovem e da familia.

Numa EIHSCPP a intervencéo de enfermagem € extremamente complexa onde é necessario
mobilizar diversos niveis de cuidados em simultaneo, o que me permitiu adquirir diversas

competéncias enquanto futura enfermeira mestre e especialista em Salde Infantil e Pediatrica.

Competéncias adquiridas no contexto de cuidados de saiide Primarios:

Neste contexto foram desenvolvidas diversas competéncias comuns e especificas do
EESIP, através dos objetivos atingidos.

De forma a atingir os objetivos propostos foi sempre realizada uma pesquisa com base na
evidéncia cientifica mais recente (D2.2.) evidente através da participacdo no momento do
Journal Club e na elaboracdo do plano de projeto sobre formagdo em CPP. Estes projetos
contribuiram para a atualizagdo do conhecimento dos profissionais de enfermagem e
consequentemente para o desenvolvimento da prética clinica em CPP.

A formacdo ndo s6 é uma das fungdes de uma EIHSCPP, como é também uma das
competéncias de um EESIP, como facilitador de aprendizagem (D2.1.). Na elaboragéo do plano
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de projeto foi possivel diagnosticar necessidades formativas na area dos CPP, gerir programas
formativas e atuar como formador para favorecer a aprendizagem e desenvolver as habilidades
e competéncias dos enfermeiros em CPP, nomeadamente na referenciagéo de criangas com
necessidades paliativas e na transmissdo de mas noticias.

Uma das competéncias mais desenvolvidas como futura EESIP neste contexto durante a
participacao nos cuidados prestados pela EIHSCPP foram os cuidados a criancas/jovens e suas
familias nas situagdes de especial complexidade (E2). Todas as criangas acompanhadas por
esta equipa apresentam doenca crénica complexa com necessidades e incapacidades especiais
e como futura EESIP foi necessario identificar essas necessidades e incapacidades e promover
uma adaptacdo da crianca e sua familia a doenca cronica (E2.5.) através da capacitacdo da
crianca e familia para o desenvolvimento de estratégias de coping e de adaptacgdo a sua situacao
atual, como foi demonstrado através da intervencdo na capacitagdo parental nos cuidados a
crianca traqueostomizada. O mesmo se aplicou aquando foi necessario realizar um
internamento eletivo do descanso do cuidador onde foi referenciada a crianca para uma
instituicdo de suporte e desta forma foi adequado o suporte comunitario para esta familia.

Por fim, como referido anteriormente o evento realizado no Oceanario de Lisboa permitiu
também intervir na promocdo da adaptacdo do jovem e sua familia a doenca cronica (E2.5)
atraveés da adequacdo do suporte comunitario e da capacitacao do jovem para adaptacdo das
suas incapacidades. Além disso foi ainda promovida a autoestima e autodeterminacdo do
adolescente (E3.4.) através da prestacdo de cuidados de suporte emocional e social que
promoveram a comunicacgdo expressiva de emogdes, reforcaram a imagem corporal positiva do
jovem e permitiram a ado¢do de comportamentos saudaveis principalmente a nivel da saude

mental.

I11.5 Formacéo e Investigacao

Durante o percurso de estagio nos contextos enunciados deparei-me com o Curso basico
de CPP, em formato E-learning, fornecido pelos Servicos Partilhados do Ministério da Saude
(SPMS). Ao identificar determinadas lacunas na tematica dos CPP durante 0 meu trajeto
académico, defini como um dos objetivos do meu percurso como futura mestranda, a
participagao neste curso.

e Objetivo: Promover o meu conhecimento na area dos Cuidados Paliativos

Pediétricos
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e Atividade: Participacdo no Curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos
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 aperfeicoamento individual de conhecimentos na &rea dos CPP, apresentando
conteudo cientifico atualizado e completo. No Apéndice U encontra-se um pequeno resumo do
meu progresso durante o curso. Esta atualizacdo e aquisicdo de conhecimentos possibilitou a
sua aplicacdo na pratica clinica durante o percurso de estagio, permitindo que a minha
intervencédo especializada como estudante seja baseada em evidencia cientifica atualizada e

fundamentada.

A prética com base em evidéncia cientifica mais recente foi sempre fulcral no meu
percurso como futura enfermeira mestre e especialista em Saude Infantil e Pediatrica. Na
Pediatria e na area dos CPP, a comunicacao revela-se como a base do desenvolvimento de uma
relacdo terapéutica que permite a prestacao de cuidados em diferentes contextos do conforto
fisico, psico-espiritual, ambiental e social da crianca/jovem e sua familia. Além disso a
adaptacdo da comunicacdo ao desenvolvimento infantil € uma competéncia do EESIP como ja
foi evidenciado ao longo deste relatorio. Desta forma, no &mbito do MESIP foi formulado o
seguinte objetivo:

e Objetivo especifico: Desenvolver competéncias no ambito da investigacdo em
enfermagem
o Atividade: Elaboracdo de uma Scooping Review (ScR)com a tematica
“A Brincadeira Terapéutica como Estratégia de Comunicacao”

Durante o meu percurso profissional como enfermeira e estudante do MESIP verificou-
se uma necessidade crescente em identificar estratégias de comunicagéo eficazes, holisticas e
humanizadas na prestacdo de cuidados em Saude Infantil e Pediatrica. O ato de brincar € um
processo inato no desenvolvimento infantil e a brincadeira terapéutica € um meio de
comunicagéo que deve ser utilizado pelo enfermeiro de forma a diminuir o impacto negativo
da hospitalizagio?®. Desta forma, foi elaborada uma ScR com o objetivo de fundamentar a
pratica clinica em evidencia cientifica recente e promover a atualizacdo do conhecimento de
enfermagem. O texto integral da ScR ndo podera ser demonstrado neste relatorio, dado
aguardar publicacdo em artigo cientifico, no entanto o resumo desta ScR pode ser consultado

no Apéndice V.
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Esta ScR permitiu-me usufruir dos seus resultados e aplica-los na pratica clinica como

foi demonstrado no percurso de estagio em diversos contextos.

Competéncias adquiridas no ambito da formacéo e investigacao

Ao refletir sobre o regulamento das competéncias comuns do enfermeiro especialista
verifica-se o desenvolvimento de diversas competéncias no &mbito da formacao e investigacéo.

Ao atingir o objetivo na promocéo de conhecimento em CPP através da participacdo do
curso basico de CPP foi possivel demonstrar o desenvolvimento do autoconhecimento e
assertividade (D1), na medida em que foi atingido um nivel de auto-consciencializacdo
enquanto pessoa e enfermeira. Este curso permitiu otimizar o autoconhecimento sobre CPP,
reconhecendo os recursos profissionais disponiveis. Atraves deste curso foi possivel cumprir
varios objetivos ao longo do estagio, enquanto facilitadora da aprendizagem (D2.1.), dado que
a praxis clinica especializada foi suportada em evidéncia cientifica mais recente.

A elaboracdo da ScR permitiu evidenciar o suporte da pratica clinica em evidéncia
cientifica (D2.2.) através da elaboracdo de um estudo de investigacao, que interpreta e organiza
resultados que contribuem para o conhecimento e desenvolvimento da enfermagem. Este
estudo revelou-se como uma oportunidade relevante de investigacdo para a pratica clinica, na
medida em que 0s conhecimentos adquiridos através desta investigacdo permitiram ganhos em
salde através da prestacdo de cuidados holisticos e humanizados as criangas e suas familias,
com diminuigdo do impacto negativo da hospitalizagdo. A brincadeira terapéutica foi utilizada
como estratégia de comunicacdo ao longo do percurso de estagio, como foi evidenciado ao

longo deste relatdrio.

IVV. Competéncias comuns no percurso do estagio profissional

Ao longo dos varios contextos do estagio profissional as diversas competéncias comuns
do enfermeiro especialista e as competéncias especificas do EESIP foram sempre todas
mobilizadas, no entanto as competéncias que mais se destacaram em cada contexto foram
demonstradas em maior detalhe respetivamente. No entanto, existem competéncias
desenvolvidas que foram comuns aos varios contextos e que devem ser mencionadas.

Apos reflexdo sobre as competéncias comuns do enfermeiro especialista® evidenciou-
se que nos diversos contextos de estagio o desenvolvimento de uma prética profissional ética

e legal (Al) esteve sempre presente desde o planeamento até ao final da elaboracdo deste
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relatorio. Para realizar o diagndéstico de situacdo dos diversos contextos através da identificacao
das suas necessidades, de forma a cumprir os principios e valores, éticos e deontoldgicos foi
realizada uma tomada de decisdo especifica sobre os instrumentos necessarios, de modo a
cumprir a legislacdo que rege a investigagéo clinica (A1.1.). Além disso, para a realizacdo dos
diagnosticos de situacdo foram realizadas reuniGes com as equipas de enfermagem o que
permitiu desenvolver a lideranca nos processos de tomada de decisdo (Al.2.), ndo sO atraves
da suscitagdo de reflexéo sobre a prestacdo de CPP, como foi desempenhado um papel de
consultora sobre a tematica de CPP. No final de cada estagio, foram avaliados o processo e 0s
resultados da tomada de decisdo (A1.3.), neste caso foi avaliando a minha intervencdo em cada
contexto e demonstrado neste relatdrio.

Na prética de cuidados esteve sempre presente o respeito pelos direitos humanos e as
responsabilidades profissionais que pode ser evidenciado neste relatério (A2). Foi fomentada
a privacidade e dignidade das criangas/jovens e suas familias e das equipas de enfermagem,
dado que todos as informacdes identificadoras foram ocultadas e mantido o sigilo profissional
(A2.2).

Todo o processo de identificacdo das necessidades dos varios contextos permitiu o
desenvolvimento da adaptacdo de lideranca e gestdo de recursos as situacdes e ao contexto,
para garantir a qualidade dos cuidados (C2). Ao analisar os recursos materiais e humanos dos
servicos, foi possivel desenvolver instrumentos, implementar métodos e utilizar recursos
adaptados as necessidades de cuidados, otimizando assim o trabalho da equipa (C2.1.). Cada
equipa apresentava métodos organizacionais e individuos diferentes o que promoveu o
desenvolvimento da adaptacdo do estilo de lideranca ao local de trabalho e adequé-lo ao clima
organizacional com vista a melhor resposta do grupo e individuos (C2.2). Para a
implementacao dos instrumentos para a prestacdo de CPP foi necessario fomentar um ambiente
positivo e aplicar estratégias de motivacdo da equipa, de forma a influenciar a introducgéo de
processos de mudanga na prestagdo dos CPP.

Por fim, além das competéncias comuns e especificas do enfermeiro especialista foi
possivel desenvolver competéncias de mestre. A elaboragdo da ScR permitiu o
desenvolvimento de um trabalho original no contexto da investigacdo e a aplicagcdo desses
conhecimentos em contextos ndo familiares, alargados e multidisciplinares. Através do
desenvolvimento de projetos bem estruturados nos quatro contextos de estagio foi possivel
comunicar 0s conhecimentos e raciocinios de futura enfermeira ESIP de uma forma clara e sem

ambiguidades. Todo o processo do estagio permitiu a utilizagdo de instrumentos, elaboracéo
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de projetos e a aquisicdo de competéncias, o que resultou no desenvolvimento de auto-

orientacéo e autonomia, carateristicas essenciais para 0 meu futuro percurso profissional.
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V. Concluséao

O trabalho desenvolvido neste relatério demonstrou uma necessidade fulcral na
prestacdo de CPP, a dificuldade na identificacdo de criancas/jovens com necessidades
paliativas, a respetiva referenciacdo e a posterior comunicagao das méas noticias. O papel do
enfermeiro nas tarefas de referenciacéo e transmissdo de mas noticias em CPP, apresenta uma
elevada complexidade que requer a mobilizacdo de inUmeras competéncias. Como futura
Mestre e EESIP advém diversas competéncias como facilitadora da aprendizagem tendo por
base a evidéncia cientifica mais recente, no ambito da promoc¢do de cuidados holisticos e
humanizados. Desta forma, este relatorio veio demonstrar a enfermagem ndo s6 um novo
instrumento que permita realizar essa referenciacdo e intervir o0 mais precocemente possivel,
para a crianca/jovem e sua familia receberem os cuidados adequados as suas necessidades,
como também ferramentas e aprendizagens que promovam a comunica¢do em enfermagem.
Por conseguinte, dado a existéncia do surgimento de novos conhecimentos e instrumentos o
foco da intervencdo especializada manifestou-se na formacao do profissional de enfermagem.
Através da formacao profissional é possivel promover uma prestagdo de cuidados de qualidade,
dado a atualizacdo de conhecimentos e aquisicdo de habilidades aplicaveis na préatica clinica.
Neste sentido, a intervencdo especializada realizada em cada contexto apresenta uma
continuidade com beneficios a longo prazo.

A andlise critica e reflexiva realizada ao longo dos quatro contextos de estagio do
internamento de pediatria, neonatologia, cuidados intensivos pediatricos e cuidados de saltde
primarios resultou na elaboracdo de diversas atividades e intervenc@es que permitiram atingir
0s objetivos gerais propostos neste relatério com sucesso.

Existiram algumas limitagbes nos diferentes contextos, nomeadamente a
impossibilidade da aplicacdo do instrumento de referencia¢do no contexto de neonatologia, ou
as barreiras impostas ao projeto inicial no contexto dos cuidados de salde primarios. No
entanto, estas limitagdes sdo intercorréncias que se enquadram nas competéncias que uma
futura Mestre e EESIP deve desenvolver, na medida em que ocorre uma necessidade de
adaptacéo da lideranca ao clima organizacional e gestdo de conflitos de forma antecipatoria.

O fator temporal foi também considerado uma limitacdo neste relatério, dado a
dificuldade em realizar o processo de avaliagdo de alguns projetos. A gestdo de tempo
demonstrou-se complexa na articulagdo com supervisores clinicos, enfermeiros gestores e
equipa dos contextos para garantir a presenca do maior nimero de profissionais possivel nas

sessOes formativas. Do mesmo modo, a permuta da sequéncia dos contextos de estagio por
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alteracdes do clima organizacional da instituicdo do contexto de cuidados de saude primarios
influenciou a organizacdo temporal do planeamento dos projetos para este relatorio.
Adicionalmente, foram desenvolvidos projetos ambiciosos que requeriam um elevado intervalo
temporal para a sua implementacéo. Contudo, a elaboracdo destes projetos revelou-se essencial
para a continuidade da intervencao especializada a longo prazo e para a promocao da melhoria
continua dos cuidados de enfermagem.

Uma das limita¢@es iniciais do percurso de estagio que posteriormente se revelou uma
vantagem extremamente enriquecedora para a elaboragdo deste relatorio foi a publicagdo de
documentos recentes pela Direcdo Geral de Saude sobre a prestacdo de CP e CPP durante a
transicdo do modulo | para o mddulo 1. Estes documentos foram incluidos nas atividades e
promovida a sua divulgacgdo tendo em consideracdo a evidéncia cientifica mais recente.

A conclusdo 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 continua sobre CPP elaborado no percurso de estagio e
realizar sessdes formativos em CPP, no servi¢co onde me encontro a prestar cuidados enquanto
profissional de enfermagem. No entanto, ndo planeio que a minha intervencao para a promocao
da qualidade dos cuidados de enfermagem se restrinja a contextos micro, mas também em
contextos major. Tenciono também realizar a publicacdo deste projeto e da ScR evidenciada
neste relatdrio, com vista & evolucédo da disciplina de enfermagem na éarea da investigagao.
Para garantir a continuidade da minha intervencdo na area da investigagdo de enfermagem
defini como passo seguinte da minha carreira profissional a inscricdo no doutoramento em
enfermagem.

Em suma, o percurso de estagio profissional e a elaboracdo deste relatorio permitiram
a articulagéo e aquisicdo de competéncias comuns do enfermeiro especialista, competéncias
especificas do ESIP e competéncias para a obtencdo de grau de mestre. Neste trajeto
profissional, todas as atividades realizadas, experiéncias adquiridas, conhecimentos
mobilizados e atualizados, equipas, criancas/jovens e suas familias presentes nos contextos,
foram essenciais para 0 meu crescimento profissional e pessoal. As aprendizagens obtidas
promoveram um desenvolvimento de uma prestagdo de cuidados mais humanizada e holistica
enquanto enfermeira, assim como um desenvolvimento a nivel pessoal enquanto pessoa

empaética, assertiva e com espirito de equipa.
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Apéndice A — Procedimento setorial: “Referenciacdo de criancgas/jovens e suas familias

com necessidades paliativas para Cuidados Paliatives Pediatricos”

Procedimento setorial
AREA
ESPECIALIDADE

Referenciacao de criangasijovens e
suas familias com necessidades

paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

1 OBJETIVO

- Sensibilizar a equipa de enfermagem para a referenciagao de criangas com
necessidades paliativas

- Demonstrar a5 ofiléfiosg de relarenciacao para equipas especalizadas de Cuidadaos
Pahatives Pedidinicos & a instrumento de avaliacao para essa elelo

2 AMBITO DE APLICACAD

Todas as crangas e lamilias do serico de Unidade de Cuidados Especiais
Respiraldrios & Nutncionais/Cuidados de Longa duracao.

3 RESPONSABILIDADES

Pela implementagio do procedimento: Equipa de enfermagem da UCERN/CPLD.
4 DESCRICAD

Os Cuidados Paliativos Pedidtricos (CPP)  sdo  cuidados  holisticos e
I‘I"IlJ||.inE-|:i|:|-|I'I‘I.'-.'II'E‘.'-i -I:|L.IE devern ser iniciadaos o mamento do -IﬂiE'IE"II.":I'.-'iI.iI:U e manterem-se
ala a Lransir;a‘m da E‘I'iEII"I[}EI FI-E'II'EI E‘rEr‘l.l'I-l“.:ﬂ-E de adulios, ou ate o fim da swa vida, ClqlJE' inehui,

« Geslao da dor e oulros smlomas E'II'IEF.ISliEII‘Il.ES.

= Providenciar apou p‘SI-I:-IJ-lIfI-gI{‘lI'J e espiriual & cranca e sua lamila efou oulros
membras |.'|rlflil:ir'|‘llflE da masma,

«  Suporte social,

L] G[il‘l‘l'.i.i-'.'lt;ilﬂ do ambenie {FI'I‘.':'I.T'IEIEI‘IEiEII' E['JipEll‘l‘H!l‘ﬂ.CIE medicos e lranspore
adequado, adaptagao do domicilio),

= Acesso d edocacia,
Prowvidanciar o descanso das cuidadonas,

« [iscussdo do |.'I|E'II‘IEEII'I'H!I‘II.EI EIH[E'I:".'I'pEIdU dos Iﬂ!SEjEIS da I:I'I'EII"H;EI & larmilia
relativamenta aos cuidados de im de wida

- .P-Eﬂll"l‘lFl-Eiﬂl‘lEll‘l"l-Er'l.ll'.‘l do o 205 familiares apos & sua more

O acesso aos CPP pode ser transioemador para as criancas gue vivem com
condictes imtantes ou polencialmeante falas. Esles cuidados auxiiam a cianca @ sua
lamiba a tererm uma melbor gualidade de wida durants o lermped que léam. Pode redusr a
dior & o safrimanto das l:".'l"iEII"H;EIS, malhorar o sau desernvolimento @ aleracer o EIF':I-I:I"H'.'I qu“-_'
tanto a I:r'iEIr'I-I;EI @ oda a familia necessitam durante esles momentos axtremameants
desafiadores.

Em Cuidados Paliativos (CF), a deflinigio de doenga cronica complexa (DCC),
era ulilizada para identihicar as Er'iEII"I-I".:EIS.'_]I‘.':‘I.I'EI‘I'.-'i com necessidades F:E'I|i-£'l|.i1.|'EI£.

O Diretério de condigbes limitantes da vida, onde estio incluidas as DCC,
publiﬂi’lﬂﬂ am 2071 (19), enumera mars de 400 classilicagdes internacionas de doencas.
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Procedimento setorial
AREA
ESPECIALIDADE

Referenciacdo de criangas/jovens e
suas familias com necessidades

paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

Ma UCERN a patologia mais comum nas criangas admitidas neste servigo & o
Sindrome de Intesting Curto. Neste diretdrio estao incluidas todas as malformagdes do
intesting que constitluem, o que classilica o Sindrome de Intesting Cura eomo uma DCC.

As DCC podem ser organizadas em 5 grupes e o SIC estd incluldo no Grupe 2, que
se designam por doencas em que a more prematura & inevitdvel, com ratameanto
intensiva para prolongar a vida.

4.1. Critérios de referenciagao

O Servico Nacional dé Sadda alfaves da Comssio Nacional dé Cuidados Palistnos
elaborou as Recomendagdes para referenciagio atempada de criangas a Cuidados
Paliativos Pedidtricos, de forma a oferecer uma onentagao aos profissionais de sadde
para a referenciacio de criancas com necessidades paliativas. Estas recomendagoes
implicam:

a) o diagndstico de uma doenca cronica complexa
a8
b) qualquer um dos outros crlenos evidenciados no Anexo |

Esta referenciagio diz respeito a lodos os profissionais de sadde que prestam
cuidados a criangas com DCC.

No entanto a solicilacio para a admissao nestas equipas especializadas em CPP é
da responsabilidade de imervenientes especificos. Segundo a Lei n"52/2012 de Bases
dos Cuidados Palativos, Base XX, alinea 3, a admissao nas unidades e equipas de
cudados palialivos e solicitada por:

1. Servicos da Rede Nacional de Cuidados paliativos;
2. Medico de lamiha,
3. Outra médica que relerencia o doente necessitade de cuidados paliativos,
4. Unidades de cuidados de sadde primarios ou da Rede Nacional de Cuidados
Continuadas Integrados;
Servicos hospilalares
B, Solicilacio do doente & sua lamilia.

4

EDICAD PROXIA EDRCAD N® PAGS.
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Procedimento setorial
AREA
ESPECIALIDADE

Referenciacao de criangas/jovens e
suas familias com necessidades

paliativas para os Cuidados

Faliativos Pediatricos

4.2, Instrumento de avaliagio: Escala PaPa5s

A Escala PaPaS, evidenciada na Anexa I, lol desenvolvida em 2013 na Suica &
validada para a populacao portuguesa em 2021, Alualmente @ a drca escala especihica
para a populacao pedidtrica na temdtica de CPP.

Funcao da escala: identificacao de criangas ou jovens com necessidades paliativas
de modo a permitir um encaminhamento pracodse e adequado.

Aplicabilidade: A avaliacao deste instrumento inclu a aplicacao global a todas as
CRAaNGas ou jovens com doencas cronicas complaxas,

Composico: esta escala apresenta 5 dominios;

1. Trajetdna da doenca e impaclo nas atividades da wvida diana da
criangaljowvern,

2. Resultado esperado do rratamento da doenca e efeitos secundarios
associados,

3. Sinaisfsintomas e problemas,

4. Preferénciasinecessidades do doente ou pais e Preferéncias do prafissional
de salde,

5. Esperanca de vida.

Cada dominio demonstra varias gquestdes com um total de 11 itens.

Avaliagao: Cada nem possul um determinado valor entre 0 a 4 valores, que a0
fim da avakacao deverd ser somado. A pontuacao Wotal permitid identificar o nivel de
CPP gue a crianga ou jovem avaliada necessila.

Avaliador: Esle instrumento pode ser aplicado por gualguer prolissional de
sadde gue presta cuidados a criangaljovens com DCC.

Referenciacao: Esta escala integra-se, entao, num modalo de cuidados
pabativos orgamzado em rés lases:

EDICAD PROK NN EDCAD M PAGE,
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AREA
ESPECIALIDADE

Referenciacao de criangas/jovens e
suas familias com necessidades
paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

Fase 1

sPFontuacdo entre 10-14 {inclusive)

sExplicar os objetivos dos culdados pallatives, aprasentando uma introdugio do

conceito & criancajovern e sua famllia

o0 terapéutica aplicada prolonga a vida, mas ndo cura a doanga

Fase 2

sPontuacdo entre 15-24 (inclusive)
sPFreparacdo para iniclar os CPP

o0 terapéutica aplicada prolonga a vida, mas ndo cura a doanga

sasperanca de wida menar de 1 ano
spdorbilkdade significativa
& lgvem ou familia desajam CPP

Fase 3

« Pontuacio malor ou lgual a 25

¢ Iniclagdo de CPP, ou seja, o foco do plano de cuidados sio os CPP
« A terapéutica aplicada prolonga a vida, mas ndo cura a deenga

¢ Martalidade possivel em menaos de b meses
= Morbilidade significativa
« Sobrecarga de sintomas, sem outras opgdes terapéuticas

¢ Rapldo agravamento do desermpenho da crlanca ou jovern

# Elevado sofrimento psicoldgice da criangafjovem e sua familia.

Ma UCERM cada lase representa oma inbervencao de
enfermagem que pode ser auxliada através de cerlos
Insrwmentos nomeadamente:

Fase 1: Pdsler “A carla da crianga com necessidades
paliativas” afixado no servigo (Figura 1). Esta
ferramenta pode ser utihzada nesta fase de lorma a
bordar a temdtica da CPP de uma forma mais
generalizada e gradual.

Fase 2: Os Folhetos Informatives, nomeadamente,
“CPP — Informagao para cuidadores™ (Figura 2], "Um
Guia Para Apodar Familias De Crancas Com
Mecessidades Complexas E Os Profissionais Que
Delas Cuidam™ (Figura 3), assim coma o5 folhetos
disponibilizados plEli'l mstitugAo que S8 encantram no

ot T [ ot 15 ol imdul o, el

(R ]
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il il el o
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Figura 1 - A carla da crianga

com necessidades pahativas
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Procedimento setorial
AREA

ESPECIALIDADE
Referenciacao de criancas/jovens e

suas familias com necessidades
paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

expositor de fothetos na entrada do servico, com uma informagao mais detalhada
para oferecer aos jovens, pais ou cuidadores e auxiliar 0s profissionais de sadde

a orientar a preparagao para os CP.

Clow 2B
ROTEGER
JETIHAR
IR OS

S

Figura 2 - CPP — Informacao | Figura 3 - CPP — Informacao
para cuidadores para cudadores

Fase 3: Realizar a referenciacao para a Equipa Intra-hospitalar de Suporte dos
Cuidados Paliativos Pedidtricos através do sistema informatico Sclinic, mediante

0s seguintes passos evidenciados nas figuras 4,5 e 6:

PR REISETSEE €

SO

D R ] 200800 : {
e B - ——# 2° Selecionar o icone Colaboracao
?-"' = O O A
[——————" — L “"I L __ "
“es B 1°Selecionar a crianca e none
LAomOs ) varveom
L. - H‘ = —
[, e I L L Y v':.:t.'-::‘;:-.w
eethe B LY
. s Ao ds Be Doaste.
“ L0 et - Cooie
a BB @00 | B eeeewne
o Qs Rowrms Ciren 00 s oo md
A » Avona w
A QC R RS
L T e B

Figura 4 - Primeiro e segundo passo:
1°Selecionar a crianca
2° Selecionar o icone Colaboragao
| EDICAD PROXIMA EDRCAD N* PAGS.
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Procedimento setorial

AREA
ESPECIALIDADE

paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

Referenciacao de criangas/jovens e
suas familias com necessidades

3° Selecionar o icone “Criar . w'

pedido de colaboracaon”

Figura 5 - Terceiro passo:
3® Balacionar o icone “Criar pedido da colaboragio”

e Dol il geilielie

e — -
[ T — -
-y [ FeSe— L9

Flenpsaan s pm e
4* Selecionar a 5° Selecionar a e
Valéncia especialidade
“Padlatria™ “Con Hde-Ce
Paliativos §
-I Pediitricos®
Figura 6 - Quarto e Quinto passo:

4" Selacionar a Valéncia “Pediatria”
&% Selecionar a Espacialidads “Com Hda-Ca Paliatvos Padistncos
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paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

4.3. Registos de Enfermagem

O reqisto da inervenco de avaliagao de relerenciacio de oriangas com necessidades
paliativas deve seguir os seguintes critérios:
+ Realizar a avaliagio pela escala PaPas em formato papel cormetamente
preenchida e colocada no processo da respetiva crianga ou jovem.
« Registar no sisterna informatico SClinic em Notas Gerais, a gscala uiilizada, a
respetiva pontuacie e fase de referenciacae.

5 DEFINICOES

Cuidados Paliativos Pedidtricos* — Cuidados paliativos para criancas e jovens sao
urma abordagem ativa & tlal aos seus cuidados, desde o diagnostico ou reconBecimento
da siuaciho, durante eda a sua vida & para além da sua mone. Abrangem elemantos
lisicos, emocinals, sociais e espiriluais, locando-sa na malhona da qualidade de vida
da criancajovem @ suporte a sua lamila. Incluem o controla de sintomas, a provisan dea
periodas de descanso dos cuidadares e o acompanhamento na lase termirnal e luto

Doenca crdnica complexa®**" — gualguer situacio médica para que seja razodwvel
esperar uma duracao de pelo menos 12 meses (excelo em caso de morte) @ que atinja
yarios diferentes sistemas ou um drodo de forma suficientemante grave, requerendo
cuidados pedidtricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento
num centro médico tercidrio.

Doenca ameacadora da wvida**5%7 — siuacio com alla probabilidade de more
premalura

devido a doenca grave, mas qualmente posabibdade de sobfevivancia a kbndo prazo
até & idade adulia.

Doenga limitante da vida®**%’ _ “situacdo em que ndo existe esperanca razodvel na
CLd,

sendo esperada uma morte precoca”. A% doencas imitantes ou ameacadoras da vida
dividerm-se nos cnco grupos que se apresentam abaixo. Esles grupos pretendem
apenas constitur wma linha enentadora, nao sendo ixos nem muluameante eaclusivos
lou seqa, um cero dagnostico pode estar em grupos diferentes em contexios com
diferanes recursos, e uma cranga pode pertencer a mais do que um grupo ou mudsar
de grupo 20 lonogo da rajetona de doanca).”

Sindrome do Intestino Curto® - disturbio de ma absorcao de liquidos, eletrdlitos e
nutrientes, que ocorre comao resullado da diminuicio da drea de supericie da mucosa,
normalmente devido a ressecio extensa do intesting delgado, com necessidade de
nutrico parentérica.

A mid absorcio pode ser pode ser exacerbada por outros fatores como crescimento
bacteriano ou dismotilidade.

EDICALY PRCEIMA, EDRCAL M® PRIGE.
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SIGLAS E ABREVIATURAS

CPP - Cuidados Paliatives Pedidtricos
CP - Cuidados Paliativos

DCC - Doenca Complexa Cranica

SIC — Sindrome do Intestine Curto

7

REFERENCIAS BIBLIDGRAFICAS

7.1 Fontes citadas no corpo do documento

1.

10.

11.

Bergstraesser E, Hain RD, Pereira JL. The development of an instrument that can
identily children with palliative care needs: The Paediatric Palliative Screening
Scale (PaPas Scale): A qualative study approach. BMC Palliat Care. 2013;12(1).
Cardoso MA, Pires M, Guerra P, Cancelinba C, Lacanda A, Almeida W, et al.
Crtenos de Relerenciacao para Equipas Especializadas de Cudados Pahativos
Pedidlricos. Sarigo Nacional de Saude [Internet]. 2023; Available from:

Filps:/fwasew . sns. min-saude. pthwp-conbentiuploads/202 4701 Criterios - Relaranciacan-

Equipas-Pediatricas-CNCP_signead.pdl

Chambers L. Dodd W, McCulloch R, Mcnamara-Goodger K, Thompson A, Widdas

D, & guide fo the development of children's palliative care sarvicas, third. Johnson

b, editor. Brstol: Assodiation for Children's Palliative Cares; 2008.

Chambers L. A Guide o Children’s Pallialive Cara: Supporling babies, childran and
ung people with Ife-limiting and life-threatenng condions and thes famibies

iIITr:'llrerr'hEtl. Fourth. Goldman A, editor. Bristol: Together for Short Lives; 2018.

Avaiable from: www. logatherforshortives. org.uk

Connod SR, Connar 5, Claire W, Ma M, Jaramalo E. Global Atlas af Palliatve Care

Znd Edition Global Atlas of Palkative Care at the End al Lite Global Atlas ol

Palliatve Care 2nd Editon Acknowledgemants and Authorship Contributing writers:

Acknowledgements [Internat]. 2014, Available from:

wavw. thewhpca.orgewww . thewhpca.org

Devins H. Directory ol Life-Limiting conditions [Internet]. 2011, Disponivel:

Fillps:/fwddi cpeni.orgisp-contentupload s/201 404 Directory_of LLC w13, ol

Fornaz de Lacerda A, Dinis A, Romao A, Menezas B, Pinto C, Calado E, et al.

Cuidados Palatvos Pedidincos - Relaldeio do Gropo de trabalha da Gabinate do

Secretdano de Estado Adjunto do Ministro de Saude. 2074,

HﬂEkEI‘Ib-ErI‘_T ki, Wilzon D Er'IIEI'r'I"IE'IgE‘I‘I da Crianga e do Adolescante, 9% edicio,

Paxao M), editor. Vol. Volume |, WONG. Loures: Lusocenca; 2014, 357-363 p.

Lei e52/2012. Lei de Basas dos Cuidados Pahativos (2012). Didnio da Repablica: |

Seérie, 172, Available from: hittps:fdianodarepublica. pt/dridetalhelleds2-201 2-

174841

Palara MJ, Tavares F, Machado MDC. Validation of the European Portuguese

Wersion of a Pediatrnc Paliative Needs Assassment Toal: The Pediatne Palliate

Screening Scale. Acta Med Porl. 2023 May 1;36(5):326-35.

Raland J, Lambert M. Shaw A, Willkams 1, Dale-Harms L, Fonlana G,. Tha

children's palliative care provider of the future: A bluaprint to spark, scaks and shara

inmavation. Londras; 2022.

EDICAD PROKIMA EDRCAD HN® PGS,

ans

67



Procedimento setorial
AREA
ESPECIALIDADE

Referenciacdo de criangas/jovens e
suas familias com necessidades
paliativas para os Cuidados
Paliativos Pediatricos

12. Silva R, Paiva M, Vital F, Moura MJ, Lourenco J, Lopes JM. Plane Estratégico para
o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022. 2022,

13, Widdas D, McMamara K, Edwards F {F'E'I-EdiEll.rH.‘ palliative care liasan nursea),
Woodhead S (Communications officer), Together for Short Lives (Charity). A core
care pattway for children with life-limiting and life-threatening conditions, third.,
Woodhead S, editor. Together for Short Lives ; 2013,

1.2 Fantes consultadas, mas ndo citadas

Benini F, Driga P, Gagami M, D'Ovidio E, Lazzarin P, Jankovic, et al. Carta dos Diraitos
da Crianca em Firn da Vida [Internet). Lisboa; 2013, Available fram: s marizza.org

Benini F, Papadatou O, Barmada M, CI'E'Ii-g F. De fen L. DI’.':i'nl"IiI"Ig 1, &t al International
Standards for Pediatric Palative Care: From IMPaCCT o GO-PPaCs. J Pain Symptom

Manage. 2022 May 1:63(5):2520-43.

Portaria n® 62018 do Ministério da Sadde. (2015). Ddno da Repoblica: | Série, P46,
Available from: hitps:iidiarodarepublica. ptdridetalhe/poranal'cs-2018-114822275

Silva R, Paiva M, Vital F, Moura M), Lourenco J. PLAND ESTRATEGICO PARA O
DESENVOLVIMENTC D05 CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL CONTINENTAL -
Biénio 2023-2024 [Internet]. 2024. Available from: Blps: e, sns.min-saude. pliwp-
comentiuploads/Z2024/01/FEDCIP-2023_2024 _sigread.pdl

8 ANEXOS

8.1 Anexo | - Recomendacbes para referenciacdo atempada de criangas a
Cuidados Paliativos Pediitricos
8.2 Anexa Il — Escala PaPa5s
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Apéndice B — Formacio: “Cuidados Paliativos Pediatricos” na UCERN

FORMACAO: N,
CUIDADOS PALIATIVOS ¢

PEDIATRICOS «

> F

-

Formadora: Enf* Marla Silva
Orientacio: Enf?
ELaboracao no
ambito do Mestrado em Enfermagem
de Satde Infantil e Pedidtrica

INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) ainda sdo um processo em desenvolvimento em Portugal (1,2,
3). Existem barreiras e percecdes erradas sobre estes cuidados e cabe aos profissionais de satde
combater a iliteracia em satide sobre este tematica, de forma a providenciar os melhores cuidados
possiveis as criancas/jovens e suas familias (3,4).

Durante a pesquisa para esta formacao foi identificada a Escala PaPaS, [
utilizada em criancas com doenca cronica complexa. Este instrumento

permite oferecer uma orientacio aos profissionais de satide em como

relerenciar criancas com necessidades paliativas (5,6).

Objetivo geral:
Demonstrar a importancia da referenciacao de
criancas com necessidades paliativas;
Objetivo Especifico:
Implementar o instrumento de avaliacao para
referenciacio das criancas com necessidades paliativas;
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ENQUADRAMENTO

o1 1 | 02 N
. .
0O acesso a Cuidados Paliativos \ Em Portugal existem ™

Ped{al,rlcos (.CPP) € um Ll(lll'el[() das aproximadamente 7.268 criancas
Criancas ¢ Jovens com doencas . )
DEIEEE ©), . ¢ com necessidades paliativas (3),
cronicas complexas, limitantes ou . .
sendo que eslas criancas vivem

ameacadoras da vida, e das suas 9 :
familias (2). ~— durante mais tempo (7). -

03 ; 1 04

Em 2018 foram criadas as \ Os principais cenlros
primeiras unidades especificas b hospitalares nacionais, nao
de pediatria, com a introducio cumprem os requisitos

das EIHSCPP (8.,9) ) A formativos ou as dotacoes
A minimas (3.4)

DEFINICAO DE
c U I D A D O s multidisciplinares que estio focados,
nao apenas em tratamentos curativos

ou com o intuito de prolongar a vida,

p A L I A T I V 0 s mas também nos virios cuidados de
conforto, fisico, emocional, social e

Os CPP sdo cuidados holisticos e

espiritual da crianca e jovem. (10)

PEDIATRICOS

A filosofia central ¢ melhorar a
qualidade de vida da crianca/jovem e
.. N\ sua familia (10)
Segundo a associacdo >
Together for Short
Lives

Pode reduzir a dor e o sofrimento
das criancas, melhorar o seu
desenvolvimento e oferecer o apoio
(ue tanto a crianca e toda a familia

% x necessitam durante estes momentos

extremamente desafiadores (10)
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CRITERIOS DE
REFERENCIAGCAO

Em Cuidados Paliativos (CP), a definicgo de doenca cronica complexa
(DCC), era utilizada para identificar as criancas/jovens com necessidades
paliativas (11).
O Diretorio de condicdes limitantes da vida, onde estao incluidas as
DCC, publicado em 2011, enumera mais de 400 classificacoes
internacionais de doencas (12).
Na[—_—TJa patologia mais comum nas criancas admitidas neste servico é o Sindrome de
Intestino Curto. Neste diretorio estéo incluidas todas as malformacoes do intestino que
constituem, o que classifica o Sindrome de Intestino Curto como uma DCC. (11,13)

CRITERIOS DE
REFERENCIACAO

N
N

4 N
N

Recomendacoes para
referenciacdo atempada
de criancas a Cuidados

Paliativos Pedidtricos

Esta referenciacao diz
a) o diagnostico de uma doenca respeito a todos os
cronica complexa profissionais de satide que
& prestam cuidados a

b) qualquer um dos outros . o
guarquer . criancas com DCC (14).
critérios evidenciados no 5

documento do SNS (14)

71



Dominio

Dominio

21

2

Trajetéria da doenca e impacto nas
atividades da vida didria da crianca/jovem
Trajetéria da doenca ¢ Influéncia nas
atividades

(comparagio com a faixa

didrlas  da criancajovem
etirla  da

criancaljovem referente ds ltimas 4 semanas)

Aumento do n* de internamentos hospitalares
(>50% em 3 meses, comparado com periodos

anteriores)

Resultado esperado do tratamento da
doenga e efeitos secundarios associados
Tratamento direcionado para a doenca (3o
diz respeito a0 tratamento de complicades
relacionadas com a doenca. Ex: dor, disprela
ou fadiga)

Efeitos secundirios do tratamento (incluindo
impacto na familia ¢ no doente. Ex:
internamentos na perspetiva do doente ou

familia)

Carateristicas
Estivel

Deteriorizacio lenta sem impacto

nas atividades didrias

Instivel e com impacto nas

atividades didrias
Deterioragio  significativa com
restrigio grave das atividades
Sim

Nio

Carateristicas

E curativo

Controla a doenca e prolonga a

vida com boa QDV

Nio cura nem controla a doenca. [

mas efeito positivo na QDV
Nido controla a doenga e ndo tem
efeito na QDV

Nenhum ou ligelros

Ligeiros

Moderados

~.

T

P ™~
s N,
/’ Aplicabilidade: A avaliacio deste ™\
instrumento inclui a aplicacio

global a todas as criancas ou
jovens com DCC (5,6)

,//

-—

\
\
|
1
i
I
7

i

/
/

A

/" Avaliador: Este instrumento p()dc\\\
ser aplicado por qualquer
profissional de saude que presta
cuidados a crianca/jovens com

—— ~—

/
/

~.

\
AN

DCC (5

,6)

T . .
Avaliacao: Cada item possui um

.

determinado valor entre o a 4 valores,
que ao fim da avaliacdo devera ser
somado. A pontuacio total permitira
identificar o nivel de CPP que a crianca

\\

ou jovem avaliada,

necessita (5,6)
o

//

- —

y

/

ESCALA
PAPAS

A Escala PaPasS foi desenvolvida em 2013 na Suica
e validada para a populacao portuguesa em 2021.
Atualmente ¢ a tinica escala especifica para a
populacdo pediatrica na tematica de CPP (5.6).

Funcdo da escala: identificacao de criancas
ou jovens com necessidades paliativas de
modo a permitir um encaminhamento
precoce ¢ adequado (5.6)

ESCALA
PAPAS
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ESCALA PAPAS - NIVEIS DE

REFERENCIACAO
Nivel 1

«Pontuacio entre 10-14 (inclusive)

[ <Explicar os objetivos dos cuidados paliativos, \l // . F"_’llt}'acﬁﬂ maior ou 'iglla!a 25\

{\ apresentando uma introducio do conceito a '.‘ f," » Iniciacio de (?ppv ou seja, 0 f.OL‘O do

\ crianca/jovem e sua familia / plano de cuidados sio os CPP ‘\
\\-A terapéutica aplicada prolonga a vida, mas 1150’/1

S cura a doenca (5,6) o

’
P Nivel 2 ~.
= . . N\,
«Pontuacio entre 15-24 (inclusive)
«Preparacao para iniciar os CPP \
<A terapéutica aplicada prolonga a
vida, mas nio cura a doenca
sesperanca de vida menor de 1 ano \ . Ao /
pera (“_ X o \ e Elevado sofrimento psicologico da /
Ll AR Ch i / \ crianca/jovem e sua familia (,6) /
\\-\]0\-"0111 ou familia desejam CPP (5’(32// AN Y

e -

y Nivel 3

!
)
I ~ . .
J,’ « A lerapéutica aplicada prolonga a
| vida, mas nio cura a doenca
;' « Mortalidade possivel em menos de 6
1
!
|
1
1
1
1
I
1
1
1
\
\

~

meses
« Morbhilidade significativa
« Sobrecarga de sintomas, sem outras
opcoes terapéuticas
\ e« Rapido agravamento do desempenho /

\
A da crianca ou jovem /

-

POSTER

FOLHETOS

REFERENCIAGAO
PARA EIHSCPP
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“INSTRUMENTOS DE AUXIiLIO

UM GUIA PARA APOIAR FAMILIAS DE
CRIANCAS COM NECESSIDADES COMPLEXAS E :
0S PROFISSIONAIS QUE DELAS CUIDAM (15) cuidadores (16)

UiDAR N
U|DADOS [ '

CPP - Informacdo para

P ALIAT:VOS

2 G ARTILHAR
R i A EDnAchS
Estdo preocupados I
com o vosso filho? p
z’l
A )
")

REGISTOS DE ENFERMAGEM

e  Realizar a avaliacio pela
escala PaPaS em formato
papel correlamente
preenchida e colocada no
processo da respetiva
crianca ou jovem.

Registar no sistema
informatico SClinic em
Nolas Gerais, a escala
utilizada, a respetiva
pontuacio e fase de
referenciacio.
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VAMOS
Caso Prdtico
p R A T I C A R nEE O Francisco tem 7 meses, em

internamento hospitalar desde o
nascimento, Nasceu prematuro de
a 3 pessoas. 28 semanas ¢ 1”di'a. a'p‘rcscn't({u uma

. . alrésia esofagico ja corrigida,
Utilizando os criterios de apresenta um rim em ferradura
referenciacdo do SNS ¢ a com fusio dos polos inferiores e
escala PaPas vido z'dentiﬁcar uma hérnia inguinal bilateral.
Dl fc’rencz’ag‘da e Apresenta uma (llsp'lama puhn(3nar

. N dependente de oxigenoterapia.
crianca em questao Os pais acompanham a crianca num

Vio reunir-se em grupos de 2

periodo menor a 24h, sao pais
apelativos, cada vez mais reativos
com a equipa de PS

|

s

CONCLUSAO

A pratica de CPP precoces
melhora a qualidade de vida
da crianca e a diminuicdo do
sofrimento da crianca e sua

familia. A pratica destes
cuidados permite a
diminuicdo de gastos em
saude, nomeadamente a
reducao de hospitalizacoes
desnecessarias e o uso de
servicos de satde (10,13)

N
N
Q

Iista formacao vem trazer a
divulgacao de um instrumento
que permita fazer essa
referenciacao e que permita a
intervencao o mais
precocemente possivel, para a
crianca receber os cuidados
indicados as suas
necessidades,
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PARA REFLETIR

“Vovo Rosa eu acho que inventaram um hospital que nao
¢ 0 que existe na realidade. Convencem-nos de que o
hospital ¢ um sitio onde so se vem para ficar curado. Ora
aqui também se vem para morrer.”

Schmit, Eric - Emmanuel. Oscar ¢ a Senhora Cor-de-Rosa. 2013

DA SENSIBILIZAGAO
PARA OS CUIDADOS
PALIATIVOS
PEDIATRICOS
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OBRIGADA PELA
“t, VOSSA ATENCAO!
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Apéndice C — Fotografia retirada no fim da formacéo: “Cuidados Paliativos Pediatricos”
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Apéndice D — Poster de divulgacdo da formacao na UCERN

IFormacao:
Cuidados Paliativos
4 Pediatricos”

3 ABRIL 2024
14H30-15H30
LOCAL: SALA DE REUNIOES

Formadora: Marta Silva
Orientacao:
Y ¢do: | |

A formacgdo terd ambas as modalidades, Presencial
e Videoconferéncia via Microsoft Teams.

Caso pretenda a modalidade por videoconferéncia
deverd enviar por e-mail a sua inscrigcéo com, o
Nome Completo e E-mail Institucional para os
sequintes e-mails:

~

Inscricdes validas até 2 de abril.
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Apéndice E — Plano de sessdo da formacédo da UCERN

Tema: Cuidados Paliativos Pediatricos

PLANO DE SESSAO

Populagao Alve (Publico Alve ou Destinatarios): Equipa Multidisciplinar da I:l

Formador (es): Enf® Marta Silva

Supervisora Clinica: Enf® Margarida Brito

Local: |:| —Sala de reunides

Data: 03 de abril de 2024

Hora: 14h30-15h30

Duragao: 60 minutos

Objetivos:

Geral: Demonstrar a importancia da referenciagao de criangas com necessidades paliativas

Especificos - Que o formando no fim da sessao consiga:

- Identificar criangas/jovens com necessidades paliativas

- Conhecer o instrumento de avaliagao escala PaPaS

- Referenciar criangas com necessidades paliativas

ETAPAS OBJECTIVOS CONTEUDOS METODOLOGIA RECURSOS TEMPO | FORMADOR
(FASES) (MAV)
Introdugio Apresentar o tema do trabalho Apresentacio dos objetivos da Expositiva Audiovisuais 5 min
SESSA0 (projetor e
computador)
Desenvolvimento Discussio orientada sobre: Expositivo Audiovisuais (LCD e | 30 min

- Demonstrar a importancia dos Interativo computador)

cuidados paliativos pedidtricos - Descrever a situaco de cuidados participativo i

paliativos pedidtricos em Portugal Poster
- Refletir sobre métodos de |
referenciacio de criancas com - Definir cuidados paliativos Folhetos informativos
necessidades paliativas pedidtricos 4
Escala PaPaS em
- Enumerar critérios de papel
referenclacio de criancas com 1 Marta Silva
necessidades paliativas Caso clinico
- Demostrar a escala FaPaS e a sua
aplicagan
- Atividade prética sobre
referenciagio
Sintese Resumir e apresentar os aspetos Apresentagio da conclusio e frase Interativa Audiovisuais (LCD e | 20 min
fundamentais de reflexao participativo computador)
Dhividas e questies Camara
Fotografia Final
Avaliacao Avaliar a sessao Aplicar questiondrio Questionarios em | 5 min Formandos

sobre a sessan

Papel
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Apéndice F — Formagio: “Transmissio de mas noticias em neonatologia”

53
-

Transmissao de
mas noticias em
neonatologia

W ¢
0y

Sadde Infar

Formadora: E
Supervisora Cl

ﬁ Prezi

Introducdo

A Comunicagdo é um grande pilar na prestagao de cuidados para qualquer
profissional de satde (PS).
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Conceito de

transmissao de
mas noticias

Definicao
Qualquer noticia que produza uma alteracdo negativa
na visdo do futuro da pessoa (2-4);

Pode incluir a comunicagdo de um novo diagnéstico
agudo ou croénico, ou informagdo do agravamento da
situacdo clinica da crianga (3);

Depende da percecio pessoal e da cultura %

1 A { ™ !
(2,3). . 4,“_.\ > R

@ Prezi
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O que pode ser
uma ma noticia?

)

Paragem
cardio

Internamento respiratéria

na UCIN Prolongamento
do

internamento Dificuldades no
desenvolvimento
da crianga

Diminuicao
de peso

Doenga

neurolégica Patisa

alimentar

Imagem 2

-

Consideracoes culturais

Imagem 3

- Origem asiatica: contacto ocular direto; o toque;
o abanar a cabeca; tomada de decisdes (1,2)
- Comunidade cigana: contacto preferencial com
o/a patriarca/matricarca; (1
/ ¥ / > (1) Apoioao ' Q
» Tocar numa pessoa do sexo OpOSto(1) [T

« Barreira Linguistica (1) —=——————> EEFATBULCREN
-808 257 257

Das 9h-19h

Contudo, as pessoas ndo reagem da mesma forma a
generalizacoes culturalmente especificas (2)
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Teoria das
- transicoes -
Afaf Me]-eis Profissional

de satide
40k Prezi
R Q

Modelos de

transmissao de
mas noticias
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:hd()éh?l()fSI)IP(EES(z&W

Bayle & Buckman (2000)

fh

PINCELAR (1)

PEWTER (3)

{0kt Prezi

Cendrio (Setting) A |

Escolher uma area apropriada, tranquila e
privada que seja livre de interrupcoes

transmite respeito e mantém a dignidade

da pessoa num momento dificil; 'ib
Fazer uma preparagdo prévia sobre o %

processo da crianga e sua familia 13,7-9);
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Percecao \’

(Perception)

Imagem 5

O PS deve determinar a compreensao e as percepc¢des dos pais
ou cuidador principal sobre a situagdo, antes de apresentar
completamente as informagdes e o plano de cuidados associado
(1,3,5,7,9),

Exemplo: O que sabe sobre o problema de satide do seu bebé?
Pedir para descrever o que sabem

Informacdes (Invitation
/ information)

O PS deve determinar a quantidade e que tipo de informacéo
seria Util para os pais/cuidador principal com base nas suas
necessidades e reacdes. (1,357);

Exemplo: Podemos conversar agora sobre o resultado dos exames?
Algumas familias desejam ter apenas um ideia geral do
que estd a acontecer, enquanto outras querem saber
todos os detalhes. Digam-nos o que preferem.
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Conhecimento
(Knowledge)

Imagem 7

As informagdes sobre a extensdo da doenga e o plano de cuidados
sdo fornecidas direta e honestamente em pequenos segmentos. O«
profissional deve perguntar o que entenderam, permitir momentos
de reflexdo, e oferecer esclarecimentos adicionais (1,3,57,9);

Exemplo: Precisamos de conversar sobre um assunto sério
O bebé apresenta uma infecd@o grave no sangue e parece
estar a agravar-se apesar dos tratamentos.

Empatia/Emocades
(Emotions)

O PS deve permitir a expressdo de emogdes, assim como .
reconhecer essas emocdes e reacdes dos pais/cuidador principal +
durante a discussao. Deve também responder as mesmas de
forma apropriada para demonstrar empatia (1,35,79,12); [REVERq)
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Resumo

Pontol

Resumo/Estratégias Poo2
(Strategy and Summary) e

Esta fase exige que o PS explique e sentitize a informacéo A
apresentada numa linguagem compreensivel. Uma vez resumida at
noticia, o profissional pode discutir o plano de cuidados e as op¢des
de tratamento com a crianga e familia (1,3,79,12).

Exemplo: "Posso fazer uma recomendagdo?” ... "Uamos combinar o
Jimento. Eu estarei aqui de novo amanhd, mas se entretanto precisar

Regras de ouro
(1, 8-14)

- Transmitir informacdo com clareza, honestidade, coerente
entre todos os membros da equipa e evitar vocabulario
técnico;

« Usar perguntas abertas e clarificar a comunicagao

- Adequar a comunicagdo nao verbal e permitir momentos de
siléncio;

e utilizar o termo "Eu compreendo...";
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Regras de ouro
(1, 8-14)

« Preparar as familias para a reunido: tempo, identificar o tema, lista
de questdes;

- Nas reunides prolongadas é importante anotar os pontos chaves,
para que ndo se perca informacao;

- Presenca de pelo menos um profissional mais experiente na
transmissdo de mas noticias.

Regras de ouro

f
t

@ Prezi

Regras de ouro
(1, 8-14)

- Comunicar as mas noticias aos dois pais em simultédneo

« Proporcionar suporte psicolégico, emocional e espiritual;

(se for desejado),
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Regras de ouro
(1, 8-14)

Fornecer informacao escrita, e encaminhar para grupos de apoio
na comunidade;

Tornar os pais parte ativa dos cuidados e decisdes.

o

Comunicagao de mas
noticias aos irmaos
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Abordagem aos irmaos

O contacto dos irmdos durante as visitas pode ser
aproveitado pela equipa.
A equipa pode perguntar aos pais (1):

- Precisam de ajuda para explicar a situacdo ao irmao/a?

« O que jd disseram?
3 - Como fizeram (que palavras foram usadas)?
+ Quais as reagodes?
« Quais as preocupacdes em relacdo aos outros filhos?

Tutoriais:
aflitude Comunicagéo de mas
noticias - Para pais

Abordagem aos irmaos

As criangas tém dificuldades em lidar com fortes emogdes e podem
escondé-las dos pais. Desta forma é importante a equipa avaliar as
criangas e jovens envolvidos sobre (1):

» O que sabem acerca do bebé doente?

- O que pensam que devem ou podem fazer como irmaos?

» Quais as suas preocupacgdes principais? . =~ =

@ Prezi /
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& N&o ocultar a informagao

VA _ <
Q\/{ Transmitir informagao lentamente, com pausas
7

Favorecer as perguntas e reformulando as questdes ou
pensamentos expressos

Imagem 18

Nomear a doenga e explicar os seus efeitos

desenvolvimento infantil uszs

Etapa do

Desenvolvimanto Estratégias de Coping

* Regressao nas fase do
desenvolvimento: fala, comer, beber,
higiene, sono

* Rotinas consistentes

* Percegao através das reagoes dos
pais

* Pensamento méagico e egocéntrico
* Fazerquestoes repetidas
* Brincarterapéutico

* Explicagdocom filmes, desenhos,
imagens
* Brincarterapéutico

) * Abordagem como individuos adultos
’&» - * Respeitar a sua privacidade, solidao e

expressoes individuais das emogoes
Imagem 19
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Estratégias de coping:

pais/cuidadores

Pais / Cuidadores (4,12,15)

Choque e
depressdo

ACEITACAO

*Uso de téticas na gestdo do humor *Procura de informagdo e ajuda
e stress profissional

*Aumento da partilha *Manutengao de ligagdes ativas a
*Controlo do fator de stress grupos comunitarios e a organizagdes
*Resolugdo em conjunto de *Procura e utilizagdo de apoio social
problemas *Partilha de preocupagdes e de
*Flexibilidade dos papéis experiéncias com familiares, amigos
*Normalizagdo vizinhos, conhecidos e/ou outros pais
*Aceitagdo de que existem de criangas com doenga crénica
acontecimentos que causam stress

e que esse fator faz parte da vida

Raiva e
Revolta
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Vamos refletir...

Atividade: visualizagdo de video em formato "role play"
de comunicagdo de mds noticias numa Unidade de
Cuidados Intensivos de Neonatologia

0kt Prezi

Transmissao de mas
noticias numa UCIN

{0 Prezi
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Agradecemos a vossa atencao!

Solicitamos que preencham a
avaliacdo da sessdo formativa

«

0".\\\
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Apéndice G — Poster de divulgacio da formacao: “Transmissdo de mas noticias em

neonatologia”

[ —

NOTICIAS-EM
/‘ NEONATOLOGIA”

8 Maio 2024
ohoo-10hoo
Local: Sala de reunioes .

A formacao tera ambas as modalidades,
Presencial e Videoconferéncia via

Microsoft Teams. Caso pretenda a
modalidade por videoconferéncia
devera enviar por e-mail a sua inscricao
com, o Nome Completo e E-mail
Institucional para o sequinte e-mail:

Inscricdes validas até 5 de maio.

Formadora: \

Enf*Marta Silva
Orientacao:
Enfel ] o

Formacao no ambito do Mestrado em (
Emfermagem de Saide Infantil ¢ Pediatrica
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Apéndice H — Plano de sessédo da formacédo da UCIN

PLANO DE SESSAO
Tema: Transmissao de mas noticias
Populagéo Alvo (Pablico Alvo ou Destinatarios): Equipa Médica e de Enfermagem da UCIN

Formador (es): Enfd Marta Silva

Supervisora Cll’nica:lZI
Local:[ | -Saladereunices

Data: 08 de maio de 2024

Hora: 09h00-10h00

Duragao: 60 minutos

Objetivos:

Geral: Compreender o processo de transmissdo de més noticias no contexto de neonatologia
Especificos - Que o formando no fim da sessao consiga:

- Identificar uma ma noticia

- Enumerar as etapas do modelo SPIKES

- Avaliar as necessidades comunicacionais da familia das criangas da UCIN, inclusivo dos irm&os.

ETAPAS OBJECTIVOS CONTEUDOS METODOLOGIA RECURSOS TEMPO | FORMADOR
(FASES) (MAV)
Introducio Apresentar o tema do trabalho Apresentacio dos objetivos da Expositiva Audiovisuais 5 min
Se5580 (projetor e
computador)
Desenvolvimento Discussio orientada sobre: Expositive Audiovisuais (LCD | 30 min
- Demonstrar a importancia de uma Interativo e computador)
transmissdo de mds noticias adaptada as - Definir uma ma noticia participativo .
familias em contexto de neonatologia Folhetos
- Aplicar a teoria das transicdes informativos
- Refletir sobre métodos de transmissao de +
més noticias - Demonstrar as etapas do Video com caso
modelo SPIKES prético
- hnumeral.' as_ollcmagor:s g_crais Marta Silva
na transmissio de mds noticias
- Identificar necessidades
comunicacionais da familia das
criangas da UCIN
- Atividade pratica para refletir
sobre um caso elinico numa
ICI
Sintese Resumir e apresentar os aspetos Apresentacio da conclusao Interativo Audiovisuais (LCD | 20 min
fundamentais participativo e computador)
Duvidas € questies
Avaliagao Avaliar a sessao Aplicar questionario Questiondrios em | 5 min Formandos

sobre a sessdo

Papel
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Apéndice | - Analise SWOT numa Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

No &mbito do MESIP, para realizar o diagnostico de situacdo do contexto de cuidados
intensivos pediatricos, foi elaborada uma anélise SWOT. A analise SWOT permite verificar a
potencialidade e a debilidade de determinado item, através da identificacdo de pontos fortes,
pontos fracos (fatores internos), oportunidades e ameacas (fatores externos). Esta andlise
permite delinear quatro estratégias que irdo englobar esses aspetos. Através dos pontos fortes
é possivel retirar vantagens das oportunidades e evitar ameagas. Ao criar oportunidades é
possivel reduzir os pontos fracos diminuindo assim as ameacas (1). Esta analise pode ser

evidenciada no Quadro 1.

Quadro 1 — Andlise SWOT na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos
Pontos fortes Pontos fracos

- Equipa de Enfermagem motivada e aberta -Elevada carga de trabalho

a novas iniciativas A . «
-Existéncia de necessidades de formacao

- Existéncia de enfermeiros especialistas . .
sobre referenciacao de criangas com

- Enfermeiro e Médico com formacéo em . -
necessidades paliativas

cuidados paliativos

- Facilidade na introducdo de diagnosticos | - Inexisténcia de documentos ou
e intervengdes e instrumentos de avaliagdo | instrumentos sobre CPP

no sistema B-Simple
- Sistema B-Simple ndo esta adaptado aos
CPP

Oportunidades Ameacas

- Politica de Qualidade implementada no | - Escassez de recursos humanos e recursos
Hospital financeiros

- Folhetos informativos sobre CPP e - Falta de recursos da EIHSCPP
posteres de instituicbes que abordam os
CPP

- Curso basico de CPP em formato e-
learning do SNS

Nesta unidade, a equipa de enfermagem é uma equipa relativamente jovem e dinamica,
muito motivada para a formacdo e atualizacdo do conhecimento, na medida em que durante a

interacdo com a equipa foi observado a inscricdo em diferentes congressos e formac6es sobre
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diversos temas, por diversos membros da equipa de enfermagem, sendo ainda incentivada pelos
enfermeiros especialistas. Em reunido com varios membros da equipa de enfermagem, a
temética dos CPP foi fortemente identificada como uma necessidade presente neste contexto,
dado que alguns membros da equipa necessitavam de atualizagdo de conhecimentos sobre
referenciacdo e identificacdo de necessidades paliativas em pediatria. Quando colocada a opcao
de realizar uma formacéo sobre a tematica, a ideia foi amplamente aceite pelos varios membros
da equipa. Esta formacdo tera de ser adaptada ao horario da equipa de enfermagem de forma a
ndo sobrecarregar a equipa.

No entanto, a formac&o interna é tdo importante como a externa. A Comissdo Nacional
para os Cuidados Paliativos desenvolveu em parceria com a ACSS e a SPMS cursos basicos
online de CPP. Estes cursos séo disponibilizados pela plataforma dos SPMS em formato e-
learning, gratuitamente, o que torna a formacdo acessivel a toda a equipa multidisciplinar,
sendo possivel a adaptacdo ao horario por turnos dos profissionais.

Quanto a documentacdo sobre CPP na unidade, esta € inexistente, apesar de existirem
folhetos informativos sobre a definicdo de CPP, este ndo se encontra completo nem atualizado.
Desta forma sera divulgado durante a formacdo o instrumento de avaliacdo a escala PaPaS
(Anexo VI), assim como, o folheto informativo “CCP — Informagao para Cuidadores” (Anexo
I11) e 0 péster da carta da crianca com necessidades paliativas (Anexo I).

A equipa de enfermagem refere como barreira a dificuldade na iniciacdo e prestacéo de
cuidados paliativos e a falta de apoio e comunicacdo da EIHSCPP. Desta forma, sera
desenvolvido este projeto, com o intuito a apresentar CPP organizados e estruturados,
fundamentados em instrumentos de avaliacdo de necessidades paliativas das criangas e suas
familias. Este projeto sera apresentado, posteriormente a EIHSCPP, para promover a
colaboracéo entre as equipas.

Durante o percurso de estagio foi verificado o sistema informatico de registos de
enfermagem B-Simple e identificou-se a inexisténcia de instrumentos de avaliacdo para
identificar necessidades paliativas, assim como, diagndsticos e intervencdes de enfermagem do
foro psico-espiritual e social. Desta forma, planeia-se a elaboragdo de um guia de diagnosticos
e intervencGes de enfermagem sobre CPP, que ndo soO serd apresentado na acdo de formacao,
como sera enviado para a equipa informatica responsavel pelo programa B-Simple com o
intuito de atualizacéo do programa.

O Hospital no qual se encontra esta unidade apresenta uma Politica de Qualidade
implementada pelo Caspe Heath Knowledge System (CHKS), que promovem a implementacéo
de projetos com vista a melhoria da qualidade dos cuidados em salde. Desta forma, como ja
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existe uma cultura de melhoria da qualidade dos cuidados, o projeto serd mais facilmente
implementado, dado a existéncia de recursos que permitem a avaliacdo do mesmo, como a
recorréncia na realizacdo de auditorias e a existéncia de uma escala de avaliacdo da satisfacao
dos cuidados na UCIP. Em reunido com o Enfermeiro gestor do servico, este projeto foi aceite
de forma positiva e incentivado.

Por fim, a existéncia de um enfermeiro e um membro da equipa médica com formacao
po6s-graduada em cuidados paliativos que aceitaram fazer parte da coordenacdo deste projeto,

permite a sua continuidade e garante a sua qualidade.

Referéncias bibliograficas:

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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Apéndice J — Guia orientador de diagnosticos e intervencées de enfermagem sobre CPP

Diagnosticos de Enfermagem

Intervencdes de Enfermagem

Aceitacdo do estado de saude

comprometido

Identificar com a pessoa estratégias
anteriores de adaptacéo eficaz

Apoiar a tomada de deciséo

Encorajar a comunicagdo expressiva
de emocGes

Encorajar a interacdo social

Promover a aceitacdo do estado de
salde

Promover o envolvimento da familia
Escutar crianca

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 satde
Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Solicitar apoio para a pessoa

Auto-Estima diminuida

Escutar a pessoa

Executar técnica de relaxamento
Explicar sobre estado de saude
Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Solicitar apoio para a pessoa

Cansaco Presente

Determinar fator (es) desencadeante
(s) do cansago

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 saude
Orientar a pessoa

Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Promover a esperanca

Solicitar apoio para a pessoa

Conforto diminuido

Aplicar (protector/  tratamento
cutaneo) em regiéo corporal
Identificar causa de desconforto da
pessoa

Monitorizar sinais vitais

Vigiar dor

Conhecimento sobre satde diminuido

Providenciar material recreativo
Envolver prestador de cuidados
Ensinar a pessoa

Explicar sobre o estado de satude

Continuidade de Cuidados

Comprometida

Providenciar material recreativo
Envolver prestador de cuidados
Orientar a pessoa

Solicitar apoio para a pessoa

Desidratacao Presente

Monitorizar consciéncia (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 respiratorias
Gerir oxigenoterapia

Identificar fatores desencadeantes de
dispneia em repouso

Identificar fatores desencadeantes de
dispneia funcional

Identificar fatores desencadeantes de
ortopneia

Monitorizar saturacdo de oxigenio
Monitorizar frequéncia respiratéria

Vigiar respiracéo

Dor Presente

Aplicar estratégias nédo
farmacologicas para alivio da dor
Posicionar a pessoa

Massajar as partes do corpo

Ensinar sobre técnica de relaxamento
Monitorizar sinais vitais

Monitorizar dor

Vigiar dor

Ferida cronica Presente

Executar tratamento a ferida crénica
Avaliar ferida cronica

Solicitar apoio para a pessoa

Vigiar coloracdo de regido corporal
com ferida cronica

Vigiar ingestdo de alimentos

Vigiar ingestdo de liquidos

Vigiar sensibilidade de regido
corporal com ferida cronica

Vigiar temperatura de regido corporal

com ferida crénica

Imagem corporal comprometida

Escutar a pessoa

Executar técnica de relaxamento
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Explicar sobre estado de saude
Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Solicitar apoio para a pessoa

Vigiar comportamento

Limpeza das vias aéreas comprometida

Aspirar secrecdes

Gerir oxigenioterapia
Monitorizar sinais vitais
Solicitar apoio para a pessoa
Vigiar respiragéo

Vigiar secrecdes

Vigiar expetoragédo

Vigiar reflexo de tosse

Medo presente

Envolver o prestador de cuidados
Escutar a pessoa

Executar técnica de relaxamento
Explicar sobre estado de satde
Identificar estratégias adaptativas com
acrianga

Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Encorajar a crianga na identificacéo de
fatores precipitantes

Otimizar comunicacao

Executar atividades terapéuticas
Promover a esperanca

Solicitar apoio para a pessoa

Morrer com dignidade comprometido

Gerir 0 ambiente

Facilitar o envolvimento do prestador
de cuidados

Facilitar servicos religiosos

Facilitar suporte familiar
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Promover privacidade da pessoa
Escutar a familia

Escutar a pessoa

Escutar prestador de cuidados
Confortar a familia

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 ingestdo de liquidos

Adeséo ao regime terapéutico ineficaz

Identificar ndo adesdo ao regime
terapéutico

Providenciar material recreativo
Envolver prestador de cuidados
Escutar o prestador de cuidados
Escutar a crianga

Explicar sobre estado de saude
Ensinar o prestador de cuidados sobre
adesdo ao regime terapéutico
Promover comportamentos de adesdo
ao regime terapéutico

Negociar com a crianga cuidados
Encorajar tomada de decisao
Requerer servico de nutricdo
Requerer servico social

Treinar (competéncias psicossociais)
do individuo

Informar sobre servigos de saude

Obstipacao presente

Palpar abdomem

Remover fecalomas
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Massajar abdomen

Ensinar prestador de cuidados sobre
prevencéo de obstipacéo

Vigiar abdémen

Vigiar dor

Vigiar fezes

Risco de Ulcera de Pressdo

Aplicar (protetor/tratamento cutaneo)
em regiéo corporal

Providenciar dispositivos para
prevencdo de Ulcera de pressao
Monitorizar risco de Ulcera de pressao
através da Escala de Braden Q

Vigiar ingestdo de alimentos

Vigiar ingestdo de liquidos

Vigiar pele

Vigiar sinais de Ulcera de presséo

Ulcera de Pressdo Presente

Executar tratamento a Ulcera de
pressdo da regido corporal

Avaliar Ulcera de pressao

Monitorizar risco de Ulcera de pressao
através da Escala de Braden Q
Requerer servico de nutricao

Vigiar ingestdo de alimentos

Vigiar ingestdo de liquidos

Ventilacdo Comprometida

Assistir  a pessoa a otimizar
ventilagdo atraves de dispositivos
respiratorios

Avaliar ventilagéo

Otimizar dispositivos

Vigiar adaptacdo ao ventilador

Gerir oxigenoterapia

Vigiar respiracdo
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Incentivar repouso
Monitorizar consciéncia (com escala
Glasgow)

Monitorizacdo sinais vitais
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Apéndice K — Projeto de melhoria continua da UCIP do Hospital X “Referenciacio

especializada da crianga/jovem com necessidades paliativas”

Padrdes de Qualidade de Cuidados de Enfermagem

Projeto de melhoria continua da Unidade de Cuidados

Intensivos do

Referenciagdo especializada da
crian¢a/jovem com necessidades
paliativas

Autor (es):
Marta Silva

Orientacao:

[ ]

Lisboa, junho 2024
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Responsaveis do projeto

Entidade promotora do projeto:
Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos do Hospital X
Médico/a coordenador/a do projeto:

| |

Enfermeiro/a coordenador/a do projeto:
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Siglas e abreviaturas

CP — Cuidados Paliativos

CPP — Cuidados Paliativos Pediatricos

DGS - Direcao Geral de Saude

EIHSCPP - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos Pediatricos
OMS - Organizagao Mundial de Saude

UCTIP - Unidade de Cuidados Intensivos Pediétricos
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Introducao

Os Cuidados Paliativos cada vez mais encontram-se de braco dados com os
cuidados intensivos. Os padroes internacionais de cuidados paliativos mais recentes
referem como critério de elegibilidade(1), com base nos consensos de Italia de 2019 (2),
a admissao em cuidados intensivos por mais de 1 semana sem melhoria clinica. Isto
implica a prestagao de cuidados paliativos especializados em diversos casos em unidades
de cuidados intensivos, atualmente, em Portugal, nomeadamente na UCIP do Hospital
Dona Estefania.

Nesta Unidade os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) sdo maioritariamente
praticados em criancas/jovens e familias em situagdes de fim de vida, o que torna a
prestacdo de CPP extremamente redutora. Existem varios documentos recentemente
publicados pela DGS que exploram esta abrangéncia dos CPP, nomeadamente, o plano
estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos 2023-2024 (3) e os Critérios
de Referenciagao para Equipas Especializadas de Cuidados Paliativos Pediatricos (4), os
quais foram consultados para o desenvolvimento deste projeto.

A Ordem dos Enfermeiros preconiza que para atingir a exceléncia no exercicio
profissional, o enfermeiro deve ajudar os clientes a alcangarem o méaximo potencial de
saude, perseguir os mais elevados niveis de satisfacao dos clientes, maximizar o bem-
estar dos clientes e suplementar ou complementar as atividades de vida relativamente as
quais o cliente é dependente assim como, contribuir para a maxima eficacia na
organiza¢ao dos cuidados de enfermagem (5). Ora tal ndo é possivel sem a prestagao

organizada, com base em evidéncia cientifica de CPP.

Desta forma, para responder as necessidades paliativas das criangas/jovens e suas
familias internadas na UCIP, foi desenvolvido um projeto de melhoria continua em
Cuidados Paliativos bem estruturado, com base nos Padroes de Qualidade dos Cuidados
de Enfermagem (5) e seguindo as orientagoes do guido para a organizacao de projetos de
melhoria continua da Qualidade dos Cuidados de Enfermagem publicado pela Ordem dos
Enfermeiros(6).
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Enquadramento

A Organizagao Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos (CP) como,
uma abordagem que melhora a qualidade de vida da pessoa (adultos e criangas) e suas
familias que enfrentam problemas associados a doengas potencialmente fatais, através da
prevengao e alivio do sofrimento, por meios de identificagdo precoce, correta avaliagao e
tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituais (7).
Estima-se que a nivel mundial, mais de 20 milhdes criangas necessitam de CP, e que em
comparagao com anos anteriores, este nimero tem aumentado tendencialmente (1). Em
Portugal continental, existem aproximadamente 7.268 criancas apresentem necessidades
paliativas (8).

O acesso a Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) constitui um direito basico dos

recém-nascidos, criangas e jovens, diagnosticados com doengas cronicas complexas,
limitantes ou ameacadoras da vida e das suas familias. Portanto, se existe o direito a satde
e o direito a ser livre de crueldade desumana e tratamento degradante, existe o direito aos
CP. A OMS ainda refor¢a o facto de nao ser possivel a existéncia de uma cobertura
universal de satide sem os CP(7).
Em Portugal, o desenvolvimento dos CPP ainda se encontra numa fase inicial, desta forma
€ da competéncia do profissional de saude, nomeadamente, do Enfermeiro, promover este
desenvolvimento e preconizar a implementagao de instrumentos, para uma prestagao de
cuidados de enfermagem de qualidade e adaptada as especificidades de cada crianga/
jovem e sua familia (9).

O 1ltimo estudo epidemiologico realizado em Portugal com dados que remetem
aos CPP, refere que 1/3 da mortalidade infantil deve-se a criangas com doengas cronicas
complexas, sendo que existe um aumento tendencial sobre este numero (10). Estudos
realizados na Escocia e em Inglaterra nao s6 corroboram esta tendéncia para o aumento
do numero de criangas com doencas limitantes da vida, como refor¢am o aumento da
prevaléncia dessas doengas, nao s6 em criangas como também em jovens (11,12).

Contudo, apesar do aumento das necessidades de CPP, o seu desenvolvimento em
Portugal encontra-se muito limitado. Estima-se que exista um numero cada vez maior de
criangas com necessidades paliativas que nao estdo a ser supridas, dado a falta de recursos
estruturais, organizacionais e formativos em Portugal (8). Uma das barreiras mais
importantes a prestagdo de CPP ¢ a falta de conhecimento e formagao dos profissionais

de satide nesta area. Esta desinformacao leva a uma referenciagao tardia e a uma

7
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dificuldade muito grande em articular com as equipas especializadas em CPP. Os
profissionais de salide, e a sociedade em geral, ainda associam os CP apenas ao conceito
de fim de vida, ou de se focarem apenas no tratamento com objetivo de cura. A
referenciacao da crianga com condigdes limitantes da vida e/ou potencialmente fatais para
um cuidado mais especializado em CPP, deve ser considerada precocemente, pois ambos
os cuidados podem ser realizados em simultaneo (8,13). Os CPP devem ser
providenciados durante todo o processo de doenca, e nao apenas introduzido como ultimo
recurso, quando a crianga se encontra em fim de vida e devem apresentar um planeamento
paralelo com o tratamento curativo ou com o intuito de prolongar a vida (14).

Estes cuidados devem ser iniciados no momento do diagnostico e devem manter-
se até a transi¢ao da crianga para servigos de adultos, ou até o fim da sua vida, que
incluem: gestdo da dor e outros sintomas angustiantes, providenciar apoio psicologico e
espiritual a crianga e sua familia e/ou outros membros proximos da mesma, suporte social,
otimizagdo do ambiente (providenciar equipamentos médicos e transporte adequado,
adaptacao do domicilio), acesso a educagao, discussao do planeamento antecipado dos
desejos da crianga e familia relativamente aos cuidados de fim de vida e o
acompanhamento do luto aos familiares apds a sua morte(7,13-17). A Association for
children’s Palliative Care e a Together for Short Lives, ainda acrescentam a necessidade
de providenciar o descanso dos cuidadores(14,17).

O acesso aos CPP pode ser transformador para as criangas que vivem com
condi¢des limitantes ou potencialmente fatais. Estes cuidados auxiliam a crianga e sua
familia a terem uma melhor qualidade de vida durante o tempo que tém. Pode reduzir a
dor e o sofrimento das criangas, melhorar o seu desenvolvimento e oferecer o apoio que
tanto a crianga e toda a familia necessitam durante estes momentos extremamente
desafiadores(7,8,13-17).

Em CP o conceito de complexidade é usado nao so para descrever a exigéncia
de cuidados, como também para averiguar a dimensao das necessidades paliativas(8).

Diversos estudos utilizam a definicdo de doenga cronica complexa, para
identificar as criangas/jovens com necessidades paliativas. Este conceito € definido como
uma condi¢ao médica que apresente uma dura¢ao de pelo menos 12 meses (exceto em
caso de morte) e que atinja diferentes sistemas fisiologicos em simultaneo ou um orgao
de forma suficiente grave, que requeira CPP especializados, assim como, provavelmente

algum periodo de internamento numa institui¢ao de satde hospitalar(8,14-16).
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O Diretdrio de condigdes limitantes da vida publicado em 2011 (18), enumera
mais de 400 classificagdes internacionais de doengas. Este diretorio nao so inclui doengas
cronicas complexas, como também, doengas limitantes da vida, doengas ameagadoras da
vida e doengas terminais. Ora, doengas limitantes da vida sdo condi¢des em que se preve
uma morte precoce, ja as doencas ameagadoras da vida, referem-se a situagdes em que a
morte prematura é muito provavel, no entanto, existe uma probabilidade semelhante na
sobrevivéncia a longo prazo até a idade adulta. Quanto as doencas terminais, estas
situagoes remetem a criangas com doengas limitantes ou ameagadoras da vida em que a
morte € inevitavel (1,4,13,14).

As doengas cronicas complexas carecem de uma grande variedade, sendo que
determinadas doengas sdo mais mortais que outras, dependendo nao sé das suas proprias
carateristicas, mas também da idade da crianga. Nas criangas com menos de um ano, as
doengas cronicas complexas que revelam uma taxa elevada de mortalidade, sao as do foro
cardiovascular, congénito ou neuromuscular, respetivamente. Nas criang¢as com mais de
um ano de idade, pode afirmar-se que as doencas do foro oncologico, neuromuscular e
cardiovascular sao as doengas mais comuns, respetivamente, como causa de morte. Em
Portugal, a maior parte das mortes relacionadas com a doenga cronica complexa ocorre
no primeiro ano de vida(10).

As doengas cronicas complexas podem ser organizadas em diferentes categorias.
Inicialmente existiam apenas grupos (7,8,13-16), no entanto, em 2021 foi acrescentado

um quinto grupo dado a especificidade das suas carateristicas (1):

e Grupo 1: Doengas que colocam a vida em risco, dado que existem
tratamentos curativos, mas podem mnao resultar. Ex: cancro,
prematuridade extrema.

e Grupo 2: Doencas em que a morte prematura € inevitavel, com
tratamento intensivo para prolongar a vida. Ex: fibrose quistica,
sindrome do intestino curto.

e Grupo 3: Doengas progressivas sem op¢oes de tratamento. Ex: doencas
metabdlicas, cromossomopatias.

e Grupo 4: Doengas irreversiveis ndo progressivas, com incapacidades
graves. Ex: paralisia cerebral grave, malformacdes cerebrais.

e Grupo 5: Doencas graves associadas ao periodo perinatal, que podem

impedir a sobrevivéncia do feto até ao nascimento, ou permitir apenas
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algumas horas ou dias de vida, ou anomalias relacionadas com o

nascimento que podem ameacar fungodes vitais.

1. Identificacao do problema

1.1. Analise SWOT

Para a identifica¢ao do problema deste projeto foi elaborada uma analise SWOT. A

analise SWOT permite verificar a potencialidade e a debilidade de determinado item,

através da identificacao de pontos fortes, pontos fracos (fatores internos), oportunidades

e ameacas (fatores externos). Esta analise permite delinear quatro estratégias que irdo

englobar esses aspetos. Através dos pontos fortes € possivel retirar vantagens das

oportunidades e evitar ameagas. Ao criar oportunidades € possivel reduzir os pontos

fracos diminuindo assim as ameagas (19). Como tal, foi realizada uma analise SWOT da

UCTIP do Hospital X como evidenciado no Quadro 1.

Quadro 1 — Analise SWOT na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos

Pontos fortes

Pontos fracos

- Equipa de Enfermagem motivada e aberta|
anovas iniciativas

- Existéncia de enfermeiros especialistas
- Enfermeiro e Médico com formagao em
cuidados paliativos

- Facilidade na introdugao de diagnosticos
e intervengdes e instrumentos de avaliagao
no sistema B-Simple

-Elevada carga de trabalho
-Existéncia de necessidades de formagao
sobre referenciacao de criangas com

necessidades paliativas

- Inexisténcia de documentos ou
instrumentos sobre CPP

- Sistema B-Simple nao esta adaptado aos
CPP

Oportunidades

Ameacas

- Politica de Qualidade implementada no
Hospital

- Folhetos informativos sobre CPP e
posteres de instituigdes que abordam os
CPP

- Escassez de recursos humanos e recursos
financeiros

- Falta de recursos da EIHSCPP
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- Curso basico de CPP em formato e-
learning do SNS

Nesta unidade, a equipa de enfermagem ¢é uma equipa relativamente jovem e
dinamica, muito motivada para a formagao e atualizagao do conhecimento, na medida em
que durante a interagao com a equipa foi observado a inscri¢ao em diferentes congressos
e formagoes sobre diversos temas, por diversos membros da equipa de enfermagem,
sendo ainda incentivada pelos enfermeiros especialistas. Em dialogo informal com varios
membros da equipa de enfermagem, a tematica dos CPP foi fortemente identificada como
uma necessidade presente neste contexto, dado que alguns membros da equipa
necessitavam de atualizagdo de conhecimentos sobre referenciacao e identificagao de
necessidades paliativas em pediatria. Quando colocada a opgao de realizar uma formagao
sobre a tematica, a ideia foi amplamente aceite pelos varios membros da equipa. Esta
formacao tera de ser adaptada ao horario da equipa de enfermagem de forma a nao
sobrecarregar a equipa.

No entanto, a formagao interna € tao importante como a externa. A Comissao
Nacional para os Cuidados Paliativos desenvolveu em parceria com a ACSS e a SPMS
cursos basicos online de CPP. Estes cursos sao disponibilizados pela plataforma dos
SPMS em formato e-learning, gratuitamente, o que torna a formacao acessivel a toda a
equipa multidisciplinar, sendo possivel a adaptagdo ao horario por turnos dos
profissionais.

Quanto a documenta¢ao sobre CPP na unidade, esta é inexistente, apesar de
existirem folhetos informativos sobre a definicao de CPP, este nao se encontra completo
nem atualizado. Desta forma sera divulgado durante a formagdo o instrumento de
avaliacdo a escala PaPaS (Anexo I), assim como, o folheto informativo “CCP —
Informacao para Cuidadores” (Anexo II) e o poster da carta da crianga com necessidades
paliativas (Anexo III).

A equipa de enfermagem refere como barreira a dificuldade na iniciagdo e
prestacao de cuidados paliativos, a falta de apoio e comunicacao da EIHSCPP. Desta
forma, sera desenvolvido este projeto, com o intuito a apresentar CP organizados e
estruturados, fundamentados em instrumentos de avaliagao de necessidades paliativas das
criangas e suas familias. Este projeto sera apresentado, posteriormente a ETHSCPP, para

promover a colaboragao entre as equipas.
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Durante o percurso de estagio foi verificado o sistema informatico de registos de
enfermagem B-Simple e identificou-se a inexisténcia de instrumentos de avaliagao para
identificar necessidades paliativas, assim como, diagndsticos e intervengdes de
enfermagem do foro psico-espiritual e social. Desta forma, planeia-se a elaboragao de um
guia de diagnosticos e intervengdes de enfermagem sobre CPP, que nao sO sera
apresentado na agdo de formagdo, como sera enviado para a equipa informatica
responsavel pelo programa B-Simple com o intuito de atualizagao do programa (Apéndice
D).

O Hospital no qual se encontra esta unidade apresenta uma Politica de Qualidade
implementada pelo Caspe Heath Knowledge System (CHKS), que promovem a
implementacao de projetos com vista a melhoria da qualidade dos cuidados em saude.
Desta forma, como jé existe uma cultura de melhoria da qualidade dos cuidados, o projeto
sera mais facilmente implementado, dado a existéncia de recursos que permitem a
avaliagao do mesmo, como a recorréncia na realizagao de auditorias e a existéncia de uma
escala de avaliagao da satisfagdo dos cuidados na UCIP. Em dialogo informal com o
Enfermeiro gestor do servigo, este projeto foi aceite de forma positiva e incentivado.

Por fim, a existéncia de um enfermeiro e um membro da equipa médica com
formagao pos-graduada em cuidados paliativos que aceitaram fazer parte da coordenagao

deste projeto, permite a sua continuidade e garante a sua qualidade.

1.2. Avaliacdo das necessidades paliativas das criancas/jovens e

suas familias da UCIP

Ap0s realizado um diagnostico de situagao da unidade relativamente a prestagao de
cuidados paliativos, foi realizada uma avaliacao das criangas/jovens e suas familias com
necessidades paliativas através da Escala PaPaS (Anexo I), de forma a identificar a sua

aplicabilidade e real necessidade de CPP nesta unidade.

Posteriormente a aplicagdo da escala, verificou-se que a maior parte das
criangas/jovens internados na unidade necessitavam de ser referenciados para equipas
especializadas de prestacdo de CPP ou pelo menos iniciar o processo de CPP. Como tal,
verificou-se a necessidade urgente da implementacao deste projeto para a qualidade dos

cuidados de enfermagem.
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2. Enquadramento conceptual do problema

Os cuidados paliativos pediatricos sdo uma agao dos cuidados de enfermagem que
incluem diversos focos. Sendo os cuidados paliativos prestados nos diversos aspetos
fisico, emocional, social e espiritual da pessoa, existem diversos focos de diagnostico em
cada contexto a ter em conta, o que revela a importancia desta tematica para a
enfermagem. Desta forma, tendo em conta o enquadramento conceptual da enfermagem
€ possivel incluir os CPP em todos os enunciados descritivos(5). No entanto, os
enunciados descritivos que se destacam neste projeto sao:

e Satisfacao do cliente

e A promogao de satude

e O bem-estar e autocuidado

e A organizagdo dos cuidados de saude

3. Objetivos

Os objetivos gerais deste projeto sao os seguintes:
e Avaliar as necessidades paliativas das criangas e suas familias de uma unidade de
cuidados intensivos pediatricos.
e Promover a prestacao de cuidados paliativos de qualidade.
Relativamente aos objetivos especificos:
e Desenvolver um plano estruturado para o cuidado de criangas/jovens e suas
familias com necessidades paliativas.
e Promover a referenciagdo o mais precoce possivel das criangas/jovens e suas
familias para equipas especializadas em CPP.
e Avaliar a necessidade da prestagao de CPP numa unidade de cuidados paliativos

pediatricos.

4. Etapas do projeto

O estudo deste projeto ira basear-se na Checklist para uma avaliacao da qualidade de

Heath Palmer(6).
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4.1. Dimensoes em estudo

As dimensdes em estudo neste projeto sao:

Efetividade, através da avaliagdo das criangas/jovens e suas familias com
necessidade de CPP e a sua respetiva referenciagéo para equipas especializadas,
de forma a obter o encaminhamento e cuidados necessarios a sua especificidade.
Adequagao técnico-cientifica, através de instrumentos de avaliagao validados para
a cultura portuguesa e adequados ao contexto de CPP, assim como, de
diagnosticos e intervengdes adaptados as criangas/jovens e suas familias com
necessidades paliativas.

Acessibilidade, na medida em que através deste projeto permitimos o direito ao
acesso de todas as criangas/jovens e suas familias com uma vulnerabilidade

acrescida a CPP adaptados ao seu contexto fisico, emocional, social e espiritual.

4.2. Unidades de Estudo

Utilizadores: todas as criangas/jovens e suas familias com necessidades paliativas
internadas na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos.

Profissionais em avaliacdo: enfermeiros que prestam cuidados na Unidade de

Cuidados Intensivos Pediatricos.

Periodo de tempo em avaliagao: Anual.

4.3. Tipo de dados

De acordo com o Clinical Practice Guidelines For Quality Palliative Care, publicado

pelo National Consensus Project for Quality Palliative Care os dominios a serem

avaliados para a qualidade destes cuidados sdo: estrutura e processos, aspetos fisicos,

aspetos psicologicos e psiquiatricos, aspetos sociais, aspetos espirituais, religiosos e

existenciais, aspetos culturais, cuidados com a pessoa em fim de vida, aspetos éticos e

legais (20). Os dados neste estudo irdo estar incluidos nestes 8 dominios.

Desta forma de acordo com as dimensodes da qualidade de Donabedian (21) os dados

a incluir neste projeto sao de estrutura, processo e resultado.

4.4. Fonte dos dados

A fonte de dados sera o processo clinico da crianga/jovem internada na UCIP e os dados

dos seguintes instrumentos:
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e Instrumento de avaliagao de Necessidades Paliativas Pediatricas — Escala PaPaS

(22) (Anexo I).

e Documento Plano Individual de Cuidados (Anexo IV)

e Sistema de Informagao B-Simple e S-Clinic

4.5. Tipo de avaliacao

A avaliacao deste projeto é realizada de forma interna, interpares (Enfermeiros) e de

forma anual.

4.6. Critérios de avaliacao

Os critérios para avaliacao deste projeto encontram-se evidenciados no Quadro 2

Quadro 2 — Critérios de avaliagao

Critérios

Excecoes

Esclarecimentos

1 — Avaliagao das
necessidades paliativas a
todas as criangas/jovens
internados na UCIP nas
primeiras 48h.

Criangas que nao
apresentem uma doenca
cronica complexa.

Aplicar o instrumento de
avaliagao das necessidades
paliativas pediatricas
(escala PaPaS — Anexo I)
através dos Sistema
Informatico B-Simple.

2- Todas as
criangas/jovens que
apresentem pontuagao
maior ou igual a 25
(Escala PaPaS) devem ser
referenciadas para uma
equipa especializada em
CPP de imediato.

A referenciagdo deve ser
realizada pela equipa de
enfermagem ou equipa
médica através do sistema
informatico Sclinic para a
EIHSCPP. A primeira
observacao pela equipa
devera ser realizada

até 48h apos a
referenciagdo (72h em
caso de incluir o fim de
semana) de acordo com a
circular normativa
n°1/2017/CNCP/ACSS.

3- Todas as
criangas/jovens que
apresentem uma pontuacao
maior ou igual a 15
(Escala PaPaS) deve ser
nomeado dois enfermeiros
gestores do caso.

Caso seja necessario
realizar alguma
competéncia do
enfermeiro gestor de caso
e estes nao estejam
presentes, as fungdes
devem ser realizadas pelo
enfermeiro coordenador do
projeto.

Os enfermeiros gestores de
caso devem ser os
enfermeiros com o maior
conhecimento sobre o
processo clinico da
crianga/jovem e sua
familia. Sao nomeados
dois enfermeiros para
aumentar a probabilidade
de estar pelo menos um

enfermeiro presente caso
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seja necessario. Estes
enfermeiros sao
responsaveis pelo plano de
cuidados, pela
referenciagao que for
necessaria da
crianga/jovem. Deve estar,
também, presente na
conferéncia familiar pelo
menos um deles.

4- Todas as
criangas/jovens que
apresentem uma pontuacao
maior ou igual a 15
(Escala PaPaS) deve ser
realizada uma conferéncia
familiar, de acordo com a
disponibilidade da familia
e dos profissionais de
saude.

Jovens, pais ou cuidadores
que recusem a conferéncia
familiar.

Inclusao do jovem na
conferéncia familiar deve
ter em conta o
desenvolvimento infantil.

A conferéncia familiar
deve incluir os pais ou
cuidadores da crianga, o
jovem, o médico, o
enfermeiro gestor de caso,
a EIHSCPP, e outras
especialidades necessarias
(especialidades médicas,
psicologos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais ou
de fala, etc..).

5- Todas as
criangas/jovens que
apresentem uma pontuacao
maior ou igual a 15
(Escala PaPaS) deve ser
realizado um plano de
Individual de cuidados
durante a conferéncia
familiar.

Em caso de nao ter sido
realizada a conferéncia
familiar realizar um plano
de cuidados de acordo com
as necessidades
evidenciadas pela escala
PaPaS, com base no guiao
do Apéndice I, nas
primeiras 24h apos
avaliagao.

Este plano deve ser
realizado durante a
conferéncia familiar, pelo
enfermeiro gestor de caso
para ir de encontro aos
objetivos da familia e da
crianga/jovem. Deve ser
preenchido o Plano
Individual de Cuidados
(Anexo IV).
Posteriormente este
documento deve ser
digitalizado e adicionado
ao processo do cliente.
Os diagnosticos e
intervengdes de
enfermagem devem ser
incluidos no Sistema
Informaticos B-Simple no
processo do cliente com
base neste plano individual
de CP e de acordo com o
guido apresentado no
Apéndice L.

6- Todas as
criangas/jovens com
pontuagao maior ou igual a
10 devem ser re-avaliadas

Caso a crianga tenha sido
transferida para outro
servico/unidade ou em
caso de morte.

A re-avaliacao deve ser
realizada através da escala
PaPasS para controlo
sintomatico (sejam estes
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de 7/7 dias, ou em caso de
alteragao clinica da
crianga/jovem.

do foro fisico, emocional,
social ou espiritual) e
avaliagao do plano de
cuidados. Caso a
pontuagao seja inferior a
10 a crianga/jovem e sua
familia devera ter alta dos
cuidados paliativos.

7- Todas as familias cujas
criangas se encontrem em
periodo peri-morte ou pos-
morte devem ser
referenciadas para a
consulta de apoio ao luto,
nas primeiras 48h.

Pais ou cuidadores que
recusem a consulta de luto.

A referenciagao para a
consulta de apoio ao luto
deve ser realizada no
sistema informatico Sclinic
pela equipa médica ou
pelo enfermeiro gestor de
caso. A consulta €
realizada no servigo
consultas externas do
hospital por uma equipa
especializada.

Em caso de existir alguma
crianga com uma
pontuagao igual ou
superior a 15 (escala de
PaPaS) devem ser
realizadas reunides
multidisciplinares pelo
menos 1 vez por semana
para discussao dos casos.

Caso a crianga tenha sido
transferida para outro
servico/unidade.

Em caso de
disponibilidade podem ser
incluidas outras
especialidades
(especialidades médicas,
psicologos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais ou
de fala, etc..).

A reunido multidisciplinar
deve ser constituida por
meédico, enfermeiro
coordenador do projeto,
EIHSCPP (caso a crianca
tenha sido referenciada).

4.7. Colheita de dados

A colheita de dados sera realizada pela enfermeira coordenadora e médica coordenadora

do projeto, através do processo clinico e dos documentos evidenciados no ponto 3.4.

4.8. Relacao temporal

A avaliagao deste projeto € prospetiva.

4.9. Definicao da populacio e selecio da amostra

A populagao deste projeto € institucional, sendo incluidas todas as criangas/jovens
internados na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos do Hospital X com doenga

cronica complexa.
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4.10. Medidas corretivas

Medidas educacionais:

Formagao em servigo a equipa multidisciplinar sobre a prestagdo de cuidados
paliativos, inclusive a implementacao da escala PaPaS (Anexo I).

Formagao em servico a equipa multidisciplinar sobre o projeto de melhoria
continua e o papel de todos os intervenientes.

Instrugao aos pais ou cuidadores sobre CPP.

Divulgacao do projeto nas plataformas digitais e conferéncias/congressos do

Hospital X.

Medidas estruturais:

Implementagao do instrumento de avaliagdo das necessidades paliativas
pediatricas (Escala PaPaS — Anexo I), inclusivo dos diagnosticos e intervencdes
de enfermagem associados aos CPP, no sistema informativo B-Simple (Apéndice
D).

Implementagdo da nomeacao dos enfermeiros gestores de caso e de reunides
multidisciplinares semanais.

Folheto informativo sobre CPP (CPP- Informagao aos Cuidadores, Anexo IT)

Poster sobre a Carta da crianga com necessidades paliativas (Anexo IV).

5. Indicadores de avaliacao

Os indicadores de qualidade sdo avaliados tendo em conta a seguinte estrutura:

Equipa Interdisciplinar com formacao e treino em CP

Meédico Coordenador apresenta formacao de nivel avangado ou intermédio em
CP. Sim/Nio
Enfermeiro Coordenador apresenta formagao de nivel avangado ou intermédio em
CP. Sim/Nao
Taxa de enfermeiros com pelo menos o nivel basico de CPP:

o N°de enfermeiros com Curso basico de Cuidados Paliativos Pediatricos

(SPMS) / N° de enfermeiros da UCIP x 100

Tipo de indicador: estrutura
Meta: 50%
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Disponibilidade de farmacos considerados essenciais em CP

Disponibilidade de >= 3 opioides fortes diferentes, com diferentes formulagoes, entre
eles, Midazolam, Haloperidol, Levomepromazina e Dexametasona injetavel (Circular

normatina n°1/2017/CNCP/ACSS). Sim/Nio
Tipo de indicador: estrutura
Taxa da avaliacao inicial das necessidades paliativas

N° de criancas/jovens internadas na UCIP avaliadas pela escala PaPaS/ N° de

criangas/jovens internadas na UCIP com doenca cronica complexa X 100

Tipo de indicador: processo

Meta: 95%

Taxa de referenciacio das criancas com necessidades paliativas

N° de criangas/jovens referenciadas para a ETHSCPP/ N° de criangas com pontuagao >=
25 (Escala PaPaS) X 100

Tipo de indicador: processo

Meta: 95%

Média de espera para 1* observacio pela ETHSCPP

Tempo decorrido entre a referenciagao e realizagdo da 1* observagdo pela EIHSCPP
(horas)/N° de criangas/jovens referenciadas para a EIHSCPP

Tipo de indicador: processo

Meta: <= a 48h ou <=72h se incluir fins de semana

Taxa de cumprimento do tempo de resposta

Ne° de vezes que foi cumprido o tempo de resposta da 12 observagao pela ETHSCPP/N® de
criangas/jovens referenciadas para a ETHSCPP x 100

Tipo de indicador: processo

Meta: 50%

Taxa de conferéncias familiares

N° de conferéncias familiares realizadas/ N° de criangas ou jovens com pontuagao >=15
(Escala PaPaS) X 100

Tipo de indicador: processo

Meta: 95%

Taxa de Registo do Plano Individual de Cuidados
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N° de planos individuais de cuidados anexados ao processo clinico/ N° de criangas ou
jovens com pontuag¢do >=15 (Escala PaPaS) X 100

Tipo de indicador: processo

Meta: 50%

Taxa de Registo de um Plano de Enfermagem de CPP

N° de registo do foco Cuidados Paliativos Pediatricos/ N° de criangas ou jovens com
pontuagao >=15 (Escala PaPaS) X 100

Tipo de indicador: processo
Meta: 95%
Tempo médio em internamento

Tempo decorrido desde a admissao até a alta (dias)/ N° de criangas ou jovens com doenga

cronica complexa
Tipo de indicador: processo

Meta: Atualmente nado existe meta dado que o tempo de internamento dependera da
crianga e da sua situa¢ao clinica. No entanto, torna-se um indicador importante para

avaliar futuramente a prestagao dos cuidados.

Taxa de apoio especializado no luto

Ne familias referenciadas para consulta de luto /N° de criangas ou jovens em periodo peri-

morte ou pds-morte X 100

Tipo de indicador: Processo

Meta: 50%

Reunides multidisciplinares de equipa

e Existem criangas ou jovens internados na UCIP com pontuagdao >=15 (Escala
PaPaS). Sim/Nao

Se sim avaliar o seguinte indicador:

e N° reunides multidisciplinares/48 semanas (retirar n° de semanas em que o
requisito anterior nao foi cumprido) X 100
Tipo de indicador: processo

Meta: 50%

Taxa de formacao e Investigacio em CPP
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N° de formagoes e de projetos de investigacao em CPP/ N° de formacdes e projetos de

investigacao realizados na UCIP X 100
Tipo de indicador: estrutura
Meta: 25%

Taxa de proporc¢io de doentes com evidéncia de que o controlo sintomatico foi

alcancado

N° criangas ou jovens reavaliadas com pontuacao <15 (Escala PaPaS) /N° de criangas ou
jovens com pontuagao >=15 (Escala PaPaS) X100

Tipo de indicador: Resultado

Meta: 25%

Taxa de obitos no local preferido

N° criangas ou jovens em cuidados de fim de vida que escolheram o local de morte/ N°

criangas ou jovens em cuidados de fim de vida

Tipo de indicador: Resultado

Meta: 50%

Taxa de satisfacio com os cuidados prestados na UCIP

N° de respostas globais “Muito satisfeito” ou “Satisfeito” na escala de avaliacdo dos
cuidados prestados na UCIP (Anexo V) / N° de avaliagdes dos cuidados Prestados na
UCIP

Tipo de Indicador: Resultado

Meta: 90%

Por fim, para a implementagao deste projeto foi elaborado um cronograma que se

encontra no Apéndice 2.
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Consideracoes finais

As criangas/jovens e suas familias com necessidades paliativas internadas numa
UCIP, apresentam uma vulnerabilidade acrescida, que devem ser alvo dos cuidados de
enfermagem para atingir a exceléncia do seu exercicio profissional.

Os CPP sao cuidados humanizados que oferecem intimeros beneficios para a
crianga e sua familia, principalmente quando ocorre uma referenciagao no inicio do
decurso da doenga/condigao. Quando sao prestados CPP precoces, a qualidade de vida da
crianga melhora e o sofrimento diminui, ndo s6 da crianga como também da sua
familia(7,8,13-17). Além do mais, a pratica destes cuidados permite a diminui¢ao de
gastos em saude, nomeadamente a redugao de hospitalizagdes desnecessarias e o uso de

servicos de satde(7,13).

Como tal, a implementagao deste projeto ndo so ira trazer um grande contributo
para a evolugao dos CPP em Portugal, como representa uma evolugdo enorme na

prestacao dos cuidados de enfermagem a nivel da qualidade.
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Dominio 1

1.1.

1.2

Dominio 2

2.1

pediatricas — Escala PaPaS

Trajetoria da doenca e impacto nas
atividades da vida diaria da crianca/jovem
Trajetoria da doenga e influéncia nas

atividades  diarias da  crianga/jovem

(comparagdo com a faixa etaria da

crian¢a/jovem referente as ultimas 4

semanas)

Aumento do n° de internamentos hospitalares
(> 50% em 3 meses, comparado com

periodos anteriores)

Resultado esperado do tratamento da
doenca e efeitos secundarios associados

Tratamento direcionado para a doenga (nao
diz respeito ao tratamento de complicagoes
relacionadas com a doenca. Ex: dor, dispneia

ou fadiga)

Anexo I - Instrumento de avaliacio das necessidades paliativas

Carateristicas

Estavel

Deteriorizagao lenta sem impacto

nas atividades diarias

Instdvel e com impacto nas

atividades diarias

Deterioracao significativa com

restricao grave das atividades

Nao

Sim

Carateristicas

E curativo

Controla a doencga e prolonga a
vida com boa QDV

Nao cura nem controla a doenga,

mas efeito positivo na QDV

Nao controla a doenga e nao tem

efeito na QDV
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Pontuacio

Jo

1

14

Jo

13

Pontuacao

[Jo

1
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2.2.

Dominio 3

3.1.

Efeitos secundarios do tratamento (incluindo
impacto na familia e no doente. Ex:
internamentos na perspetiva do doente ou

familia)

Sinais/sintomas e problemas

Intensidade  de  sinais/sintomas  e/ou
dificuldade no controlo destes (nas ultimas 4

semanas)

Nenhum ou ligeiros

Ligeiros

Moderados

Graves

Carateristicas

Assintomatico

Sinal  (ais)/Sintoma  (s)

é

ligeiro(s) e facil (eis) de controlar

Qualquer sinal/sintoma

moderado e controlavel

é

Qualquer sinal/sintoma é grave

ou dificil de controlar

28

[] 4

Pontuagio

Jo

(11

[]2
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3:2: Intensidade  de  sinais/sintomas  e/ou
dificuldade no controlo destes (nas iltimas 4

semanas)

3.3. Disturbios psicologicos (stress) dos pais ou
familia relacionados com os sinais/sintomas

e sofrimento da crianga

Dominio 4 Preferéncias/necessidades do doente ou
pais
Preferéncias do profissional de saude

4.1. O doente/os pais deseja(m) receber cuidados
paliativos ou expressa(m) necessidades

similares aos cuidados paliativos

Ausente

Ligeiro

Moderado

Significativo (grave)

Ausente

Ligeiro

Moderado

Significativo (grave)

Carateristicas

Nao

Sim

29

o

01

(14

Pontuagio

(Jo

responda
ao4.2

4

nao
responda
ao4.2
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4.2. O profissional ou a sua equipa sente(m) que Nao [Jo

este doente Dbeneficiaria de cuidados

paliativos Sim []4
Dominio 5 Esperanca de vida Carateristicas Pontuacao
5.1. Estimativa da esperanca de vida Varios anos o
Entre meses a 1-2 anos 1
Entre semanas a meses 3
nao
responda
a0 5.2
Entre dias a semanas [14
nao
responda
a0 5.2
5.2. Ficaria surpreendido se esta crianga morresse  Sim o

repentinamente no prazo de seis meses

Nio 2

Fase 1: Pontuacdo entre 10-14 (inclusive) recomenda-se explicar os objetivos dos
cuidados paliativos, apresentando uma introdugdo do conceito a crianga/jovem e sua

familia. Nesta fase a terapéutica aplicada prolonga a vida, mas nao cura a doenca.
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Fase 2: Pontuacao entre 15-24 (inclusive) aconselha-se uma preparacao para iniciar os
CPP. Nesta fase a mantém-se as caracteristicas da fase anterior, onde se acrescenta uma
esperanca de vida menor de 1 ano, ou uma morbilidade significativa ou o doente ou
familia desejam CPP.

Fase 3: Pontuacao maior ou igual a 25 sugere-se a iniciagdo de CPP, ou seja, o foco do
plano de cuidados sao os CPP. Nesta fase mantém-se as caracteristicas da fase anterior,
onde se apresentam outras condi¢gdes como, uma mortalidade possivel em menos de 6
meses, a sobrecarga de sintomas, sem outras opgoes terapéuticas, um rapido agravamento
do desempenho da crianga ou jovem e um elevado sofrimento psicologico da

crianga/jovem e sua familia.
Referéncia: 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 II — Folheto Informativo: “CPP — Informacao para Cuidadores”

UiDAR
UiDADQY
ROTEGER
ALIATIVOS

P ARTiLHAR
EDIATRICOS

%

Referéncia: Grupo de Apoio a Pediatria. Cuidados Paliativos Pediatricos — Informagao
para Cuidadores. Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos. 2015.

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligagdo:
BrochuraCPP2015.pdf (spp.pt)
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Anexo III — Carta da crianca com necessidades paliativas

CARTA DA CRIANCA COM NECESSIDADES PALWATIVAS

A5 CRIANCAS COM DOEVCAS CRONIAS COMPLEXAS, LIMITANTES O/ AMEACADORAS Db VDA,
£ AS SUAS FAMIUAS, DEVEM ESPERAR D05 PROFISSIONAIS DE SAUDE..

« SEREM TRATADAS COM RESPEITO E DIGNIDADE.
- UMA COMUNICACRD ABERTA E HONESTA

« SEREM SEMPRE OUVIDAS E ENCORAJADAS A FALAR SOBRE 0S SEUS PESEJOS,
ESCOLMAS E PREFERENCIAS.

- QUE B TOPRS AS FASES PE PRESTACAD DE CUMMPOS, PESOE O DiAGNOSTICO
ATE & MORTE E LUTO, SEJ FORNECIDA iNFORMACAD RELEVANTE £ CLARA.

~ A ELABORACAD DE UM PLANO DE CURDADOS NDIVIDUALIZADO, BASEADO
NAS NECESSHMDES UNICAS DE CADA CASO.

- QUE A EQUIPA TRABALHE COM O OBJETIVO PE APOIAR A FAMILIA

. QUE, SEMPRE QUE POSSIVEL, PRESTEM CUWADOS NO LOCAL PREFERIDO
PELA FAMILiA ~ CASA, CENTRO DE SAUDE, HOSPITAL OU OUTRA UNIDADE DE iNTERNAMENTO.

~ SUPORTE EMOCIONAL, PSICOLOGICO E ESPIRTUAL, SEMPRE QUE NECESSARIO E PESEJADO
A OPORTUNIBADE DE TER ACESSO A EDUCACAD € EMPREGO APEQUADOS.

- QUE 08 PESEJOS, ESCOLHAS | PREFERENCIAS RELATIVOS A0S CUIDADOS DE Fit DE Viba
SEJAM DISCUTIDOS £ PLANEADOS ATEMPADAAENTE.

~ QUE 0 APOI0 SE APLIQUE A TODOS 0S QUE SE RELACIONAM WABTTUALMENTE
COM A CRIANCA (FAMILIA, AMiGOS, COLEGAS DE ESCOLA, ETC).

Traduzido e adoptado de: A Family Companion lo the Together for Short Lives Core
Care for Children with Life-limiting and Life-threatening Conditions, 3° edigao,
Together for Short Lives, ogosto 2014

33

142



Anexo IV — Plano Individual de Cuidados

34

143



Cuidados

1S com oS

da Satisfacao dos Pa

iacao

Anexo V — Escala de Aval
na UCIP Pediatrica

apepiun ejad sopejsaid s051A185 SO WO ogdeysiies ap neid o |enb ajuaw|eqo|o ‘9Td

apepiun ep ezadwir ‘§Td

sojuawedinba /sag5ejeisul sep apepijenb a 010JuO) ‘p1d

SOJIBULIDJUD SO ePURLBdXa @ 0pedlyljenb e wod oeSejsies "€Td

*SO2Ip3W SOp elougliadxa a ogiedylenb e wood oedejsnes ‘z1d
soluawipadoid e seane|as sagdewsoju ‘TTd

oJlawiayu] oad sepPauI0) sagdewlou| ‘0Td

sied 3 e3uend e wod eled 0J/3WLIBJUS Op JPEPIjRIPIOD 3 0BIUAMY '6d
021p3A 0|ad sep1dau.oy sagiew o) ‘gd

sied @ e5ueld e WO eied 0JIp3W Op SPepI[eIpIod @ 0B3UAY “Ld

© OQO0000 OOV

O 00000 |[OOOOOOO|0O0

C O00C00 |00V OQL|00

spelsielcolicRololelelofefelioka]

©C Q0000 OOV O0 O |CO

O 0000 OLoLLLOO|0O

sieuoissiyoud sop oedeaynuap| ‘gd

Ojuawipuale ou apepldeAld a 0)1adsay ‘gd

221UJ|D B1IR}R4I3S Bp OJUBWIPUAIE Op 3pepljenb e wod oedeysiies v
sieuoeIadQ S31USISSY SEp 0juaWIpUale Op apepijenb e wod 0eJejsiies ‘gd
SOJIBWIAJUT SOP OIUSWIPUIIE Op apepienb e wod oe3esiies ‘zd

SOJIpP3|N SOp Oluawipusie op apeplienb e wod ogdeysiies ‘Td

asoeN

oyajsnes
o

oyeysies

oyysiesu|
wanN
onzyshes
WaN

ouzyshesu|

olaysnesu|
ouniy

O®0000 soduox3

*s905d0 sep ewn seuade 3jeuISSY

' Bldy 95 OBN,, BjRUISSE ‘0SBD N3s O Jedijde as OBU OR)SaND B ag

*0|n2.413 0A2adSa. 0 opuayduaald *,0118)5118S 0N, 918 ,011dsIIesu] OHNA,
apsap ‘ogdeysies ap ned nas 0 aljeAe SA03BWLIE SBP BN BPED Bikd

35

144



j0D3D10qD}0 DNS D SOWIIPLIBY

'S0J1983 SO 0JUN[ ‘01343 O R1Rd RPRAISSI EX(ED BU

0|-eXI3p 3A3p ‘OlJeuOlIsaNb op owiuguEe OJUAWIYILIID sody

's303saNb sep ewn eped wa ‘ogluido ens e ejuasaidal Joyaw
anb ogddo eopuejeuisse ‘oleuonsanb 853 eyouaaidanb

SOWEYIDI0S ‘Opepiun BISaU eIpeisa ens e ajuasald opua)

*OPIA|OAUDSIP
sou Jod oyjeges O 3.gos OBlUIdO BNS B SOWIIBYUOD
awenodw! @ ‘eonesd essou e Jesoypw souuspod esed

‘opow 9153Q "B2L11RIPadION ep edinb3 e epoj ap oedednioald

ewn ININSUOD SOPEPIND SOp 3pepienb ep euoypPw v

V2IYLYIA3d dIdN YN SOAVaINI SO WOD
SIVd SOQ OYIVASILYS Ya OYIVITVAY

VINYZ31S3 YNOO VIdSOH

VOaSI 30
W TVISOH
OUIND

joptuido ons pjad oppbLGO

A

SOAIlESaU Slew NoJapIsuod anb sopadsy @

SOAI}ISOd S|ew NoJapIsuod anb sojadsy

36

145



Apéndices

37

146



Apéndice 1 — Guido orientador de diagnésticos e intervencodes de

Enfermagem em Cuidados Paliativos Pediatricos

Diagnésticos de Enfermagem

Intervencoes de Enfermagem

Aceitagio do estado de saude

comprometido

Identificar com a pessoa estratégias
anteriores de adaptagao eficaz

Apoiar a tomada de decisao

Encorajar a comunicagao expressiva
de emogdes

Encorajar a interagao social
Promover a aceitacao do estado de
saude

Promover o envolvimento da familia
Escutar crianga

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 saude
Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Solicitar apoio para a pessoa

Auto-Estima diminuida

Escutar a pessoa

Executar técnica de relaxamento
Explicar sobre estado de saude
Identificar com a pessoa estratégias de

coping eficazes
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Solicitar apoio para a pessoa

Cansacgo Presente

Determinar fator (es) desencadeante
(s) do cansago

Escutar a pessoa

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 saude
Orientar a pessoa

Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Promover a esperanga

Solicitar apoio para a pessoa

Conforto diminuido

Aplicar (protector/ tratamento
cutaneo) em regiao corporal
Identificar causa de desconforto da
pessoa

Monitorizar sinais vitais

Vigiar dor

Conhecimento sobre saude diminuido

Providenciar material recreativo
Envolver prestador de cuidados
Ensinar a pessoa

Explicar sobre o estado de saude

Continuidade de Cuidados

Comprometida

Providenciar material recreativo
Envolver prestador de cuidados
Orientar a pessoa

Solicitar apoio para a pessoa

Desidratacao Presente

Monitorizar consciéncia (com escala
de Glasgow)

Monitorizar sinais vitais
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Monitorizar peso corporal
Vigiar mucosas

Vigiar pele

Dispneia Presente

Executar técnica de relaxamento
Assistir nas técnicas respiratorias
Gerir oxigenoterapia

Identificar fatores desencadeantes de
dispneia em repouso

Identificar fatores desencadeantes de
dispneia funcional

Identificar fatores desencadeantes de
ortopneia

Monitorizar saturagao de oxigénio
Monitorizar frequéncia respiratoria

Vigiar respiragao

Dor Presente

Aplicar estratégias nao
farmacologicas para alivio da dor
Posicionar a pessoa

Massajar as partes do corpo

Ensinar sobre técnica de relaxamento
Monitorizar sinais vitais

Monitorizar dor

Vigiar dor

Ferida cronica Presente

Executar tratamento a ferida crénica
Avaliar ferida cronica

Solicitar apoio para a pessoa

Vigiar coloragao de regidao corporal
com ferida cronica

Vigiar ingestao de alimentos

Vigiar ingestao de liquidos

Vigiar  sensibilidade de regido

corporal com ferida crénica
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Vigiar temperatura de regido corporal

com ferida cronica

Imagem corporal comprometida

Escutar a pessoa

Executar técnica de relaxamento
Explicar sobre estado de saude
Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Solicitar apoio para a pessoa

Vigiar comportamento

Limpeza das vias aéreas comprometida

Aspirar secregoes

Gerir oxigenioterapia
Monitorizar sinais vitais
Solicitar apoio para a pessoa
Vigiar respiragao

Vigiar secre¢des

Vigiar expetoragao

Vigiar reflexo de tosse

Medo presente

Envolver o prestador de cuidados
Escutar a pessoa

Executar técnica de relaxamento
Explicar sobre estado de saude
Identificar estratégias adaptativas com
a crianga

Identificar com a pessoa estratégias de
coping eficazes

Encorajar a crianca na identificagao de
fatores precipitantes

Otimizar comunicagao

Executar atividades terapéuticas
Promover a esperanga

Solicitar apoio para a pessoa

Morrer com dignidade comprometido

Gerir 0 ambiente
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Facilitar o envolvimento do prestador
de cuidados

Facilitar servicos religiosos

Facilitar suporte familiar

Promover privacidade da pessoa
Escutar a familia

Escutar a pessoa

Escutar prestador de cuidados
Confortar a familia

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 ingestao de liquidos

Adesio ao regime terapéutico ineficaz

Identificar ndo adesdo ao regime
terapéutico

Providenciar material recreativo
Envolver prestador de cuidados
Escutar o prestador de cuidados
Escutar a crianga

Explicar sobre estado de satide
Ensinar o prestador de cuidados sobre
adesao ao regime terapéutico
Promover comportamentos de adesao
ao regime terapéutico

Negociar com a crianga cuidados
Encorajar tomada de decisao
Requerer servigo de nutricao

Requerer servigo social
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Treinar (competéncias psicossociais)
do individuo

Informar sobre servigos de satde

Obstipacao presente

Palpar abdomem

Remover fecalomas

Massajar abdomen

Ensinar prestador de cuidados sobre
prevencao de obstipagao

Vigiar abdomen

Vigiar dor

Vigiar fezes

Risco de Ulcera de Pressao

Aplicar (protetor/tratamento cutaneo)
em regiao corporal

Providenciar  dispositivos para
prevencao de ulcera de pressao
Monitorizar risco de ulcera de pressao
através da Escala de Braden Q

Vigiar ingestao de alimentos

Vigiar ingestao de liquidos

Vigiar pele

Vigiar sinais de tlcera de pressao

Ulcera de Pressao Presente

Executar tratamento a ulcera de
pressao da regido corporal

Avaliar tlcera de pressao

Monitorizar risco de tilcera de pressao
através da Escala de Braden Q
Requerer servigo de nutrigao

Vigiar ingestao de alimentos

Vigiar ingestao de liquidos

Ventilagio Comprometida

Assistir  a pessoa a otimizar
ventilagdo através de dispositivos

respiratorios
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Avaliar ventilagao

Otimizar dispositivos

Vigiar adaptacao ao ventilador

Gerir oxigenoterapia

Vigiar respiragao

Incentivar repouso

Monitorizar consciéncia (com escala
Glasgow)

Monitorizagao sinais vitais

44

153



Apéndice 2 — Cronograma

Jan | Fev. | Mar. | Abr. | Mai. | Jun. | Jul. | Ago. | Set. | Out. | Nov. | Dez.

Introducao da escala PaPaS e diagnosticos e intervengoes de enfermagem

iado ao foco cuidados paliati no sistema i ico B-Simple
Divulgagio do projeto de melhoria continua a equipa multidisciplinar da UCIP
F ¢do a equipa multidisciplinar da UCIP para uniformizagao de cuidados na
prestacao e registo dos mesmos.
Elaboragao de instrugio de trabalho e procedimento setorial sobre a prestagdo dos
cuidados paliativos na UCIP
Divulgagdo dos di 4 equipa multidiscipli
Monitorizagdo e avaliagdo dos resultados obtidos
Divulgagio dos resultados obtidos
Definigdo de estratégias de atuagao perante os resultados obtidos
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Apéndice L — Formacao “Cuidados Paliativos Pediatricos” na UCIP

2 : -
"/?/\ FORMAGAO: 3

s - CUIDADOS PALIATIVOS -+

,/ 1/,
7
///
74

%, PEDIATRICOS «

+ @ &_’h

“

Formadora: Enf? Marta Silva
Orientacio: Enf°[ ]
Elaboracao no
ambito do Mestrado em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica

INTRODUCAO +

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) ainda sdo um processo em desenvolvimento em Portugal (1.2,
3). Existem barreiras e percecoes erradas sobre estes cuidados e cabe aos profissionais de saiude
combater a iliteracia em satude sobre este tematica, de forma a providenciar os melhores cuidados
possiveis as criancas/jovens e suas familias (3,4).

Durante a pesquisa para esta formacao foi identificada a Escala PaPaS,
utilizada em criancas com doenca cronica complexa. Este instrumento
permite oferecer uma orientacao aos profissionais de satide em como
referenciar criancas com necessidades paliativas (5,6).

* . .
b > Objetivo geral:
Promover a importancia da referenciacao de criancas
— com necessidades paliativas;

L @ Objetivo Especifico:
Implementar o instrumento de avaliacao para
referenciacao das criancas com necessidades paliativas;
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4
+ = o1 | 02 L
N // 0 acesso a (‘luida’(los Pa.lia.ti\'os \\ /’ Em Portugal existem \\\
4 / Pediatricos (CPP) é um direito das \ / aproximadamente 7.268 criancas \
{ criancas e jovens com doencas | . i |
{ Habe el e J A com necessidades paliativas (3). |
< \ cronicas complexas, limitantes ou / o\ . . /
\ . sk o o ; / X sendo que eslas criancas vivem 4
N ameacadoras da vida, e das suas ~ / . ’ /,/
b familias (2). > e durante mais tempo (7). =
e 03 ) 04
4 Em 2018 foram criadas as D /£ Os principais centros N\
/ 55 s > 7 N o » o ~ \
{' primeiras unidades CSDCCI“CHS \\I {' hOSDlt‘dlal’CS nacionais, nao \\I
o . . ~ I ) I
\ de pediatria, com a introducao /\ cumprem os requisitos /
\\ ,l \\ /I
das EIHSCPP (8.9) formativos ou as dotacoes
e > b minimas (3.4) ot
DEFINICAO DE
Os CPP sao cuidados holisticos e
c U I D A D O S multidisciplinares que estao focados,
nao apenas em tralamentos curativos
ou com o intuito de prolongar a vida,
P A I- I A T I V O S mas também nos varios cuidados de
conforto, fisico, emocional, social e
y espiritual da crianca e jovem. (10)
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Segundo a associacdo D

Together for Short
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7
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A filosofia central é melhorar a
qualidade de vida da crianca/jovem e
sua familia (10)

Pode reduzir a dor e o sofrimento
das criancas, melhorar o seu
desenvolvimento e oferecer o apoio
que tanto a crianca e toda a familia
necessitam durante estes momentos
extremamente desafiadores (10)
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@@ CRITERIOS DE s
REFERENCIACAO

Em Cuidados Paliativos (CP), a defini¢ao de doenca cronica complexa

(DCC), era utilizada para identificar as criancas/jovens com necessidades

paliativas (11).

O Diretorio de condicoes limitantes da vida, onde estdo incluidas as
DCC, publicado em 2011, enumera mais de 400 classificacoes
internacionais de doencas (12).

) Na UCIP existe toda uma variedade de patologias que estao incluidas nas varias categorias
das doencas cronicas complexas.(11,13)

| ( @
| CRITERIOS DE
REFERENCIAGAO

4

Esta referenciacao diz

a) o diagnostico de uma doenca
cronica complexa

e
b) qualquer um dos outros
critérios evidenciados no
documento do SNS (14)

respeito a todos os
profissionais de satde que
prestam cuidados a
criancas com DCC (14).
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+ r 6 "
"INSTRUMENTOS DE AUXILIO
*
UM GUIA PARA APOIAR FAMILIAS DE PP
CRIANCAS COM NECESSIDADES COMPLEXAS E - ."f ormacdo para
0S PROFISSIONAILS QUE DELAS CUIDAM (15) cuidadores (16)
ViDAR =
UIDADGS 24
7 ROTEGER
; , ALUTIVOS
' P s
> EDIATRICOS

WTORMAAD PARA CUMDORTS

Estdo preocupados
com o vosso filho?

VAMOS Caso Prdtico

A Frederica tem 15 anos, aparentemente
p R A T I c A R satdavel até cerca de 1 ano com evolucao de
LR cefaleias. Desde marco que apresenta varios
internamentos por cefaleias intensas

Vao reunir-se em grupos de 2 a 3 pessoas. associadas a alteracoes neurologicas.

Utilizando os critérios de ré’fC’TC’HClaCCIO do Atualmente esta internada ha quase 1 més na
SNS e a escala PaPasS vao identificar o UCIP por agravamento progressivo do défice
nivel de rc/'erenciacdo da crz'ang'a em motor e cognitivo com progressiva

¥ hidrocefalia ja intervencioanda, mas
questao

encontra-se entubada e ventilada, Nao dirige
o olhar, apresenta anisocorica, com
hemiplegia direita e hemiparésia
esquerda.Atualmente o tratamento ¢é
direcionado para as complicacoes da sua
condicdo, sem aparente cura do seu estado
neurologico. A condic¢ao da frederica tem
apresentado um grande impacto na dinamica
5 familiar, estando a familia cada vez mais

} /F apelativa para com a equipa multidisciplinar.
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PROJETO DE MELHORIA
CONTINUA

/,/Este projeto permitira a introducio dos cuidados paliativos na UCIP de uma\\\

/ forma estruturada, que inclui: )

{ o Introducio da escala PaPaS no B-Simple |

4 ‘\\- Introducao de novos diagnésticos e intervencoes de enfermagem associados ao/ /

/
/

N foco Cuidados Paliativos

/
/
P
& o

+ /‘l Nomeacao de 2 enfermeiros gestores de caso
4 ‘/ ¢ Referenciacao das criancas para a EIHSCPP através da avaliacdo pela

/ 2k escala PaPa$S
Y \\ » Referenciacio das familias para a consulta de apoio ao luto

‘e Reunioes multidisciplinares semanais
N

., CONCLUSAO &

4
4

A pratica de CPP precoces
melhora a qualidade de vida
da crianca e a diminuicao do
sofrimento da crianca e sua

familia. A pratica destes
cuidados permite a

diminui¢ao de gastos em

satde, nomeadamente a

Esta formacao vem trazer a
divulgacao de um instrumento
que permita fazer essa
referenciacao e que permita a <+
intervenc¢ao o mais
precocemente possivel, para a

++

reducao de hospitalizacoes
desnecessarias e o uso de
servicos de saude (10,13)

crianca receber os cuidados
indicados as suas
necessidades,

161



T+

o

+4

4+

+ PARA REFLETIR

“Vovo Rosa eu acho que inventaram um hospital que nao
¢ 0 que existe na realidade. Convencem-nos de que o
hospital é um sitio onde so se vem para ficar curado. Ora

aqui também se vem para morrer.”

Schmit, Eric - Emmanuel. Oscar ¢ a Senhora Cor-de-Rosa. 2013

4

++

22 sexta feira de
outubro

+

(o)

DIA INTERNACIONAL
DA SENSIBILIZAGAO
PARA OS CUIDADOS

PALIATIVOS
PEDIATRICOS
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Apéndice M - Fotografia retirada no fim da sessdo formativa na UCIP
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Apéndice N — Poster de divulgacéo da sessao formativa da UCIP

IFormacao:
Cuidados Paliativos

Pediatricos”

x 18 JUNHO 2024
14HO00-15H00
LOCAL: SALA DE REUNIOGES X

Formadora: Marta Silva
W Orientagdo: |
Formag&o no ambito do Mestrado de Enfermagem em

¥ Savde Infantil e Pedidtrica

Objetivos:
« Demonstracdo da escala PaPas$ - Escala de
avaliagéo das necessidades paliativas pediatricas
« Sensibilizar a equipa de enfermagem sobre a
necessidade de cuidados paliativos pedidtricos
« Demonstrar a importancia da referenciacéo de
criangas com necessidades paliativas.

A formac;&o terd ambas as modalidades, Presencial e
Videoconferéncia via Microsoft Teams.
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Apéndice O — Plano de sessdo da sessao formativa da UCIP

Tema: Cuidados Paliativos Pediatricos

Formador (es): Enf? Marta Silva

Supervisor Clinico: |:|
Local:l:l UCIP - Sala de reunites

Data: 18 de junho de 2024
Hora: 14h00-15h00
Duragao: 60 minutos

Objetivos:

Especificos - Que o formando no fim da sessao consiga:
- Identificar criangas/jovens com necessidades paliativas
- Conhecer o instrumento de avaliagdo escala PaPaS

- Referenciar criangas com necessidades paliativas

PLANO DE SESSAO

Populagao Alvo (Publico Alve ou Destinatarios): Equipa Multidisciplinar da UCIP

Geral: Demonstrar a importancia da referenciagéo de criangas com necessidades paliativas

ETAPAS OBJECTIVOS CONTEUDOS METODOLOGIA RECURSOS TEMPO | FORMADOR
(FASES) (MAV)
Introducio Apresentar o tema do trabalho Mpresentagio dos objetivos da Expositiva Aundiovisuais 5 min
SESSA0 (projetor e
computador)
Desenvolvimento Discussio orientada sobre: Expositivo Audiovisuais (LCD e | 30 min
- Promover a importincia dos Interativo computador)
cuidados paliativos pedidtricos - Descrever a situacho de cuidados participativo i
paliativos pedidtricos em Portugal Paster
- Refletir sobre métodos de i
referenciacio de criancas com - Definir cuidados paliativos Folhetos informativas
necessidades paliativas pedidtricos '
Escala PaPaS em
- Enumerar critérios de papel
mfﬂrnnnlac.;an de crla.m;as com i N Marta Silva
necessidades paliativas Caso clinico
- Demostrar a escala PaPaS e a sua
aplicacao
- Atividade pratica sobre
referenciagio
Sintese Resumir e apresentar os aspetos AMpresentagio da conclusao e frase Interativo Audiovisuais (LCD e | 20 min
fundamentais de reflexdo participativo computador)
Duividas e questies Camara
Fotografia Final
Avaliagio Awvallar a sessio Aplicar questiondrio Questiondrios em | 5 min Formandos
sobre a sessio Papel
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Apéndice P — Reflexao segundo o Ciclo reflexivo de Gibs (1)

Descricao:

No &mbito do MESIP foi realizado um estagio na EIHSCPP de um Hospital do distrito
de Lisboa, maioritariamente observacional. Durante este estagio foram realizadas visitas
domiciliarias e consultas externas multidisciplinares de cuidados paliativos a criancas ja
referenciadas e acompanhadas pela EIHSCPP. Foram abordadas criancas em diferentes
contextos, em situacgdes clinicas com necessidades paliativas do foro neurolégico cujo cuidador
principal era a mée, assim como contextos socioecondémicos e estruturas familiares diferentes.
Neste contexto, os cuidados seguem uma filosofia de cuidados centrados na familia, logo o
conceito de crianca implica cuidados prestados a crianca e sua respetiva familia, que pode
incluir ndo s6 o principal cuidador, como a familia mais proxima ou até mesmo um professor
ou educador (2).

Durante a intervencdo de enfermagem identificaram-se diversas necessidades
paliativas, nomeadamente, intervencdes de conforto fisico através do controlo de sintomas,
reforgo do conhecimento do cuidador, nomeadamente a adeséo terapéutica e dificuldades na
manipulacdo de dispositivos, apoio social e econdmico, apoio emocional e psicolégico,
articulacdo com as diversas instituicfes, tanto hospitalares como escolares, e transporte
adequado as suas necessidades.

Além destas criangas ja acompanhadas pela EIHSCPP decorreu ainda uma primeira
abordagem a uma crianga recentemente referenciada para a equipa. Esta referenciacdo foi
realizada por uma médica da equipa. A crianca encontrava-se ainda internada, mas em
preparacdo para ida para domicilio, sendo realizada a primeira intervencao de enfermagem com
a mée. Realizaram-se intervencOes de gestdo de expetativas, esperanca realista e avaliacdo 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 aceitacdo destas
familias a uma pessoa estranha e com a qual ndo tinham confianca. O contexto de vida destas
familias € muito complexo pelo que a experiéncia foi vivida com alguma tristeza, e por vezes
com algum sentimento de impoténcia. No entanto, ao verificar que a intervencéo da EIHSCPP,
gue vai ao encontro das necessidades evidenciadas, que é tdo importante para estas familias,
esse sentimento de tristeza transforma-se num sentimento de satisfacéo por verificar a diferenca

que a equipa faz na vida destas criancas/jovens e familias.
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Avaliacao

Este estagio observacional permitiu analisar uma grande abrangéncia de criancas com
necessidades paliativas, 0 que vai ao encontro dos objetivos iniciais do meu projeto e revelou
0 impacto e necessidade de uma EIHSCPP na vida destas criangas. Esta abordagem em
cuidados paliativos pediatricos € algo que me motiva enquanto estudante de MESIP, dado a
necessidade de desenvolver competéncias a nivel do cuidado da crianga/jovem e familia nas
situacOes de especial complexidade. Durante as intervengdes de enfermagem destaco como
ponto positivo a minha comunicagdo ndo verbal que permitiu iniciar o desenvolvimento de uma
relacdo terapéutica com as familias e criancas, apesar de breve e ir ao encontro da abordagem
da enfermeira orientadora.

A articulagdo multidisciplinar exige um grande esforgo dos profissionais, na medida
em que, existem lacunas formativas na area de cuidados paliativos pediatricos e os profissionais
apresentam dificuldades em articular com a EIHSCPP. Estas adversidades levam-nos aos
sentimentos de impoténcia e a necessidade de desenvolver estratégias para colmatar essas
lacunas.

Andlise

Os CPP séo cuidados holisticos e multidisciplinares que estdo focados, ndo apenas em
tratamentos médicos, mas também nos varios contextos, fisico, emocional, social e espiritual
da crianga e jovem. Um dos fatores mais importantes na abordagem para suprir as necessidades
destes contextos é a comunicacdo. Uma comunicacdo especializada constr6i uma relacéo
terapéutica sélida que permitira realizar uma abordagem holistica. Esta comunicacdo ndo se
restringe apenas a comunicacdo entre profissional e crianca/jovem e familia, mas também a
comunicacdo entre equipas. Para uma intervencéo eficaz com estas familias, é necessario uma
articulacdo uniforme entre os profissionais de satde (3).

No caso da referenciacdo das criancas para a necessidade de cuidados paliativos, existe
uma grande lacuna de articulagdo com as equipas. O médico tem a fungdo de referenciar estas
criangas, no entanto, o enfermeiro especialista apresenta competéncias para identificar as
necessidades paliativas e auxiliar nessa referenciacdo (4), contudo ndo € usado nenhum
instrumento para a identificacdo dessas necessidades. Ao existir um instrumento que evidencie
essas necessidades, as equipas que ndo apresentam formagéo especializada em CPP conseguem
articular precocemente com as equipas especializadas em CPP permitindo um
acompanhamento diferenciado e uniformizando a informacéo. Desta forma, ao evidenciar essas
necessidades sera possivel realizar uma articulacdo mais fluida com todos os profissionais, o

que permitira uma abordagem multidisciplinar mais coesa.
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Concluséo
Em suma, uma abordagem multidisciplinar coesa permite uma intervencdo em cuidados
paliativos mais eficaz. E necessario investir na articulagdo multidisciplinar e intra equipas para
que a crianca/jovem e sua familia com caréter de grande complexidade consigam aceder aos
melhores cuidados possiveis tendo em conta as suas necessidades.
Planeamento da acéo
A abordagem seguinte sera implementar o instrumento de avaliacdo de criangas e
jovens com necessidades paliativas, a escala PaPasS.
Desta forma é possivel delinear os seguintes objetivos:
- Objetivo geral:
e Identificar as necessidades Paliativas Pediatricas através da implementacédo da escala
PaPasS;
e Facilitar a transmissao de informagéo
e Promover a articulagdo da equipa multidisciplinar em cuidados paliativos tendo em

contas as necessidades paliativas pediatricas

- Objetivos especificos:
e Elaborar um guia para implementacdo da escala pelos profissionais de enfermagem;
e Preparar uma formacdo para as equipas de internamento para utilizacdo da escala

e Criar consultoria de enfermagem nos internamentos em cuidados paliativos;
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Apéndice Q - Reflexdo critica sobre 0 artigo: “Regional perspectives on the coordination

and delivery of paediatric end-of-life care in the UK: a qualitative study”

A prestacdo de cuidados paliativos pediatricos (CPP), apresenta ainda diversos
obstaculos a nivel global(1). O Reino Unido apesar de pertencer a um grupo de prestacdo de
CPP avancado(1) apresenta fatores que requerem uma evolugdo com necessidade de melhoria,
nomeadamente, a sua coordenacéo entre profissionais e instituicdes e a sua acessibilidade para
com as familias com necessidades paliativas(2). Esta perspetiva apresentada no Reino Unido
permite refletir sobre a situacdo atual da prestagdo de CPP em Portugal, dado que as falhas
evidenciadas sdo semelhantes(3).

Um dos pontos abordados no artigo sobre a prestacdo dos CPP no Reino Unido foi a
comunica¢do. Uma comunicacdo adequada entre profissionais, as criangas e suas familias
permite uma melhor qualidade nos cuidados. Verificou-se que a referenciacdo para CPP é
realizada tardiamente no processo de doenca da crianca, 0 que reduz o tempo para a
organizacdo destes cuidados. Tal facto implica que, por exemplo, muitas criangas acabem por
morrer numa unidade de cuidados intensivos. No entanto, uma boa comunicacdo permite
capacitar as familias com necessidades paliativas para conseguirem tomar decis6es informadas,
0 que permite as familias definirem um plano antecipado de cuidados e escolher o local de
morte da crianc¢a (2). Em Portugal, esta situacao revela-se muito atual. A referenciacdo ainda é
uma questdo problematica, na medida em que existem criangas com necessidades paliativas
que ndo possuem o acompanhamento adequado e consequentemente acabam por nem
conseguir escolher o seu local de morte(4). O relatério de estagio que venho a elaborar dd uma
resposta a esta questdo através da implementacdo da escala PaPaS, que facilita a referenciacdo
das criangas com necessidades paliativas (5).

Outro dos pontos demonstrados neste artigo foi a acessibilidade aos CPP. Existe uma
grande iniquidade, ndo s6 a nivel da regido onde estas criancas habitam, mas também de acordo
com 0 seu estatuto socioecondmico. Comparando as areas rurais com as areas urbanas, a
prestacdo de cuidados é dispar, ndo sé a nivel da disponibilidade de servigos, na distribuicéo
de infraestruturas, como da existéncia de profissionais especializados. Estas criancas
apresentam doencas muito complexas e exigem uma grande experiéncia e treino por parte dos
profissionais de saude que prestam estes cuidados. Existe uma grande falta de profissionais
experientes na area, o que implica que nem todas as criancas estdo a receber 0s mesmos
cuidados(2). Novamente, a acessibilidade aos CPP apresenta uma iniquidade semelhante ao

Reino Unido. Portugal encontra-se ainda a lutar contra a desinstitucionalizag&o o que se revela
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extramente dificil devido a falta de recursos a varios niveis nas instituicdes que prestam estes
cuidados, entre elas formacdo, recursos humanos, recursos econdmicos, recursos estruturais e
organizacionais. Consequentemente existe uma grande limitag&o na capacidade de resposta em
varias areas do pais principalmente nas &reas rurais.(3,6)

Neste artigo sugere-se a elaboracdo de uma rede de consultadoria permanente para
colmatar estas dificuldades evidenciadas na prestacdo de CPP. Desta forma, seria possivel
diminuir o impacto entre a experiéncia do profissional e as necessidades paliativas apresentadas
pelas criancas, promovendo a comunicagéo entre profissionais e institui¢cGes. Para a prestacdo
de CPP, existir uma rede que coordena profissionais, informacéo e instituicGes é essencial.
Neste artigo € evidenciado as experiéncias positivas entre profissionais que apresentam uma
boa comunicacdo, através de reunides regulares ou profissionais que se encontram em servigos
diferentes ao mesmo tempo e partilham a sua experiéncia. As experiéncias negativas sdo
também demonstradas, nomeadamente quando a informacéo nao se cruza, ou 0s cuidados ndo
séo prestados de forma holistica, mas apenas por especialidades (2). Em Portugal existe a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos que em teoria apresenta-se como uma boa solucdo para
inimeras necessidades na prestacdo de cuidados paliativos, no entanto atualmente a rede
apresenta-se estagnada com diversos problemas a diferentes niveis, sendo que a Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados tem suportado as necessidades das criancas e familias que
requerem CPP(3,6).

O financiamento na &rea dos CPP é extremamente dificil de obter devido a dois fatores
segundo o artigo em reflexdo. Em primeiro lugar, o nimero de criancas com necessidades
paliativas € reduzido, logo apresenta apenas um ligeiro impacto a nivel nacional e segundo, a
falta de critérios para os resultados da prestacdo de cuidados pediatricos em fim de vida
dificulta a demonstracdo de beneficios aos investidores(2). Em Portugal, a situacdo assume
dimensdes semelhantes. A gestdo local ndo considera prioritaria a resolugdo de problemas
relacionados com a prestacdo de CPP, como tal os recursos necessarios nao séo distribuidos
conforme as necessidades. (3)

A solucdo abordada neste artigo, para resolucdo destes desafios, seria através da
definicdo de critérios e padrdes para a pratica de CPP, que é ainda uma grande falha no Reino
Unido. Em Portugal, revela-se evidente a necessidade de investir no CPP em diferentes niveis
seja na formacdo, na qualidade dos cuidados ou organizacional. O Plano estratégico para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2023-2024 apresenta um plano de acao para colmatar
estas falhas, no entanto cabe aos profissionais de salde promover este plano. Como futura
Enfermeira Mestre e Especialista em Saude Infantil e Pediatrica tenho um papel fundamental
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na evolucdo e qualidade dos cuidados paliativos pediatricos tendo em conta as respetivas

competéncias (7,8).
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Apéndice R — E-mail para autora da escala com solicitacdo de consentimento

Exama | |

O meu nome & Marta Silva sou a estudante |

Antes de mais, agradego a cportunidade de |

Gostaria de ter apresentado o meu projeto pessoalmente, mas como nio houve oportunidade venho por este meio dar-The a conhecer oz meus objetivos.

Tomei conhecimento | | se encontra a realizar um doutoramento, onde ird utilizar a escala PaPa% num estudo de

investigagdo, razdo pela qual colocou algumas limitagdes & aplicagdo da mesma no meu projeto. Gostaria de referir que ndo estou a fazer uma investigagdo, razio pela qual colocou
algumas limitagbes 2 aplicagio da mesma no meu projeto. Gostaria de referir que ndo estou a fazer uma investigaglio e que a aplicagio da escala PaPaS, terd unicamente uma finalidade
de prestagdo e continuidade de cuidados.

Neste sentido, solicito o seu consentimento para:

* Recolher informagio sobre necessidades paliativas no internamento. com recurso d escala, num momento Unico, apenas para fundamentar o projeto de consultoria de enfermagem

sem divulgagdo de resultades

Aguardo o seu consentimento e estou dizponivel para os esclarecimentos que considere necessarios.
Obrigado pela sua atengéo.

Com os melhores cumprimentos,

Enf* Marta 3ilva
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Apéndice S- Plano de Projeto “Formac¢ao em Cuidados Paliativos Pediatricos”

Plano de Projeto

“Formacio em Cuidados Paliativos Pediitricos™

Autor{gs):
Enf: hlarta Silva
Orientadones) Climico(s):

Lishoa, julho de 2024

175



Indice

60 £ T 1 .
Apresantapio 40 PIOJEE0 e ee e me e aen e s eamme s nmreenneenn

1.1.
1.1
1.3
14
L.5.
L&
LT

2. Engoadramento tedrico das metodologias do projeto ..o eeeeeeeeeecee e
Sessdo Formatrva “Cuidados Paliativos Padiatricos™ .

2.1
2.1

Rafergneias babliografleas oo

Planeamento & componentes do PIoOJEto oo

J RS g = R Lo o) = SR
Estrutura das S858085 oo ne
Selecio dos parteIPamtes. oo
Caracteristicas do mediador formader .o
Fecurzos materiais e espago para 2 mmplementacdo do projeto....eeeeeeee

LR =Tk Ta s Lo ) S,

Sessdo Formatrva “Transmizsdo de mas notielas™ e

Apéndice & — Plano de sessie “Cmdados Paliativos Pedigincos™ e
Apéndice B — Plano de seszio “Tranzmizz3o de mas notlelas” oveeceeeeceeeeaeeee
Apéndice C- Poster da zessdo “Cwmidades Paliativos Pediaticos™ .o

Apéndice I} — Poster da seszio “Tranemizsz3o de mas moticias™ ..o

Anaxos. .

Amnexo I — Questionano da Avaliapio das sazzdes formmativas e

LEF I =Y

(=]

YR R

43

Amexo [T - “Guia para apotar as familiaz de criangas com necessidades complexaz e

oz profizsionaizs gue delas owidam™ e
Anexo [IT - “CPP - Informario para Cuidadores™ e

UG =

45

Amnexo IV - Racomendagdes para referenciacio atempada de erangzs a Cuidados

Paliativos Pediatrnoms e e
Ameno W — Earala BaP o et emns e nnnne

.

47

176



Introducao

Os CPP sao cuidados holisticos e multidisciplinares que estdo focados nos
cuidados de conforto, fisico, emocional, social e espiritual da crianga/jovem e sua familia.

Os padroes internacionais de CP mais recentes referem a necessidade da
existéncia de niveis distintos destes cuidados, que devem ser prestados por profissionais
com formacao adequada em CPP (1). A taxonomia da associagao Together for Short Lives
preconiza um sistema integrado de CPP entre esses diferentes niveis, constituido por
cuidados universais (nivel 1), generalistas (nivel 2) e especialistas (nivel 3), que permita
aos profissionais de cada nivel uma articulagdo dinamica e coordenada da equipa
multidisciplinar. Por conseguinte, seria possivel uma melhor acessibilidade ao suporte e
gestdo dos problemas do dia-a-dia das criancas ou jovens e suas familias com
necessidades paliativas (2).

No entanto, Portugal ainda tem um longo caminho a percorrer para atingir esta
dinamica entre os diferentes niveis de cuidados. Uma das barreiras mais importantes a
prestacao de CPP, ¢ a falta de conhecimento e formacao dos profissionais de satide nesta
area(3). Esta desinformacao leva a uma referenciagao tardia e a uma dificuldade muito
grande em articular com as equipas especializadas em CPP(3-6). Os profissionais de
satide, e a sociedade em geral, perceciona os tratamentos sobre o prisma da cura e
associam os CP apenas ao conceito de fim de vida. Dada a evolucao da doenga da crianca
com condig¢des limitantes da vida e/ou potencialmente fatais, a referenciagio deve ser
realizada o mais precocemente possivel, na medida em que os CPP podem e devem ser
realizados em simultaneo com os cuidados curativos (6,7).

Os planos estratégicos de CP realizados ao longo dos anos apresentam sempre um
eixo prioritario comum, a formacio(3,6). E essencial promover o conhecimento
generalizado em cuidados paliativos entre os profissionais de satide. A presenca de
criangas com necessidades paliativas ocorre em diversas ocasides, seja num servigo de
hospitalar ou numa unidade da comunidade, como tal, qualquer profissional de satde que
cuide de criangas/jovens e suas familias com necessidades paliativas deve possuir
formagao em cuidados paliativos pediatricos.(3,6-8)

Em suma, este projeto foi elaborado no ambito do Mestrado de Enfermagem em
Saude Infantil e Pediatrica com os seguintes objetivos:

e Promover o conhecimento dos profissionais de enfermagem em cuidados
paliativos pediatricos.

e Promover a articulagdo dos profissionais de saude de pediatria da
institui¢ao com a ETHSCPP.
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Apresentaciao do projeto

1.1. Planeamento e componentes do projeto

De acordo com a circular normativa n°1/2017/CNCP/ACSS, uma Equipa Intra hospitalar
de Suporte de Cuidados Paliativos (EIHSCP), € uma equipa de foro multidisciplinar, que
deve apresentar diversos recursos especificos e, nao s0 se articula, mas também se
complementa com outras unidades e equipas da institui¢ao hospitalar onde esta inserida.
A EIHSCP deve prestar aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos
especializados, nomeadamente, a outros profissionais e aos servigos do hospital(9).

Neste sentido, um dos servigos que deve ser assegurado por uma ETHSCP, € a
formagao em Cuidados Paliativos (9). Como tal, no ambito do Mestrado em Enfermagem
de Satde Infantil e Pediatrica foi realizado um estagio de caracter profissional através do
acompanhamento da Equipa Intra Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos
Pediatricos (EIHSCPP) de um hospital em Lisboa, com observagao participativa, onde se
identificou varias necessidades formativas, em diferentes servigos de pediatria do
hospital. Estas necessidades evidenciam-se pela dificuldade na prestacao de cuidados
paliativos pediatricos e a identificagdo das necessidades paliativas, assim como, a
dificuldade na referenciagdo e articulagio com a EIHSCPP. O levantamento destas
necessidades foi referido nao s6 pelos membros da equipa, como pelos enfermeiros dos
respetivos servicos de pediatria. Existem criancas que apresentam diversas necessidades
paliativas, e que pela falta de acompanhamento de uma equipa especializada demonstram
um grande sofrimento para a crianga e para a familia, principalmente na comunidade.
Carecem de apoio social, psicologico, educagdo, transporte adequado as suas
necessidades e muitas vezes descontrolo sintomatico que implica diversos internamentos
hospitalares.

Desta forma, para colmatar estas necessidades, foi elaborado este projeto com foco na
formagao dos profissionais de enfermagem, mas com a filosofia de que os cuidados
paliativos sdo cuidados multidisciplinares e que deve ser incentivada a participagao de
outros profissionais, como, médicos, fisioterapeutas, psicélogos, terapeutas ocupacionais
ou da fala, entre outros (2,10,11).

1.2. Estrutura do projeto

O projeto é composto por 2 sessdes de formagao. Uma das sessoes tera uma abordagem
inicial sobre “Cuidados Paliativos Pediatricos”, onde serdo definidos conceitos essenciais
nestes cuidados e apresentados instrumentos para referenciagao de criangas/jovens e suas
familias com necessidades paliativas. A segunda sessao ira abordar a comunicagao de
mas noticias, que se revela um dos seis principios gerais na prestacdo de cuidados
paliativos pediatricos (2).
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Numa fase inicial, este projeto apresenta apenas duas sessdes focando-se numa
abordagem inicial dos CPP e apresentando algumas ferramentas no auxilio da prestagao
destes cuidados. Contudo, pretende-se que este projeto seja sempre um processo
inacabado e em permanente construcao e atualizagao.

A enfermagem é uma disciplina que se encontra em permanente mudanca, com a

necessidade de uma formagao continua. Esta formagao continua requer uma atualizagao
e ampliacao de conhecimentos constantes, através do pensamento critico e reflexivo (12).
Assim, tal como a disciplina de enfermagem, este projeto tem como objetivo a adaptagao
as necessidades dos profissionais desta instituigdo, de uma forma continua, com
atualizagdo de praticas e conhecimentos, sobre a tematica.

Desta forma, serao abordadas nas sessoes e na avaliagao final das mesmas, sugestoes de
temas sobre cuidados paliativos pediatricos que os profissionais gostariam que fossem
abordados e para os quais sentem necessidade de atualizar os seus conhecimentos. Os
profissionais serdo, entao, empoderados quanto a sua formacao, o que permitira nao sé
uma maior participagao, tendo em conta que serao abordados temas do seu interesse,
como um maior desenvolvimento profissional através da promogao de estratégias criticas
e reflexivas.

1.3. Estrutura das sessoes

As 2 sessoes de formacao desenvolvidas para este projeto apresentam a duragao de
1h cada. Estas sessoes foram construidas tendo em conta a situagao atual dos profissionais
de satde desta instituigao. Existe uma grande sobrecarga horaria dos profissionais dos
varios servigos de pediatria, devido a falta de recursos humanos. Além disso, a maior
parte dos profissionais a quem ¢é dirigido esta formagao trabalham em regime de turnos.
Apesar de todos os profissionais apresentarem o direito a horas dedicadas a formacao
durante o seu periodo laboral, este fator requerer autorizagao por parte dos enfermeiros
gestores. Como tal, as sessOes formativas apresentam a informacdo essencial, mas
sucinta, de forma a serem realizadas nao sO atividades expositivas, mas também
atividades praticas e que permitam a reflexao critica dos profissionais, no menor tempo
possivel.

As duas sessoes devem ser realizadas no mesmo dia com um intervalo de 15 minutos
entre elas. As sessoes devem ser realizadas anualmente, de forma a permitir a participagao
dos profissionais que ndo conseguiram estar presentes nas sessoes iniciais.

Um dos grandes objetivos destas sessdes € promover momentos de reflexao, interagao e
partilha entre o formador e os participantes. Através destas sessoes, sera possivel suprir
as necessidades formativas dos profissionais e promover a articulagdo entre os
profissionais de saude e a EITHSCPP. No final de cada sessdo sera divulgado os contactos
profissionais (e-mail e contacto telefénico) dos membros da equipa e os dias especificos
da semana que a equipa disponibiliza para serem realizados momentos de consultoria.

Cada sessdo ira apresentar a seguinte estrutura: introducao, objetivos, metodologia e
conteudos, atividades, observagdes e avaliagdo. Os planos de sessdo de cada sessao
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formativa, apresentam uma maior pormenorizacao e podem ser consultados nos
apéndices A e B.

A sessao formativa sobre Cuidados Paliativos Pediatricos, ira abordar uma introdugao
sobre a tematica, onde serdao definidos conceitos importantes e sera contextualizada a
situagdo atual da prestagio de Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal.
Posteriormente serdo evidenciados documentos recentes elaborados pela Diregao Geral
de Satde, nomeadamente, os critérios de Referenciagao para equipas Especializadas de
Cuidados Paliativos Pediatricos. Sera disponibilizado um OR code durante a sessao, com
este documento para uma posterior analise pelos formandos. Durante a sessdo, deve ser
desenvolvida uma atividade com os profissionais, onde sera disponibilizado um caso
pratico e devera ser realizada a implementagao da escala PaPaS, nessa situagao clinica.
Este momento permitira gerar um dialogo entre o formador e os formandos, debater ideias
e responder a duvidas sobre a aplicacao da mesma. No final da sessao, sera apresentada
uma frase, de forma a incentivar a reflexao critica sobre os cuidados que prestam a
criangas/jovens com necessidades paliativas. A 1ltima atividade da sessao sera distribuir
varios chapéus de formatos diferentes e solicitar aos formandos a sua utilizagdo para
serem fotografados, com o intuito de consciencializar para o Dia Mundial dos Cuidados
Paliativos Pediatricos, que se comemora a 11 de outubro. Caso seja permitido pelo
Conselho de Administragdo estas fotografias deverdo ser divulgadas no website do
hospital no dia Mundial dos Cuidados Paliativos Pediatricos, apds consentimento das
pessoas fotografadas.

Com esta sessao pretende-se introduzir corretamente o conceito de cuidados paliativos,
eliminar potenciais ideias pré-concebidas e promover uma referenciagao precoce de
criangas/jovens e suas familias com necessidades paliativas.

Relativamente a $essao sobre transmissao de mas noticias,
os conceitos abordados serao de uma forma geral a comunicagao na prestagao de cuidados
paliativos pediatricos. Serao definidos alguns conceitos importantes sobre o tema e com
a inclusdo de consideragdes culturais. Uma das atividades com o grupo consiste no
questionamento aos formandos sobre o que sao mas noticias, para promover a reflexao
critica e a interagdo participativa com os profissionais de saide. Posteriormente, sera
abordado o modelo SPIKES e a adaptagdo da comunicagao ao desenvolvimento infantil,
assim como, um pequeno exemplo das estratégias de coping que podem ser promovidas
com os pais ou cuidadores durante a transmissao de mas noticias. No final, sera
disponibilizado um QR code com um documento onde estara evidenciado o modelo
SPIKES de forma resumida, com o intuito de ser um documento de “bolso” de consulta
rapida para os profissionais.

Posteriormente sera exibido um video sobre a transmissao de mas noticias as
criangas/jovens, com indicagoes para auxiliar os pais neste processo. Apds o video sera
criado um momento de reflexao, onde sera possivel identificar as varias etapas do modelo
SPIKES, com auxilio do documento de “bolso” anteriormente disponibilizado, numa
atividade de grupo com o formador e os formandos. Além disso, devera ser promovida a
partilha de experiéncias sobre a transmissao de mas noticias no contexto de prestacao de
cuidados de cada profissional presente na formacao. Esta atividade permite promover,
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nao s6 a reflexao critica dos profissionais de satide, como também, contribuir para o seu
desenvolvimento profissional.

No final de cada sessao sera distribuido um questionario de avaliagcdo da sessdo
formativa, com o intuito de realizar possiveis remodelagoes a estrutura das sessoes, assim
como, valorizar os contributos dos formandos.

1.4. Selecao dos participantes

A divulgacao das sessoes formativas, numa fase inicial, devera ser realizada através
da partilha via e-mail e presencial dos posteres das sessoes (Apéndice C e D) com os elos
de ligacdo de cada servigo de pediatria, com o intuito, destes membros, divulgarem a
formacao nas suas respetivas equipas. Os elos de ligagao sdo dois membros das equipas
dos servigos de pediatria (1 enfermeiro e 1 médico) selecionados para realizarem a
“ponte” de comunicagao com a EIHSCPP e o respetivo servico de pediatria a que
pertencem. A selegdo dos elos de ligagao encontra-se publicada numa circular normativa
da institui¢ao com os respetivos contactos profissionais.

Em simultaneo, esta formagao deve ser divulgada as enfermeiras gestoras dos servigos
de pediatria com o intuito de reforgar a partilha de informagdo com as equipas dos
servicos de pediatria e para oferecer as enfermeiras gestoras a oportunidade de
disponibilizarem no horario de trabalho, horas de formacao aos elementos que sao os elos
de ligacdo para participacao nestas sessoes.

Sugere-se que o projeto seja disponibilizado ao centro de formagao da institui¢ao para
divulgacdo das sessoes formativas na intranet. Os planos de sessao poderdao ser
divulgados no dia da formagao.

A formagao deve ser realizada em formato presencial na sala de formagao do centro
de formagdo da institui¢ao e em formato online, com o objetivo de promover a maior
participacao possivel dos profissionais, tendo em conta o regime de trabalho por turnos.

As sessoes formativas devem conter apenas 15 participantes, dado o cariz interativo
e participativo que se pretende com estas sessOes. Na selecao dos participantes deve
oferecer-se prioridade aos elos de ligacao, dado que serdo estes os membros que
permitirdo a articulagdo entre os servigos de pediatria e a EIHSCPP. Apesar desta
formagao ser direcionada para o profissional de enfermagem, a participacao devera ser
aberta a outras categorias profissionais, nomeadamente, médicos, assistentes sociais,
psicologos, terapeutas ocupacionais e da fala, entre outros. Esta formacao devera ser para
todos os profissionais que prestam cuidados a criancas/jovens com necessidades
paliativas, como tal, serdo realizados varios momentos de formacao com as mesmas
sessOes de forma a alcangar o maior nimero de profissionais possivel.

1.5. Caracteristicas do mediador /formador

O formador apresenta um papel extremamente importante como mediador da dinamica
das sessoes de formagao. O formador deve conhecer e analisar o projeto de formagao para
capacitar-se e estar apto a implementar este projeto.
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O formador deve providenciar os recursos materiais e preparar 0 espago necessario a
realizacao das sessOes formativas. Deve ter sempre disponivel em cada sessao os
questionarios de avaliagdo das sessOes de formagao em papel para distribui¢ao no final
das mesmas, a cada formando. Quando surgirem atividades com necessidade de realizar
atividades que requerem materiais individuais o formador deve garantir que cada
participante adquire esse material para concluir a atividade.

Além dos recursos materiais e da preparagao do espago o formador deve apresentar certas
competéncias e conhecimentos sobre pedagogia. De acordo com os principios da
formacao em adultos o formador deve saber utilizar as seguintes ferramentas (13):

e Métodos ativos, ou seja, utilizar métodos durante a formagao que nao se foquem
apenas na exposi¢ao oral, mas também que incentivem o formando a ouvir e ver
simultaneamente, assim como, atividades que impliquem o saber fazer.

e Individualidade, na medida em que o formador permite que os formandos
demonstrem a sua individualidade ao criar um espago aberto com oportunidades
para todos se exprimirem a sua maneira, mesmo que sejam perspetivas diferentes.

e Material pratico e util que pode ser aplicado na prestagdao de cuidados dos
profissionais de saide. E importante utilizar cenérios concretos e objetivos que
apresentem semelhanca com a pratica dos profissionais.

e Apelo a experiéncia, onde sao criados momentos de partilha de experiéncias entre
o grupo de formandos para gerar um ambiente produtivo e rico em ensinamentos.

e Prevenir o insucesso, ou seja, criar condigdes em que se erre pouco e em que os
éxitos sejam imediatamente refor¢ados

e Dar conhecimento dos resultados, na medida em que € importante oferecer
feedback sobre a evolugao da aprendizagem, durante a formagdo, sempre com
reforgo positivo.

Para a utilizacao das ferramentas anteriores, existem competéncias individuais
comunicacionais, verbais e nao verbais, que o formador deve apresentar, nomeadamente

(13):

e Apresentar estima nas suas competéncias de orador. O formador que apresenta
uma boa autoestima nas suas competéncias consegue promover um estilo de
comunicagao mais eficaz, pois consegue demonstrar iniciativa nas relagoes com
o outro, exprime de forma clara a sua perspetiva, procura compreender os pontos
de vista diferentes, aceita as criticas fundamentadas e nao se sente ameacado pela
oposi¢ao do grupo ao seu ponto de vista.

e (apacidade de saber escutar o outro através da escuta ativa

e (Capacidade de dar feedback, que implica fornecer informacao de retorno, com
congruéncia entre a comunicac¢ao verbal e ndao verbal, para manter o sistema de
comunicagao

Por fim, o formador deve apresentar formagao na tematica em Cuidados Paliativos
Pediatricos, de forma a dominar os contetidos das sessoes elaboradas e de sessoes futuras.
Sera preferivel que o formador apresente experiéncia na prestacao de Cuidados Paliativos
Pediatricos ou seja, um perito na area, com o intuito de oferecer credibilidade aos
contetidos transmitidos.
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1.6. Recursos materiais e espaco para a implementacio do projeto

O espago a disponibilizar para as sessoes de formagao deve ser bem iluminado e arejado,
com capacidade para 15 pessoas sentadas em cadeiras, com mesas para conseguirem
escrever durante as atividades. A sala deve apresentar um local adequado a projegao das
sessoes. Como referido anteriormente, as sessdes deverao ser disponibilizadas em
formato presencial e online. A institui¢ao disponibiliza o Microsoft Teams através do e-
mail institucional para realizagdo da formagao em formato online. O formando que
pretenda realizar a formagéo via online, podera utilizar um computador da instituigdo ou
um dispositivo eletronico pessoal.

A instituicdo devera disponibilizar um projetor e um computador para a proje¢ao das
sessoes. Devera disponibilizar também, canetas e impressoes necessarias as sessoes de
formagao (Ex: escala PaPaS para cada formando, questionarios de avaliagao da sessao,
folhetos informativos sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos). Para leitura dos OR
codes disponibilizados durante as sessoes, aconselha-se a utilizacao do telemovel pessoal
do formando. Caso ndo seja possivel, serdo enviados os documentos via e-mail
institucional.

Para a sessdo de formagdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos deve solicitar-se a
disponibilidade do profissional de multimédia do centro de formagdo e uma camara
fotografica para posterior divulgagao das fotografias na Intranet da instituigao.

1.7. Avaliacao do projeto

Como referido anteriormente, para a estruturagao deste projeto foram avaliadas as
necessidades formativas através da observagao participativa e dialogo informal durante
um estagio profissional no ambito do Mestrado de Saude Infantil e Pediatrica. Desta
forma, foram desenvolvidas duas sessoes formativas numa fase inicial deste projeto.

Contundo, este projeto ira requerer uma avaliagdo permanente e possivel
reestruturacao das sessoes. No final de cada sessao sera disponibilizado um questionario
de avaliacao (Anexo I) que permitira identificar, lacunas ou atualizagdes e adaptar as
necessidades dos profissionais da instituigao. Além disso, uma das questoes abordadas no
questionario € a sugestao de temas que o profissional gostaria que fossem abordados em
futuras sessoes formativas. Com esta informacao sera possivel desenvolver formacoes
com temas direcionadas as necessidades formativas dos profissionais de satide e manter
um processo de formagao continua, com atualizagao de conhecimentos.

No entanto, a avaliacdo das sessOes nao sera suficiente para avaliar o impacto deste
projeto na prestacdo de cuidados paliativos pediatricos da institui¢do. Neste sentido,
deverao ser realizadas auditorias, com relatorio das mesmas, para posterior divulgagao na
instituicao. Estas auditorias devem conter os seguintes dados:

e Numero de momentos de consultoria (sejam consultas presenciais ou por telefone)
da EIHSCPP com outros servigos de pediatria registadas no Sistema Informatico
GLINT. Verificar se ocorreu um aumento deste niimero.

183



e Numero de criangas/jovens referenciadas com necessidades paliativas. Verificar
se ocorreu um aumento deste niimero.

Através das formagoes realizadas, pretende-se que os profissionais de satde fiquem
sensibilizados para uma referenciagdo precoce e que se encontrem empoderados a
identificar criangas com necessidades paliativas que necessitem dos cuidados das equipas
especializadas em CPP. Além disso, prevé-se uma comunicagdo melhorada entre a
EIHSCPP e os servigos de pediatria que permitam momentos de consultoria. Desta forma,
serdo atingidos os objetivos deste projeto.

Sugere-se ainda, a elaboracao de um projeto de melhoria continua, com o intuito de
avaliar a qualidade dos cuidados prestados de forma estruturada, e com isto oferecer
visibilidade ao impacto da EIHSCPP na prestagao de cuidados paliativos pediatricos.

2. Enquadramento tedrico das metodologias do projeto

2.1. Sessao Formativa “Cuidados Paliativos Pediatricos”

A Organizagao Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos (CP) como,
uma abordagem que melhora a qualidade de vida da pessoa (adultos e criangas) e suas
familias que enfrentam problemas associados a doencas potencialmente fatais, através da
prevengao e alivio do sofrimento por meios de identificagao precoce, correta avaliagao e
tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituais (14).
Estima-se que, a nivel mundial, mais de 20 milhdes criangas necessitam de CP, e que em
comparagao com anos anteriores, este nimero tem aumentado tendencialmente (1). Em
Portugal continental, estima-se que 7.268 criangas apresentem necessidades paliativas

(6).

O acesso a Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) constitui um direito basico dos
recém-nascidos, criancas e jovens diagnosticados com doengas cronicas complexas,
limitantes ou ameagadoras da vida, e das suas familias. Portanto, se existe o direito a
saude e o direito a ser livre de crueldade desumana e tratamento degradante, existe o
direito aos CP(14). A Associagdo Together for Short Lives delineou a Carta da Crianga
com necessidades Paliativas(8), que pode ser considerado um guia para todos os
profissionais de satide, no cuidar destas criangas e suas familias.

De acordo com OMS, nao pode existir uma cobertura universal de satide sem os
CP. Desta forma, na Assembleia Geral da OMS de 2014. foi aprovada uma resolugao para
a sensibilizagdo dos estados-membro em fortalecer os CP nos seus sistemas de satde.
Atualmente, apesar de Portugal ser considerado pela OMS um dos paises com um nivel
avangado na integracao de CP, quando comparado com paises como Inglaterra, Irlanda
ou Holanda, Portugal encontra-se numa fase muito preliminar na integragao de CPP (14).

Os CP nao sao uma tematica recente, mas em Portugal a sua implementacao
oficial iniciou-se apenas em 2012, com a Lei de Bases dos CP(15). Contudo, s6 6 anos
depois é publicada a Portaria n°66/2018, de 6 de margo, que vem evidenciar a necessidade
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de serem criadas unidades paliativas especificas em pediatria (Equipas intra-hospitalares
de suporte de cuidados paliativos pediatricos), integradas na Rede Nacional de Cuidados
Paliativos(16).

Os CPP apresentam um baixo desenvolvimento devido a uma grande falta de
formacao e recursos. O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos de 2021-2022 (PEDCP) refere que, apesar de terem sido implementadas
equipas especializadas de CP nos principais centros hospitalares nacionais, nenhum dos
mesmos cumpre os requisitos formativos ou as dotagoes minimas(6). O PEDCP 2023-
2024 vem trazer novas orientagdes e estratégias para atingir esses requisitos(3).

Os CPP em Portugal requerem ainda um grande desenvolvimento. Apesar de
comegarem a surgir novas equipas especializadas em CPP e a serem implementadas novas
abordagens, estratégias e instrumentos para o desenvolvimento dos CPP, como se
encontra evidenciado no PEDCP 2023-2024 (3), o processo ainda se encontra numa fase
inicial. E da competéncia do ESIP promover este desenvolvimento e preconizar a
implementagao destes instrumentos, para uma prestagao de cuidados de enfermagem de
qualidade e adaptada as especificidades de cada crianga e jovem(17).

Em Portugal, os nlimeros mais recentes de criangas com necessidades paliativas
evidenciados nos PEDCP, sao estimativas com base em estudos de outros paises(3,6). O
ultimo estudo epidemiologico com dados que remetem aos CPP, realizado no nosso pais,
data de 1987 a 2011. Deste estudo sao retiradas elagdes, nomeadamente, o facto que das
criangas que morrem em Portugal 1/3 sdo criangas com doengas cronicas complexas,
sendo que este nimero apresenta um aumento tendencial. A idade mediana da morte das
criangas com doenga complexa cronica tem apresentando também um aumento ao longo
deste periodo, o que implica que estas criangas sobrevivem durante mais tempo(18).
Estudos mais recentes de paises europeus veem comprovar que estes factos se mantém.
Um estudo epidemiologico na Escocia demonstrou um aumento do numero de criangas
com doengas limitantes da vida de 2009 a 2014 (19). Em Inglaterra, um estudo realizado
de 2000 a 2010, vem comprovar este facto, assim como, confirmar a prevaléncia das
doencas cronicas complexas em jovens (20).

O facto de as necessidades de CPP apresentarem um aumento tendencial, oferece
uma pressao mais elevada para o desenvolvimento desses cuidados, no entanto nao é
suficiente. O Reino Unido foi pioneiro na implementagao de CPP e apresenta um
progresso muito superior na prestagao destes cuidados comparativamente a Portugal, no
entanto, estudos recentes neste pais estrangeiro referem que ainda existem muitas criangas
com necessidades paliativas, as quais nao estao a ser supridas(2). Como tal, estima-se que
exista um nimero cada vez maior de criancas com necessidades paliativas sem acesso aos
CPP, dado a falta de recursos estruturais, organizacionais e formativos em Portugal (6).

Atualmente, apesar de terem sido formadas Equipas Intra-Hospitalares de
Suporte de Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP) em todos os centros hospitalares
universitarios do pais, e alguns outros hospitais, nenhuma destas equipas apresenta as
dotagdes necessarias de recursos humanos, requisitos minimos formativos, ou estruturas
fisicas adequadas para a sua pratica. Além disso, estas equipas ainda apresentam um papel
desconhecido de outros profissionais de saude na sua dinamica de trabalho, o que leva a
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uma grande dificuldade na articulagdo com outros servigos ou instituigdes hospitalares

Q).

Os padroes internacionais de CP mais recentes referem a necessidade da
existéncia de niveis distintos destes cuidados, que devem ser prestados por profissionais
com formagao adequada em CPP (1). A taxonomia da associacao Together for Short Lives
preconiza um sistema integrado de CPP entre esses diferentes niveis, constituido por
cuidados universais (nivel 1), generalistas (nivel 2) e especialistas (nivel 3), que permita
aos profissionais de cada nivel uma articulagdo dinamica e coordenada da equipa
multidisciplinar. Por conseguinte, seria possivel uma melhor acessibilidade ao suporte e
gestdo dos problemas do dia-a-dia das criangas ou jovens e suas familias com
necessidades paliativas (2). No entanto, Portugal ainda tem um longo caminho a percorrer
para atingir esta dinamica entre diferentes niveis de cuidados. Uma das baireiras mais
importantes a prestacao de CPP é a falta de conhecimento e formagao dos profissionais
de saude nesta area(3). Esta desinformagao leva a uma referenciagdo tardia e a uma
enorme dificuldade em articular com as equipas especializadas em CPP. Os profissionais
de saude, 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 doenca da crianga
com condi¢des limitantes da vida e/ou potencialmente fatais, a referenciagao deve ser
realizada o mais precocemente possivel, dado que os CPP podem e devem ser realizados
em simultaneo com os cuidados curativos (6,7). Os CPP devem ser providenciados
durante toda a evolug¢do da doenga e ndo apenas introduzido como o 1ltimo recurso
quando a crianga se encontra em fim de vida (2). Importa, portanto, definir CPP.

e Definicio de Cuidados Paliatives Pediatricos

Os CPP sao cuidados holisticos e multidisciplinares que estio focados em varios
contextos, nomeadamente a nivel do conforto fisico, emocional, social e espiritual da
crianga e jovem. Estes cuidados devem ser prestados concomitantemente com o
tratamento curativo ou tratamento com o intuito de prolongar a vida.

Destes contextos, advém grandes necessidades paliativas na crianga e jovem com
condi¢des limitantes da vida ou potencialmente fatais. A abordagem a familia €
fundamental para que essas necessidades sejam realmente supridas(2,6-8,10,14,21). Por
conseguinte, pode-se afirmar que os CPP seguem um modelo de cuidados centrados na
familia, ou seja, nao so os cuidadores/pais ou restantes membros da familia sdo parceiros
nos cuidados, como também apresentam necessidades especificas que devem ser
incluidas no plano de cuidados de enfermagem(22).

Estes cuidados devem ser iniciados no momento do diagnostico e devem manter-
se até a transi¢ao da crianga para servicos de adultos, ou até o fim da sua vida, o que
inclui, gestdo da dor e outros sintomas angustiantes, providenciar apoio psicoldgico e
espiritual a crianga e sua familia e/ou outros membros proximos da mesma, suporte social,
otimizacdo do ambiente (providenciar equipamentos médicos e transporte adequado,
adaptacao do domicilio), acesso a educagao, discussao do planeamento antecipado dos
desejos da crianga e familia relativamente aos cuidados de fim de vida e o
acompanhamento do luto aos familiares apos a sua morte(2,7,8,10,14,21). A Association
for children’s Palliative Care e a Together for Short Lives ainda acrescenta a necessidade
de providenciar o descanso dos cuidadores(2,10).
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O acesso aos CPP pode ser transformador para as criangas que vivem com
condi¢des limitantes ou potencialmente fatais. Estes cuidados auxiliam a crianga e sua
familia a terem uma melhor qualidade de vida durante o tempo que tém. Pode reduzir a
dor e o sofrimento das criangas, melhorar o seu desenvolvimento e oferecer o apoio que
tanto a crianca e toda a familia necessitam durante estes momentos extremamente
desafiadores(2,6-8,10,14,21). O “Guia para apoiar as familias de criancas com
necessidades complexas e os profissionais que delas cuidam”(23) permite demonstrar,
ndo so as familias, mas também aos profissionais de satide as necessidades de uma familia
que softe destas condi¢des, evidenciando as suas necessidades e como os profissionais as
podem compreender e ajudar (Anexo II). J& o folheto informativo “CPP - Informagao
para cuidadores” € um instrumento atualizado e completo sobre os CPP para
conhecimento dos pais/cuidador principal (Anexo III) (24).

e (Critérios de referenciagcio para CPP

Em CP o conceito de complexidade € usado nao so para descrever a exigéncia
de cuidados como também para averiguar a dimensao das necessidades paliativas(6).

Diversos estudos utilizam a definicdo de doenga cronica complexa, para
identificar as criangas/jovens com necessidades paliativas. Este conceito é definido como
uma condicao médica que apresente uma duracao de pelo menos 12 meses (exceto em
caso de morte) e que atinja diferentes sistemas fisioldgicos em simultaneo ou um 6rgao
de forma suficiente grave, que requeira CPP especializados, assim como provavelmente
algum periodo de internamento numa institui¢ao de satude hospitalar(2,6,8,21).

O Diretdrio de condigoes limitantes da vida publicado em 2011 (24), enumera
mais de 400 classificagoes internacionais de doengas. Este diretorio nao so inclui doencas
cronicas complexas, como também, doencas limitantes da vida, doengas ameacadoras da
vida e doengas terminais. Ora doengas limitantes da vida sdo condi¢des em que se preve
uma morte precoce, ja as doencas ameagadoras da vida referem-se a situagdes em que a
morte prematura € muito provavel, no entanto existe uma probabilidade semelhante na
sobrevivéncia a longo prazo até a idade adulta. Quanto as doencas terminais, estas
situagOes remetem a criangas com doengas limitantes ou ameagadoras da vida em que a
morte € inevitavel (1,2,4,7).

As doengas cronicas complexas carecem de uma grande variedade, sendo que
determinadas doencgas siao mais mortais que outras, dependendo nao s6 das suas proprias
carateristicas, mas também da idade da crianga. Nas crian¢as com menos de um ano as
doengas cronicas complexas que revelam uma taxa elevada de mortalidade sdo as do foro
cardiovascular, congénito ou neuromuscular, respetivamente. Nas criangas com mais de
um ano de idade, pode afirmar-se que as doencas do foro oncoldgico, neuromuscular e
cardiovascular sao as doencas mais comuns, respetivamente, como causa de morte. Em
Portugal, a maior parte das mortes relacionadas com a doenga cronica complexa ocorre
no primeiro ano de vida(18).

As doengas cronicas complexas podem ser organizadas em diferentes categorias.
Inicialmente existiam apenas grupos (2,6-8,14,21), no entanto, em 2021 foi acrescentado
um quinto grupo, dado a especificidade das suas carateristicas (1):
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e Grupo 1: Doencas que colocam a vida em risco, dado que existem
tratamentos curativos, mas podem mnao resultar. Ex: cancro,
prematuridade extrema.

e Grupo 2: Doencas em que a morte prematura € inevitavel, com
tratamento intensivo para prolongar a vida. Ex: fibrose quistica,
sindrome do intestino curto.

e Grupo 3: Doengas progressivas sem opcoes de tratamento. Ex: doencas
metabolicas, cromossomopatias.

e Grupo 4: Doengas irreversiveis ndo progressivas, com incapacidades
graves. Ex: paralisia cerebral grave, malformagoes cerebrais.

e Grupo 5: Doencas graves associadas ao periodo perinatal, que podem
impedir a sobrevivéncia do feto até ao nascimento, ou permitir apenas
alguns(mas) horas/dias de vida, ou anomalias relacionadas com o
nascimento que podem ameagar fungdes vitais.

Até entao os conceitos de doenga apresentados anteriormente revelavam-se a
Unica ferramenta para a referenciacao de criancas com necessidades paliativas para CPP.
A formulagdo de critérios de referenciagao nao tem gerado consenso, nao so devido a
mudanca da filosofia de CPP para cuidados mais holisticos e multidisciplinares como
também devido, a diversidade e imprecisao de prognosticos das patologias da populagao
pediatrica(2,4). Comparativamente com a populagdo de adultos as criangas apresentam
certas doencgas extremamente raras com diagndsticos especificos assim como doengas
genéticas o que pode implicar mais do que uma crianga da familia afetada, mas por vezes
com prognosticos completamente diferentes (2).

Atualmente o que realmente apresenta consenso é a necessidade da referenciagao
0 mais precoce possivel da crian¢a com necessidades paliativas e que todas as criangas
com doenga cronica complexa ou limitante e ameacadora da vida ou em situagao de fim
de vida ostenta necessidades paliativas e devem ser referenciadas para CPP. Em Portugal,
como ja foi referido anteriormente, existe ainda uma grande falta de recursos para esta
tematica o que representa um grande fator para a referencia¢ao atual de criangas com
necessidades paliativas. Desta forma, o Servigo Nacional de Saude através da Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos elaborou as Recomendagoes para referenciagao
atempada de criangas a Cuidados Paliativos Pediatricos, de forma a oferecer uma
orientagao aos profissionais de saide nesta tematica. Estas recomendagoes implicam o
diagnostico de uma doenga cronica complexa ou doenga limitante ou ameagadora da vida
e qualquer um dos outros critérios evidenciados no Anexo IV (4)

Esta referenciacao diz respeito a todos os profissionais de satide que prestam
cuidados a criangas com doengas cronicas complexas ou doengas limitantes ou
ameacadoras da vida (4), no entanto a solicitagdo para a admissao nestas equipas
especializadas em CPP ¢ da responsabilidade de intervenientes especificos. Segundo a
Lei n°52/2012 de Bases dos Cuidados Paliativos, Base XX, alinea 3, a admissdo nas
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unidades e equipas de cuidados paliativos € solicitada pelos proprios servigos da Rede
Nacional de Cuidados paliativos, pelo médico de familia, por outro médico que referencia
o doente necessitado de cuidados paliativos, pelas unidades de cuidados de saide
primarios ou da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, pelos servigos
hospitalares ou pelo doente e sua familia (15).

e Escala PaPaS

A Escala PaPaS foi desenvolvida em 2013 na Suica (25) e tem sido usada
maioritariamente em paises com expressao de lingua inglesa ou paises com um nivel de
CPP mais desenvolvido. S6 em 2021 ¢é validada para a populagao portuguesa e atualmente
€ a unica escala especifica para a populacao pediatrica (26). Esta escala permite a
identificagao de criangas ou jovens com necessidades paliativas de modo a permitir um
encaminhamento precoce e adequado. A avaliagao deste instrumento inclui a aplicagao
global a todas as criangas ou jovens com doengas cronicas complexas (25,26). No estudo
para o desenvolvimento deste instrumento os recém-nascidos e os lactentes foram
excluidos devido ao seu processo de doenga maioritariamente curto (25). Contudo, no
estudo realizado para a validagao da escala para a cultura portuguesa, foram incluidas
estas faixas etarias com sucesso (26).

A composi¢ao desta escala apresenta 5 dominios: Trajetéria da doenga e impacto
nas atividades da vida diaria da crianga/jovem, Resultado esperado do tratamento da
doenga e efeitos secundarios associados, Sinais/sintomas e problemas,
Preferéncias/necessidades do doente ou pais e Preferéncias do profissional de saude, e
por ultimo a Esperanga de vida. Cada dominio demonstra determinadas questoes com um
total de 11 itens. Cada item possui um determinado valor que ao fim da avaliagao devera
ser somado. A pontuagao total permitira identificar o nivel de CPP que a crianga ou jovem
avaliada, necessita (25,26). Esta escala pode ser evidenciada no Anexo V.

A implementagdo dos CPP deve ser um processo em desenvolvimento, isto porque
as carateristicas da populagao pediatrica sao muito especificas. As criangas encontram-se
em constante desenvolvimento ndo so fisico, mas também psicologico, cognitivo e
emocional. O profissional de satide deve ter em conta este desenvolvimento para uma
adaptacdo as necessidades da crianga/jovem adequada, nomeadamente, a gestao
terapéutica, os diferentes niveis de comunicacao e habilidades que vao alterando o modo
de compreender a doenga, o tratamento e prognodstico (2). Como tal, o mesmo esta
preconizado para a implementagdo desta escala, em que a referenciagao para CPP deve
ser gradual e ndo apenas num Uinico momento. Esta escala integra-se, entao, num modelo
de cuidados paliativos organizado em trés fases (25,26):

e Fase 1: Pontuagao entre 10-14 (inclusive) recomenda-se explicar os
objetivos dos cuidados paliativos, apresentando uma introdugao do
conceito a crianga/jovem e sua familia. Nesta fase a terapéutica aplicada
prolonga a vida, mas nao cura a doenga.

e Fase 2: Pontuagdo entre 15-24 (inclusive) aconselha-se uma preparagao

para iniciar os CPP. Nesta fase a mantém-se as caracteristicas da fase
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anterior, onde se acrescenta uma esperanga de vida menor de 1 ano, ou
uma morbilidade significativa ou o doente ou familia desejam CPP.

e Fase 3: Pontuagao maior ou igual a 25 sugere-se a iniciagao de CPP, ou
seja, o foco do plano de cuidados sdao os CPP. Nesta fase mantém-se as
caracteristicas da fase anterior, onde se apresentam outras condigdes
como, uma mortalidade possivel em menos de 6 meses, a sobrecarga de
sintomas, sem outras opgdes terapéuticas, um rapido agravamento do
desempenho da crianga ou jovem e um elevado sofrimento psicologico da
crianga/jovem e sua familia.

Este instrumento pode ser aplicado por qualquer profissional de saude que
prestam cuidados a crianga/jovens com doengas cronicas complexas (25,26).

Apds uma referenciagao adequada a crianga ou jovem e sua familia deverdo ser
avaliados o mais precocemente possivel pelas equipas especializadas. De acordo com a
circular normativa n°1 de 2017 da Administragao Central do Sistema de Saude, apds o
dia da referenciagdo, as equipas especializadas em CPP devem cumprir a primeira
observagao da crianga/jovem num periodo menor ou igual a 48h, com excecao de se
incluir o fim-de-semana, que neste caso, devera ser realizada num periodo igual ou menor
a 724 (9).

2.2. Sessao Formativa “Transmissao de mas noticias”

o Definicio de ma noticia

Considera-se uma ma noticia qualquer informacao ou ma noticia que produza uma
alteragao negativa na visao do futuro da crianga/jovem e sua familia (27-29). As mas
noticias podem incluir a comunicagao de um novo diagnostico agudo ou crénico, ou
informacao do agravamento da situagao clinica da crianga (28).

No entanto, a defini¢ao de ma noticia revela-se extremamente desafiante, na medida em
que o seu conceito depende nao s6 da percecao pessoal, como da cultura. O impacto de
uma ma noticia € extremamente individual e as consequéncias da informagao transmitida
podem ser angustiantes para a crianga/jovem e sua familia, por exemplo um internamento
numa instituicao hospitalar pode ser considerado um alivio porque significa que a crianga
esta a receber os cuidados que necessita, como pode ser uma noticia assustadora pelo
facto de transtornar a familia na sua rotina, ou por associarem a cuidados traumaticos para
a crianga. Desta forma, revela-se desafiador antecipar as reagdes de uma ma noticia, mas
o mais importante durante a transmissao de uma ma noticia para os profissionais de satde
€ nao fazer suposigoes. (27,28,30,31).

e Consideracdes culturais
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A multiculturalidade é uma tematica cada vez mais emergente nos cuidados de saude do
nosso pais. Existe atualmente uma diversidade de etnias, ragas e religides presentes nas
institui¢des de saude. Os profissionais de satide devem ter em conta as regras culturais
presentes na comunicagao verbal e nao verbal, principalmente durante a comunicacao de
uma ma noticia (31).

Em certas culturas é necessario diminuir as dimensoes tragicas das mas noticias através
de metaforas e eufemismos, como € o caso da Australia e do Canada. (27,28) No caso das
pessoas provenientes dos paises sul-americanos, o toque na cabega da crianca €
considerado uma falta de respeito. Na populagao de origem asiatica ou do Médio Oriente
o contacto visual direto pode ser interpretado como agressivo, ou o abanar da cabega para
baixo € considerado apenas como um sinal de aten¢do e nao de assentimento. Nestas
culturas € importante o uso de eufemismos ou metaforas devido a crenga de que este
método diminui o sofrimento e produz um sentimento de positividade que facilita no
processo de transigao de saude para doenca. (27,28,31)

Relativamente a comunidade cigana € importante reconhecer o patriarca ou a matriarca
do grupo, dado que o contacto preferencial deve ser realizado com este membro para que
a comunidade reconheca a veracidade do que o profissional esta a transmitir. (31)

A religido também deve ser um fator a ter em conta. Os mugulmanos apresentam muita
relutancia em abordar o tema da morte que pode ser justificado pela crenca de que apenas
Deus pode decidir o momento da morte. (27,28) O toque numa pessoa do sexo oposto é
também mal visto por inumeras culturas. (31)

Contudo, as pessoas nao reagem da mesma forma a generalizagdes culturalmente
especificas. O profissional de saude deve conhecer a individualidade da pessoa que pode
nao se identificar com as crengas associadas a sua cultura, logo devem questionar a cada
individuo as suas preferéncias sobre a divulgagao completa de informagoes antes de
transmitir as mas noticias. (27)

o Modelos de transmissao de mas noticias

Durante a pesquisa sobre esta tematica foram identificados alguns modelos de
transmissdo de mas noticias nomeadamente o modelo SPIKES, PINCELAR e PEWTER.
ApOs analise destes modelos verificou-se que o modelo SPIKES é o modelo mais
utilizados pelos profissionais de satude e que os outros dois modelos derivam do modelo
SPIKES, como tal, o modelo SPIKES sera abordado com maior detalhe.(27,31)

O Modelo SPIKES foi publicado em 2000 por Bayle et al., onde forma evidenciadas seis
etapas (32) compostas por:

1. Cenario (SETTING)

Esta etapa implica escolher uma area apropriada, tranquila e privada que seja livre
de interrupgoes. Podem ser colocados na sala lengos de papel e colocar os
telefones em siléncio. Desta forma, € possivel transmitir respeito e manter a
dignidade da pessoa num momento dificil. Além disso, € importante fazer uma
preparagdo prévia sobre o processo da crianga e sua familia para consensualizar
as opinides entre os membros da equipa multidisciplinar e estabelecer obejtivos
(27,28,31,33-35);
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2.

Percecio (PERCEPTION)

O enfermeiro deve determinar a compreensdo e as percegdes da pessoa sobre a
situagdo, antes de apresentar completamente as informagdes e o plano de cuidados
associado, ou seja, perceber o que a crianga e a familia sabem sobre a situagao.
Durante esta etapa é importante nao interromper e estar preparado para repetir
informagdes ou adiciona-las (28,30,31,33,35);

Informac¢ées INFORMATION/INVITATION)

Nesta etapa o enfermeiro deve determinar a quantidade e o tipo de informagao que
seria util para a crianga e sua familia com base nas suas necessidades e reagoes.
Existem familias que desejam apenas uma ideia geral, enquanto outras pretendem
saber todos os detalhes.

Esta etapa fornece uma estrutura para as informagdes apresentadas posteriormente
(28.,30,33);

Conhecimento (KNOWLEDGE)

As informagoes sobre a extensao da doenga e o plano de cuidados sao fornecidas
direta e honestamente em pequenos segmentos, evitando o uso de termos
cientificos. O enfermeiro deve perguntar o que entenderam, permitir momentos
de reflexao, e oferecer esclarecimentos adicionais (28,30,31,33, 35-37);

Empatia/Emoc¢ées (EMOTIONS)

O enfermeiro deve permitir nao s6 a expressao de emogdes, como também saber
reconhecer emogoes e reagdes da crianga e da familia durante a discussao. O
enfermeiro deve responder as mesmas de forma apropriada para demonstrar
empatia (28,30,31,33-38);

A empatia é uma técnica que nao é intuitiva e requer alguma pratica por parte dos
profissionais de satide. Como tal, é possivel adquirir orientagdes através da
mnemonica REVER (31):

o Reconhecer — o enfermeiro deve nomear a emogao que esta a ser
transmitida, pois na maior parte das situagoes diminui a intensidade da
situagdo. Por exemplo: ‘“Parece-me triste...ou....Parece-me que esta
preocupado...”

o Entender — Através de certas atitudes como evitar dar garantias precoces
da situagao ou evitar sugerir que se percebe o que a pessoa esta a sentir é
possivel transmitir o entendimento do profissional. Por exemplo: “E
perfeitamente compreensivel que se sinta devastado com tudo o que esta
a acontecer”

o Valorizar — O enfermeiro deve expressar preocupagao e determinagao em
ajudar, pois estabelecer um compromisso € importante para a familia, no
entanto nao se deve prometer algo impossivel de concretizar. Durante o
dialogo ¢é importante reconhecer os esfor¢os da familia para lidar com a
situagao atual.

o Explorar — o enfermeiro deve permitir a familia que expressem o que estao
a pensar através de questdes generalistas como por exemplo: “Como € que
se tém sentido?”. No entanto pode ser necessario colocar questdes
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dirigidas para confirmar alguma suposi¢ao. 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 decisdes ou informagoes transmitidas pela familia, devem
ser explorados as crencgas ou valores que justificam essas decisoes.

o Respeitar — o respeito ¢ fundamental para estabelecer a empatia, através
do reconhecimento e respeito pelas emocdes. 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 informagao apresentada
numa linguagem compreensivel. Uma vez resumida a noticia, o enfermeiro pode
discutir o plano de cuidados e as opgoes de tratamento com a crianga e familia
(28,33-38).

Existem orientagdes que sao comuns em qualquer comunicag¢ao de mas noticias. A clareza
na transmissao de informacgao e a honestidade sao fundamentais, nao s6 para manter o
equilibrio entre a esperanca e a realidade, como para evitar conflitos ou confusdes por
parte da familia. O vocabulario técnico deve ser evitado, dado que uma pessoa
considerada “leiga” pode interpretar a intengio do profissional de forma negativa e gerar
um conflito. (31,34-40)

Na transmissao de mas noticias, a comunicagdo nao verbal é tao importante quanto a
comunicagao verbal. Ambas devem ser coerentes entre si, incluindo os gestos, a roupa, o
ambiente e até a postura. A posi¢do das maos, por exemplo, apresenta diversos
significados. Quando as maos sdo colocadas numa posicao fechada ou sobrepostas a
mensagem que esta a ser transmitida implica que o profissional nao esta a revelar toda a
informacdo. Em contrapartida, se as maos se mantiverem afastadas e abertas a interagao
transmite honestidade e disponibilidade. O siléncio é uma forma de comunicagdo nao
verbal que deve estar presente na transmissdo de mas noticias. O profissional deve saber
utilizd-lo em momentos oportunos e nao deve permitir que esses momentos o deixem
desconfortavel. (31,34-40)

Os pais ou cuidadores na area da pediatria apresentam um papel fulcral, principalmente
durante a transmissao de mas noticias. Os pais sdo parceiros no plano de cuidados e sao
responsaveis pelas suas criangas, como tal devem ser informados, apoiados e estimulados
para a tomada de decisao. No entanto ¢ importante nao desvalorizar a individualidade da
crianca ou jovem. Tal como os pais, as criangas ou jovens devem ser igualmente
informadas e apoiadas na tomada de decisao adaptado ao desenvolvimento infantil. Os
pais podem ser parceiros durante esta comunicagao, pois conseguem orientar o
profissional na forma mais adequada de o fazer. (31,34-40)

Durante uma reunido de transmissdo de mas noticias existe muita informagdo a ser
divulgada e associadas a inumeras emogdes. Desta forma, torna-se dificil para a pessoa
que recebe as noticias, compreender e analisar toda a informacao transmitida. Tendo em
consideracao este fator, os pontos chave da reunido devem ser anotados, para que a
informacao nao seja perdida. Além disso, pode ser fornecida informagao escrita no final
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da reunido de forma a permitir a pessoa analisar a informagao posteriormente a reuniao.
(31,34-40)

O suporte psicologico, emocional e espiritual é extremamente importante durante estas
interagoes, dado aos sentimentos, emogdes e pensamentos negativos associados. Este
suporte pode ser fornecido também através do encaminhamento para grupos de apoio na
comunidade, ou providenciar um lider espiritual, assim como um psicologo durante a
hospitalizagao. (31,34-40)

Numa reuniao de transmissao de mas noticias os pais devem estar ambos presentes. Caso
nao seja possivel, os pais tém o direito a selecionar uma pessoa significativa para
participar na reunido. Nao sO esta pessoa pode fornecer um apoio emocional e
psicologico, como recebe a mesma informagao, ou seja, impede-se as mas interpretagoes,
duvidas ou conflitos familiares. (31,34-40)

Acima de tudo, o profissional de satide deve demonstrar disponibilidade nestes momentos
e garantir a continuidade dos cuidados. (31,34-40)

e Comunicagio de mas noticias adaptado ao desenvolvimento infantil

A comunicagao com as criangas € particular, tendo em conta a sua capacidade verbal e o
nivel de compreensao de acordo com a sua faixa etaria. Como tal a comunicagao deve ser
adaptada a sua etapa de desenvolvimento. (41,42)

Recém-nascidos, Lactentes e toddlers

Nestas trés etapas a crianga apresenta capacidades cognitivas muito semelhantes
relativamente ao conceito de morte, pois este nao existe. O pensamento egocéntrico muito
caracteristico dos toddlers e a sua incapacidade de diferenciar os factos da fantasia
impede-os de compreender a auséncia da via. Estas criangas percecionam as situagdes
através do proprio quadro de referéncias, ou seja, viver. Desta forma, ndo conseguem
prever as consequéncias dos acontecimentos. Eles tém conhecimento que a pessoa
morreu, no entanto nao compreendem que a pessoa ndo ira voltar, associam a que a pessoa
se encontre apenas numa localiza¢ao diferente. (41,42)

Dado as carateristicas do seu desenvolvimento cognitivo, estas criangas nao irao
compreender o seu diagnostico, ou evolugao clinica. A percecao de que existe alguém
seriamente doente ou com uma lesao grave, advém da separagao dos pais, das alteragdes
de rotina ou das reagdes de ansiedade, tristeza, depressao ou revolta dos pais. Podem
existir respostas comportamentais a estas situagoes, nomeadamente a regressao de etapas
do desenvolvimento a nivel da fala, higiene, alimentacao, entre outros. O enfermeiro pode
intervir nestes casos através do encorajamento da presenga dos pais no hospital de modo
a promover a participagdo destes nos cuidados a criang¢a. No caso dos Recém-nascidos,
lactentes e foddlers, o conforto fisico como a contengdo e a técnica de maternage,
cuidadores consistentes e objetos familiares, como o seu brinquedo favorito ou o seu
proprio cobertor sdo intervengdes extremamente facilitadoras neste processo. Desta
forma, ocorre um ajustamento gradual dos pais e da crianga a uma doenca grave ou
potencialmente fatal. (41,42)
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Pré-escolar

As criangas na idade pré-escolar apresentam ainda um pensamento egocéntrico e magico,
no entanto este manifesta-se através de sentido de autopoder e omnipoténcia, ou seja,
acreditam que os seus pensamentos podem gerar eventos. No caso de uma crianga nesta
faixa etaria apresentar uma doenca grave € possivel que esta apresente sentimentos de
culpa ou vergonha, dado acreditar que a doenga é uma punic¢ao dos seus pensamentos ou
agOes negativas. O facto de se encontrarem hospitalizadas e serem muitas vezes sujeitas
a procedimentos dolorosos refor¢a o seu pensamento de que estao a ser castigados.
(41,42)

Nesta faixa etaria, as criangas ainda apresentam capacidades de coping muito limitadas,
logo apresentam respostas comportamentais como, o aumento e intensidade das
explosdes emocionais (“birras”), a repeti¢ao de questdes, lamentar-se de sintomas fisicos
como cefaleias ou dores abdominais ou até mesmo regressao de competéncias ja
adquiridas. (41,42)

A brincadeira terapéutica é uma intervencao extremamente importante para o alivio dos
sentimentos de perda destas criangas. O enfermeiro deve proporcionar oportunidades para
a crianca brincar incluindo a brincadeira terapéutica no seu plano de cuidados. Contudo
€ necessario intervir também com os pais, dado que em diversas situagdes os cuidadores
ndo compreendem o comportamento dos seus filhos. O enfermeiro tem como fungao
promover o papel parental através do empoderamento dos mesmos para reconhecerem as
necessidades da sua crianga e com isso, minimizar a separagdo parental, clarificar
equivocos sobre a doenga e a morte como puni¢ao e o uso de uma linguagem simples e
clara, permitindo a repeti¢ao de acordo com a necessidade da crianga. (41,42)

Escolar

A crianga na idade escolar apresenta capacidades cognitivas mais elevadas com uma
melhor compreensao da casualidade dos eventos, no entanto ainda podem associar os
pensamentos e agdes negativas com as causas de morte e sentem uma enorme culpa e
responsabilidade sobre o evento. Em contrapartida conseguem compreender as
explicagoes logicas e o significado figurativo das palavras, comparativamente as faixas
etarias anteriores. As criangas com aproximadamente 7 anos comegam a apresentar a
percegao do conceito de morte. (41,42)

Este pensamento racional apresentado pelas criangas em idade escolar pode apresentar
consequéncias, na medida em que pode intensificar o seu medo sobre o processo da
doenga e da morte. Estas criangas apresentam receios sobre o desconhecido, logo revela-
se extremamente importante apresentar explicagdes sobre a sua doenga incluindo causas
e consequeéncias e meios de transmissao, sobre os procedimentos a que a crianga tem de
ser submetida, assim como a terapéutica administrada. O facto de a crianga conseguir
compreender o seu meio envolvente e conseguir participar nos cuidados, permite-lhe nao
sO manter o controlo sobre o seu corpo, como também adquirir a sua independéncia,
valorizagao, autoestima. Consequentemente torna-se possivel evitar sentimentos de
inferioridade. (41,42)

Adolescente
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Nesta etapa do desenvolvimento o jovem adquire o pensamento abstrato, o que implica a
manifestagao de questdes sobre a morte e temas relacionados com o significado da vida
e do pos-morte. (41,42)

Durante a adolescéncia existe uma procura pela sua identidade através de experiéncias
que revelem sentimentos de pertenga ou que vao de encontro ao seu propdsito na vida.
Estes jovens sdo influenciados pela aceitagao dos seus pares e procuram a independéncia
das restrigoes parentais, desta forma, ao existir a sugestao de ser diferente como é o caso
de uma doenca grave, os adolescentes sentem-se alienados do seu grupo. Além disso, o
facto de o adolescente se apresentar mais orientado para eventos do presente, implica uma
preocupagao maior com as mudangas fisicas da sua doenga do que com o progndstico de
uma recuperagao futura. (41,42)

Numa situagao de crise estes jovens sao incapazes de comunicar com os Seus pais para a
aquisicdo de suporte emocional o que apresenta como consequéncia sentimentos de
solidao. Nestes casos o encaminhamento para grupos de suporte ou outras redes de apoio
com adolescentes que enfrentam situagdes semelhantes. A intervengao do enfermeiro
deve consistir na valorizacao da individualidade do jovem, responder com honestidade as
suas questOes, e respeitar a sua privacidade de expressdo individual de emogdes. Na
interagdo com o adolescente € relevante transmitir que a real preocupagao dos adultos se
refere ao seu bem-estar fisico e emocional. (41,42)

o Estratégias de coping dos pais/cuidadores

Durante a transmissdo de mas noticias os pais ou cuidadores podem vivenciar um
conjunto de estadios, que nao consistem necessariamente numa hierarquia e podem
apresentar diversas sequéncias de acordo com a individualidade da pessoa. Entre esses
estadios podem ser evidenciados (41):

e Choque e depressido, advém habitualmente apos a confirmagao do diagnostico
da crianga ou jovem, onde existe uma transicao do estado de saude para o estado
de doenga. Este processo implica uma adaptacao psicologica e o luto pelo filho
idealizado.

e Negacio, com frequéncia associado a sentimentos de culpa, na medida em que
se sentem os causadores da doenga da crianga ou jovem o que consequentemente
pode dar origem a uma sobre protegao da crianga ou jovem

e Isolamento por sentirem vergonha do comportamento que a crianga possa
demonstrar ou das diferengas fisicas que a crian¢a possa apresentar. Este
isolamento pode advir também do receio da incompreensao dos outros o que
promove esta evicgao de socializagao.

e Raiva e revolta, estes sentimentos apresentam a sua origem na incompreensao da
razdo pela qual esta situagdo surgiu na sua familia. Esta raiva e revolta €
constantemente dirigida contra si mesmo, ao destino, a ma sorte ou a entidades de
nivel espiritual. No entanto, por vezes pode ser dirigida a criang¢a/jovem ou aos
profissionais de satide.

e Negociacio implica uma negociagdo consigo mesmo através da procura de
estratégias de coping, até atingirem a esperanga e a aceitacao. Quando os pais ou
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cuidadores conseguem alcangar a aceitacdo da doenga da crianga/jovem, existe
uma compreensao do seu papel enquanto pais e cuidadores no processo de doenca
da crianga/jovem.

Os estadios anteriormente mencionados fazem parte do processo de transigao de saude-
doenca pelo qual os pais ou cuidadores se encontram a experienciar. De forma a
atingirem a aceitagao do diagnodstico da doenga da sua crianga/jovem, os pais
necessitam de desenvolver estratégias de coping que se apliquem ao seu meio interno ou
externo. As estratégias associadas ao meio interno implicam o controlo dos fatores
internos geradores de stress, através de estratégias de gestao do humor, da normalizagao
da situacao atual, flexibilidade dos papéis familiares. Relativamente as estratégias do
meio externo evidenciam-se o encaminhamento para grupos comunitarios de suporte
emocional, ou acompanhamento psicolégico por um profissional e suporte
socioeconomico com o apoio das assistentes sociais. (41)
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Conclusao

Este projeto foi elaborado devido a uma necessidade de formagao sobre cuidados
paliativos pediatricos nas unidades de pediatria desta instituigdo de saude. A grande
dificuldade na articulagao entre estas unidades e a ETHSCPP revela-se uma barreira na
prestagdo de cuidados paliativos pediatricos, assim como, no objetivo em suprimir esta
necessidade formativa. Através deste projeto, nao so sera possivel cumprir um dos
objetivos de formagdo do Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos 2023-2024, como ira promover a relagao entre a ETHSCPP e as unidades de
pediatria da instituigao. Desta forma, as unidades de pediatria irdo prestar cuidados
paliativos pediatricos de qualidade e as criangas com necessidades paliativas terdo acesso
aos cuidados que realmente precisam.

De forma a garantir uma avaliagao continua da qualidade destes cuidados, sugere-
se a elaboragao de um programa de melhoria continua com auditorias clinicas que avaliem
os critérios de avaliagdo evidenciados neste projeto. Com este programa sera possivel
garantir a qualidade necessaria e promover medidas para a prestacao destes cuidados.
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Apéndice A — Plano de sessao “Cuidados Paliativos Pediatricos”

Tema: Cuidados Paliativos Pediatricos
Populacio Alvo (Piblico Alvo ou Destinatarios): ..................cooeviiinnnn..

Formador (€8): ..cv.cimwssivisuvmaswsmwvessmvisvans

HOYAL . oummssmssssmsnmmsssemanmssass
Durac¢ao: 60 minutos
Objetivos:

Geral: Demonstrar a importancia da referenciagdo de criangas com necessidades
paliativas

Especificos - Que o formando no fim da sessao consiga:
- Identificar criangas/jovens com necessidades paliativas.
- Conhecer o instrumento de avaliagao escala PaPaS.

- Referenciar criangas/jovens com necessidades paliativas.
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ETAPAS OBJECTIVOS CONTEUDOS METODOLOGIA RECURSOS TEMPO | FORMADOR
(FASES) (MAYV)
Introducido Apresentar o tema do trabalho Apresentagdo dos objetivos da Expositiva Audiovisuais 5 min
sessdo (projetor e
computador)
Desenvolvimento Discussdo orientada sobre: Expositivo Audiovisuais (LCD e | 30 min
- Promover a importancia dos Interativo computador)
cuidados paliativos pediatricos - Descrever a situagdo de cuidados participativo +
paliativos pediatricos em Portugal Péster
- Refletir sobre métodos de +
referenciagio de criangas com - Definir cuidados paliativos Folhetos informativos
necessidades paliativas pediatricos ¥
Escala PaPa§ em
- Enumerar critérios de papel
referenciagio de criangas com +
necessidades paliativas Caso clinico
- Demostrar a escala PaP3as e a sua
aplicagdo
- Atividade pratica sobre
referenciagdo
Sintese Resumir e apresentar os aspetos Apresentagdo da conclusio e frase Interativo Audiovisuais (LCD e | 20 min
fundamentais de reflexdo participativo computador)
Duavidas e questdes Céamara
Fotografia Final
Avaliacao Avaliar a sessdo Aplicar questionario Questiondriosem | 5 min Formandos

sobre a sessdo

Papel
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Apéndice B — Plano de sessao “Transmissao de mas noticias”

Tema: Cuidados Paliativos Pediatricos
Populacio Alvo (Piblico Alvo ou Destinatarios): ..................coooviininnn.

Formador (€8): ..cv.cimwssivisuvmaswsmwvessmvisvans

HOYAL . oummssmssssmsnmmsssemanmssass

Durac¢ao: 60 minutos

Objetivos:

Geral: Compreender a adaptagao da comunicagao de mas noticias ao desenvolvimento
infantil.

Especificos:

- Enumerar as etapas do modelo Spikes.

- Identificar estratégias de comunicacao de acordo com o desenvolvimento infantil
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ETAPAS OBJECTIVOS CONTEUDOS METODOLOGIA RECURSOS TEMPO | FORMADOR
(FASES) (MAY)
Introduci Apr tar o tema do trabalho Apresentagdo dos objetivos da sessdo Expositiva Audiovisuais 5 min
(projetor e
computador)
Desenvolvimento Discussdo orientada sobre: Expositivo Audiovisuais (LCD | 30 min
Enumerar as etapas do modelo Interativo e computador)
SPIKE Conceito de transmissdo de mas participativo +
noticias e suas particularidades; Video com caso
clinico
Modelos de transmiss3o de Mas +
Compreender a adaptagio da Noticias - SPIKES; QR noan_ com
comunicagdo de mas noticias a0 Modelo SPIKES
desenvolvimento infantil Comunicagdo de Mas Noticias
adaptado ao Desenvolvimento Infantil
e Intervengdes de Enfermagem;
Analisar video sobre transmissdo Impacto nos Pais;
de mas noticias
Caso Clinico — Video “Comunicar Mas
Noticias — Pais™ da associagdo Attitude
Sintese Resumir e apresentar os aspetos Apresentagdo da conclusdo Interativo Audiovisuais (LCD | 20 min
fundamentais participativo e computador)
Diuvidas e questdes
Camara
Avaliacdo Avaliar a sessdo Aplicar questionario Questionariosem | 5 min Formandos
sobre a sessdo Papel
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Apéndice C- Péster da sessiao “Cuidados Paliativos Pediatricos”

IFormacao:
Cuidados Paliativos
Pediatricos”

* DATA:
HORA:
LOCAL: ¥

X

Formador(a):
5% Categoria Profissional:

¥

Objetivos:
« Demonstracdo da escala PaPa$ - Escala de
avaliacdo das necessidades paliativas pedidtricas
+ Sensibilizar a equipa de enfermagem sobre a
necessidade de cuidados paliativos pediatricos
« Demonstrar a importancia da referenciacdo de
criancas com necessidades paliativas.

A formacéo terd ambas as modalidades, Presencial e
Videoconferéncia via Microsoft Teams.
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Apéndice D — Péster da sessdo “Transmissido de mas noticias”

NOTICIAS”

7 Data:
Hora: %

Local: X

A formacdo tera ambas as modalidades,
Presencial e Videoconferéncia via
Microsoft Teams. Caso pretenda a
modalidade por videoconferéncia

devera enviar por e-mail a sua inscricao

com, o Nome Completo e E-mail

Institucional para o centro de
formacao.

Inscricdoes validas até XXXXXX.
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Anexo I — Questionario de Avaliacao das sessoes formativas

EQRMACAQ EM SERVICO - AVALIACAO DA SESSAQ

Area/Unidade/Especialidade:

Tema:

Acglo tipo: Actualizagdo 0 Aprendizagem O Duragdo  ~ Deta_ [/ [
Formador(es): A B C

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

A e A TR T
1. AS SUAS EXDECLBtivAS 6 relacho 4 formacha foram
satisfeitas,

2. Os objectivos da formacho foram atingidos.
3. Para a sua actividade profissional a formagio foi Gtil,

4. Favoreceu a sua aquisicio/ dagdo de conh tos.
5. A teora foi relacionada com a pratica.

6. A formacao ape Bom nivel técnico-pedagégico.

7. Foram abordades todos 0s pontos gue consideroy

| ImRoCianies,
B. A do ¢Bo distribuida/disp possui

| qualdade.
9. Os audiovisuais utilizados foram adequados & mensagem

L ransmitida,
10. A duragBo da formacio foi adequada.
11. O hordrio da formagho foi adequado.

Classifique os formadores e 2 metodologia utilizando a seguinte escala:
1 - Insuficlente 2 - Suficente 3 - Bom 4 - Multo Bom

13. Facilidade de transmiss3o de Conhedmentos.

14. Qareza na I5530 dos o tos.

15. Capacidade de motivar, despertar interesse nos formandos.
16. Interacgdo com O grupo.

17. Interesse demonstrado no esclaredmento de duvidas.

18. Gestdo do tempo,

e ki e sulh Uk s b
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Anexo II - “Guia para apoiar as familias de criancas com necessidades
complexas e os profissionais que delas cuidam”

Estdo preocupados
com 0O vosso filho?

UM GUIA PARA APOIAR FAMILIAS
DE CRTANCAS COM NECESSIDADES

COMPLEXAS E OS PROFISSIONAIS
QUE DELAS CUIDAM

Referéncia:Lacerda A. Um guia para apoiar familias de criangas com necessidades
complexas e os profissionais que delas cuidam. Associagdo Portuguesa dos Cuidados
Palaitivos. 2018.

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligacao:

http://criancaefamilia.spp.pt/media/128323/GUIA CCP.pdf
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Anexo III — “CPP — Informacao para Cuidadores”

VIDAR 5
UIDADOS L2
ROTEGER
ALIATIVOS
P
EDIATRICOS

INFORMACAQ PARA CUIDADORES

Referéncia: Grupo de Apoio a Pediatria. Cuidados Paliativos Pediatricos — Informacao
para Cuidadores. Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos. 2015.

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligagao:
BrochuraCPP2015.pdf (spp.pt)
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Anexo IV - Recomendacdes para referenciacio atempada de criancas a

Cuidados Paliativos Pediatricos

Diagnéstico de deoenga cronica complexa ou de doenga limitante ou
ameacadora da vidae...

« Necessidade de estabelecer um planc individual de cuidados, focando questdes acerca
do tratamente, intervencdes a estabelecer efou dos objetives dos cuidados;

s Decis3o de limitagSo terapéutica j& estabalecida;

* Evidéncia de progressdo de doenga/ doenga terminal;

* Fase de fim de vida [antecipagic de morte no prazo aproximade de 12 meses);

s Referenciagdo para tramsplante de orgdo;

» Dificuldades na gest2c de dor e outres sintomas de intensidade moderada —grave;
= Existéncia de ulceras de pressag;

s Dependéncia de dispositives externas em domicilio para suports de fungdes vitais
{como oxigenoterapia de longa duragdo, ventilagdc ndc invasiva prolongads, ventilagdo
invasiva por traqueastomia, hemodidlise, didlise peritoneal, etc.);

* Complicagbes frequentes da utilizagio de dispositivos no domicilio;
* Episodios de hospitalizagio com

- Evidéncia de aumento do numere e/ou demara das admissies

. Pelo menos 2 admissBes por crises graves, em B meses

. Internamentos repetides [3 ou mais nos uitimos 12 meses| com recuperagdc, mas
com agravamento do estade de salde prévio;

* Gestdo complexa de transicdes [necnatologia — pediatria, hospital — casa, pediatria —
adultos, ete.);

* Probabilidade elevada de exaustdo familiar;

= Dificuldades de comunicagic familia - equipa primaria no gue respeita ao planeamento
de cuidados;

= Antecipagac de necessidade de apoio durante o periodo de luto.

Referéncia: Cardoso MA, Pires M, Guerra P, Cancelinha C, Lacerda A, Almeida V, et
al. Critérios de Referenciagdo para Equipas Especializadas de Cuidados Paliativos

Pediatricos. Servigo Nacional de Satde [Internet]. 2023; Awvailable

from:

https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/Criterios-Referenciacao-

Equipas-Pediatricas-CNCP_signed.pdf
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Dominio 1

1.1.

1.2.

Dominio 2

2.1

2.2,

Dominio 3

Anexo V — Escala PaPaS

Trajetoria da doenca e impacto nas
atividades da vida diaria da crianca/jovem

Trajetoria da doenca e influéncia nas
atividades  diarias da  crianga/jovem
(comparagdo com a faixa etaria da
crianga/jovem referente as ultimas 4
semanas)

Aumento do n° de internamentos hospitalares
(> 50% em 3 meses, comparado com
periodos anteriores)

Resultado esperado do tratamento da
doenga e efeitos secundarios associados

Tratamento direcionado para a doenga (nao
diz respeito ao tratamento de complicagoes
relacionadas com a doenca. Ex: dor, dispneia
ou fadiga)

Efeitos secundarios do tratamento (incluindo
impacto na familia e no doente. Ex:
internamentos na perspetiva do doente ou
familia)

Sinais/sintomas e problemas

Carateristicas

Estavel

Deteriorizacao lenta sem impacto
nas atividades diarias

Instavel e com impacto nas
atividades diarias

Deterioragao significativa com
restri¢do grave das atividades

Nao
Sim

Carateristicas

E curativo

Controla a doenca e prolonga a
vida com boa QDV

Nao cura nem controla a doenga,
mas efeito positivo na QDV

Nao controla a doenga e nao tem
efeito na QDV

Nenhum ou ligeiros

Ligeiros

Moderados

Graves

Carateristicas

Pontuagio

(Jo
1

(12

(14

o
3

Pontuagio

(Jo
1

]2

P
Jo

1

]2

[] 4

Pontuagio
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3.1.

3.2

3.3.

Dominio 4

4.1.

4.2.

Dominio 5
5.1.

Intensidade de  sinais/sintomas e/ou
dificuldade no controlo destes (nas ultimas 4
semanas)

Intensidade  de  sinais/sintomas  e/ou
dificuldade no controlo destes (nas ltimas 4
semanas)

Disturbios psicologicos (stress) dos pais ou
familia relacionados com os sinais/sintomas
e sofrimento da crianga

Preferéncias/necessidades do doente ou
pais

Preferéncias do profissional de satide

O doente/os pais deseja(m) receber cuidados
paliativos ou expressa(im) necessidades
similares aos cuidados paliativos

O profissional ou a sua equipa sente(m) que
este doente beneficiaria de cuidados
paliativos

Esperanca de vida
Estimativa da esperanga de vida

Assintomatico

Sinal  (ais)/Sintoma

ligeiro(s) e facil (eis) de controlar

Qualquer

Qualquer sinal/sintoma é grave

ou dificil de controlar
Ausente

Ligeiro

Moderado

Significativo (grave)
Ausente

Ligeiro

Moderado

Significativo (grave)
Carateristicas

Nao

Sim

Nao
Sim

Carateristicas
Varios anos

Entre meses a 1-2 anos

sinal/sintoma
moderado e controlavel

Jo
O1

]2

(14
(Jo
11

2

a4

Pontuagio

o

responda
ao4.2

[]4
nao
responda
ao4.2

(Jo
(14

Pontuagio

(1o
01

217



Entre semanas a meses

Entre dias a semanas

5.2. Ficaria surpreendido se esta crianga morresse  Sim
repentinamente no prazo de seis meses
Nao

Referéncia: 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.

3
nao
responda
ao05.2

4
nao
responda
a0 5.2

Jo
2
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Apéndice T — Fotografias na prestacdo de Cuidados no Oceanario de Lisboa
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Apéndice U — Resumo do Curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos

Durante 0 més de fevereiro participei no Curso Basico de Cuidados Paliativos
Pediatricos. Este curso era composto por 25h de formacéo, em formato E-learning, e foi
divulgado pela Direcdo Geral da Saude em articulacdo com os Servigos Partilhados do
Ministério da Saude (SPMS).

O curso apresentava 10 modulos com temas relacionados com a prestacdo de CPP e
apresentava uma avaliacdo final via online como método de obtencéo do certificado. Os
conteudos multimédia eram muito apelativos com testemunhos de pais/cuidadores,
apresentacdo de diapositivos com conteudos bem estruturados, explicitos e oradores
especialistas na area.

Este curso destina-se & transmisséo e atualizacdo de conhecimentos dos profissionais
de salde sobre a abordagem complexa a crianca e sua familia com necessidades paliativas.

Durante o meu processo formativo no MESIP, identifiquei certas lacunas na area dos
CPP. Apesar de uma extensa pesquisa nesta area necessitava de complementar e atualizar os
meus conhecimentos de forma a cumprir 0s objetivos a que me prop6s no meu plano de
projeto como futura EESIP, especialmente para cumprir os meus objetivos como facilitadora
da aprendizagem nos varios contextos. Deste modo, defini como objetivo do meu percurso
académico a conclusdo deste curso.

Através da participacdo neste curso consegui obter uma visao mais abrangente dos
CPP em Portugal e de métodos e instrumentos utilizados pelas equipas especializadas em
CPP para a identificacdo de necessidades paliativas. Esta formacao foi um complemento a

minha pesquisa e sera uma ferramenta para atingir os meus objetivos no médulo II.
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Apéndice V — Resumo da Scooping Review “A Brincadeira Terapéutica como estratégia

como estratégia de comunica¢ao”

Resumo
Introducdo: Durante a hospitalizacdo, a crianga encontra-se mais sensivel e por isso, pode
apresentar dificuldades no desenvolvimento de mecanismos de defesa, bem como no
estabelecimento da sua rotina e habitos j& adquiridos, uma vez que se encontra exposta a
ambiente e procedimentos geradores de stress e ansiedade. A brincadeira deve ser utilizada
como meio de comunicacao pelo enfermeiro no desenvolvimento de estratégias facilitadoras e
promotoras do seu desenvolvimento infantil, que promovam a sua autonomia e reduzam o
impacto negativo da hospitalizagdo.
Objetivo: Analisar o beneficio da brincadeira terapéutica enquanto estratégia de comunicacao
para a pratica de Enfermagem.
Materiais e Método: Para a elaboracdo da scoping review (ScR), foram utilizadas doze bases
de dados, com artigos em portugués, inglés e espanhol sem limite temporal, baseada na
metodologia do Joanna Briggs Institute (JBI). Obteve-se 488 artigos, dos quais apos a leitura e
aplicacdo dos critérios de inclusdo restaram 17 artigos que constituiram o corpo de analise.
Resultados: Tendo sido identificados diferentes métodos de brincadeira terapéutica em
contexto hospitalar, nomeadamente o brinquedo terapéutico, as atividades ltdicas e as terapias
integrativas. A brincadeira terapéutica resulta numa melhor adaptacdo ao meio hospitalar e
consequentemente numa diminuicdo da ansiedade e medo.
Conclusao: A brincadeira deve fazer parte integrante do plano de cuidados do enfermeiro, de
forma a reduzir o stress e ansiedade da criancga, facilitando a comunicacdo entre a triade. Os
pais sdo fundamentais no processo na forma em que além de participar ativamente, podem

orientar o profissional sobre qual a estratégia mais adequada para a crianga.

Palavras-chave: Brincar, brincadeira, uso terapéutico, enfermagem, pré-escolar, toddler
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Anexo | — Carta da Crianga com necessidades paliativas

CARTA DA CRIANCA (OM NECESSIDADES PALIATIVAS

S CRIANCAS COM DOEMCAS CRONICAS COMPLEXAS, LMITANTES O\/ AMEACADORAS DA ViDA,
£ A SUAS FAMILAS, DEVEM ESPERAR D03 PROFISSIONAIS DE SAVDE..

. SEREM TRATADAS COM RESPEITO £ DIGNIPAPE.
- UMA COMUNICACAD ABERTA E HONESTA

. SEREM SEMPRE OUVIDAS £ ENCORAJADAS A FALAR SOBRE 0S SEUS DESEJOS,
ESCOLMAS E PREFERENCIAS.

. QUE EM TODAS AS FASES PE PRESTACAD DE CUMMPOS, PESUE 0 PGNOSTICO
ATE A MORTE € LUTO, SEJA FORNECIDA iNFORMACAD RELEVANTE £ CLARA

« & ELABORACAD DE UM PLANO DE CUMAPOS MNDIVIDUALIZADO, BASEADO
NAS NECESSIMDES UNICAS DE CADA CASD.

- QUE A EQUIPA TRABALHE COM O OBJETIVO DE APOIAR A FAMILIA.

- QUE, SEMPRE QUE POSSIVEL, PRESTEM CUIDADOS NO LOCAL PREFERIDO
PELA FAMILIA ~ CASA, CENTRO DE SAUDE, HOSPITAL OU OUTRA UNIPADE DE INTERNAMENTO.

- SUPORTE EMOCIONAL, PSICOLOGICO E ESPIRITUAL, SEMPRE QUE NECESSARI) E DESEJADO.
~ A OPORTUNIPADE DE TER ACESSO A EDUCACAD E EMPREGD ADEQUADOS.

- QUE 08 PESEJOS, ESCOLHAS E PREFERENCIAS RELATIVOS A0S CUIDAPOS DE Fith DE Viba
SEJAM DASCUTICOS E PLANEADDS ATEMPAPAMENTE.

« QUE O APOIO SE APLIQUE A TODOS 05 QUE SE RELACIONAM WABITUALMENTE
COM A CRIANGA (FAMILIA, AMIGOS, COLEGAS DE ESCOLA, ETC).

Traduzido e adoptado de: A Family Compaenion to the Together for Short Lives Core
Care Pathway for Children with Life-limiting and Life-threatening Conditions, 3" edigao,
Tagether for Short Lives, ogosto 2014

Referéncia:Grupo de Apoio a Pediatria. Cuidados Paliativos Pediatricos — Informacéo para

Cuidadores. Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos. 2015.

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligacdo: Cuidados Paliativos

Pediatricos - informacdo para cuidadores (spp.pt)
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Anexo Il - Guia para apoiar as familias de criancas com necessidades

complexas e os profissionais que delas cuidam

Estdo preocupados
com O vosso filho?

UM GUIA PARA APOIAR FAMILIAS
DE CRTANCAS COM NECESSIDADES

COMPLEXAS E OS PROFISSIONAIS
QUE DELAS CUIDAM

Referéncia:Lacerda A. Um guia para apoiar familias de criancas com necessidades complexas
e os profissionais que delas cuidam. Associagdo Portuguesa dos Cuidados Palaitivos. 2018.
Este documento  pode ser acedido através da  seguinte  hiperligacdo:
http://criancaefamilia.spp.pt/media/128323/GUIA_CCP.pdf
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Anexo |11 — Folheto informativo “CPP - Informacao para cuidadores”

UiDAR cﬁ@"
ViDADOS I
ROTEGER
ALIATIVOS

ARTiLHAR
EDIATRICOS

INFORMACAQ PARA CUIDADORES

Referéncia: Grupo de Apoio a Pediatria. Cuidados Paliativos Pediatricos — Informacéo para
Cuidadores. Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos. 2015.

Este documento pode ser acedido através da seguinte hiperligacdo: Cuidados Paliativos

Pediatricos - informacdo para cuidadores (spp.pt)
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Anexo IV - Diretorio de condicGes limitantes da vida

Directory of Life-Limiting conditions
Hain and Devins, Cardiff, 2011

The Directory of Life-Limiting Conditions is a list of nearly four hundred ICD10 codes associated with diseases that can limit life in children. The
classification of a condition as ‘life-limiting’ means that its trajectory can plausibly be described by at least one of the archetypes set out in the
1997 ACT/RCPCH guidelines (1). The list for the Directory was obtained in 2011 by pooling diagnostic data from a number of children’s
hospices and specialist palliative medicine teams across the UK and combining it with data from death certificates (2).

It is important to remember that:

The Directory is not exhaustive. There are conditions that would fulfil the criterion for ‘life-limiting’ that are not on the list simply
because they were too rare to be captured by this method.

The Directory is not determinative. It is a list of conditions that can limit life, not a list of children who should be referred to specialist
palliative care. Mot every child with a condition on this list will need specialist palliative care at any one time and indeed some will never
need it. This is because a) some of the conditions can present with a range of severity, such as cerebral palsy b) Even children who will
need palliative care at some point might not need it yet c) not all palliative care needs to be provided by specialist teams.

The Directory is not definitive. \What is considered ‘life-limiting’ involves a degree of subjective judgement which is influenced by
current understandings and by the availability of technology, both of which can change with time. The advent of gene therapy, for
example, might make many conditions in the Directory curable and no longer appropriate for inclusion. Acute trauma such as road
traffic accidents, on the other hand, are not currently considered to be ‘life-limiting conditions’ but there are cogent reasons to consider
that they should be in the future.

For any enquiries about the Directory (including comments or additions) please contact Dr Richard Hain richard.hain@southwales.ac. uk

Referéncia: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 hiperligacdo: https://www.icpcn.org/wp-
content/uploads/2014/04/Directory _of LLC v1.3.pdf
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Anexo V - Recomendacfes para referenciacdo atempada de criancas a Cuidados

Paliativos Pediatricos

Diagnostico de doenga cronica complexa ou de doenga limitante ou
ameagadora da vida e._ ..

* Mecessidade de estabelecer um plano individual de cuidados, focando questdes acerca
do tratamento, intervencies a estabelecer &/ou dos objetives dos cuidades;

* Decisdo de limitagio terapéutica ja estabelecida;

* Evidéncia de progressao de doenca/ doenga terminal;

* Fase de fim de vida [antecipagic de morte no praze aproximado de 12 meses);

* Referenciagdo para transplante de argao;

¢ Dificuldades na gestdo de dor e outres sintomas de intensidade moderada — grave;
* Existéncia de Ulceras de pressio;

* Dependencia de dispositives externos em domiclio para suporte de fungées vitais
| {como ocxigenoterapia de longa duragao, ventilagdo nac invasiva prolengada, ventilagdo
invasiva por tragueostomia, hemeodialise, dialise peritoneal, etc.);

* Complicagdes frequentes da utilizacso de dispositivos o domicilio;
* Episadios de haspitalizacdo com

. Evidéncia de aumento do numers gfou demora das admissdes

. Pelo menaos 2 admissfes por crises graves, em b meses

. Internamentos repetidos (3 ou mais nos Ukimeos 12 meses) com recuperagac, mas
com asravamento do estado de saude preévio;

* Gestdo complexa de transicies [necnatologia — pediatria, hospital — casa, pediatria —
adultos, etc.|;

* Probabilidade elevada de exaustdo familiar;

¢ Dificuldades de comunicagio familia - equipa primaria no gue respeita ao planeamento
de cuidadas;

» Antecipagdo de necessidade de apoio durante o periode de luto.

Referéncia: Cardoso MA, Pires M, Guerra P, Cancelinha C, Lacerda A, Almeida V, et al.
Critérios de Referenciacdo para Equipas Especializadas de Cuidados Paliativos Pediatricos.
Servico Nacional de Saude [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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Dominio 1

1.1.

1.2.

Dominio 2

2.1.

2.2.

Anexo VI — Escala PaPaS

Trajetéria da doenca e impacto nas
atividades da vida diaria da crianga/jovem
Trajetéria da doenca e influéncia nas
atividades  diarias da  crianca/jovem
(comparacdo com a faixa etaria da
crianca/jovem referente as Ultimas 4

semanas)

Aumento do n° de internamentos hospitalares
(> 50% em 3 meses, comparado com

periodos anteriores)

Resultado esperado do tratamento da
doenca e efeitos secundarios associados
Tratamento direcionado para a doenca (ndo
diz respeito ao tratamento de complicacdes
relacionadas com a doenga. Ex: dor, dispneia
ou fadiga)

Efeitos secundérios do tratamento (incluindo
impacto na familia e no doente. EXx:
internamentos na perspetiva do doente ou

familia)

Carateristicas

Estavel

Deteriorizacao lenta sem impacto

nas atividades diarias

Instdvel e com impacto nas

atividades diéarias

Deterioracdo significativa com
restricéo grave das atividades
Néo

Sim

Carateristicas

E curativo

Controla a doenca e prolonga a
vida com boa QDV

N&o cura nem controla a doenga,

mas efeito positivo na QDV
Né&o controla a doenga e ndo tem
efeito na QDV

Nenhum ou ligeiros

Ligeiros

Pontuacéo

[0

[]1

[]2

[]4

[1o

[13

Pontuacéo

[1o

[]1

[14
[0

(11
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Moderados []2

Graves [] 4
Dominio 3 Sinais/sintomas e problemas Carateristicas Pontuacéo
3.1. Intensidade  de  sinais/sintomas  e/ou Assintomatico []o
dificuldade no controlo destes (nas Gltimas 4
semanas) Sinal  (ais)/Sintoma (s) €é []1

ligeiro(s) e facil (eis) de controlar

Qualquer  sinal/sintoma & [ ]2

moderado e controlavel

Qualquer sinal/sintoma é grave

ou dificil de controlar [ 14

3.2. Intensidade  de  sinais/sintomas e/ou Ausente []o
dificuldade no controlo destes (nas Ultimas 4

semanas) Ligeiro [11

Moderado []2

Significativo (grave) []4

3.3. Disturbios psicoldgicos (stress) dos pais ou Ausente []o0
familia relacionados com os sinais/sintomas

e sofrimento da criancga Ligeiro []1
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Dominio 4

4.1.

4.2.

Dominio 5
5.1.

Preferéncias/necessidades do doente ou

pais

Preferéncias do profissional de satde

O doente/os pais deseja(m) receber cuidados

paliativos ou expressa(m) necessidades

similares aos cuidados paliativos

O profissional ou a sua equipa sente(m) que

este doente beneficiaria de
paliativos

Esperanca de vida

Estimativa da esperanga de vida

cuidados

Moderado

Significativo (grave)

Carateristicas

Nao

Sim

Nao

Sim

Carateristicas
\Varios anos

Entre meses a 1-2 anos

Entre semanas a meses

Entre dias a semanas

[]4

Pontuacéo

[]o
responda
ao 4.2

[]4
néo
responda
a0 4.2

[1o

[]4

Pontuacéo

[]o
[]1
[]3
nao
responda
ao 5.2

[14

230



nao

responda
a0 5.2
5.2. Ficaria surpreendido se esta crian¢a morresse  Sim []0
repentinamente no prazo de seis meses
N30 []2

Referéncia: 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 — Questionario de avaliacdo das sessGes formativas

FORMACAO EM SERVICO - AVALIACAO DA SESSAD
Area/Unidade/Especialidade:

Tema: . S
Acclo tipo: ActualizagSo 0 Aprendizagem o Duragdo_ Deta__ / f
Formador{es): A S B =

Cologue uma oruz (X) na opgic que melhor expresse a sua opinido, ou seja, o seu grau de
concarddncia para cada uma das afirmagdes que se seguem,

e e L T B 4 i T

1. A% SUAE expactAtivaE b reachs & formagaa foram
saltisfeibas,

4. D5 ghjectives b Forrdgho Toraen Blingidos

3. Para a sua actividade profissional a formagio foi Otil.

4, Favoreceu a sua aguisigiofconsoldacdo de conhecimentos.
5. & [eoria fol relacionada com & prabica.

£. A formacso apresentou Bom nivel idenioo-pedegiaics.

7. Foram abordades todos s poniong gue considancy

LI MpOriEiEs,
B. & documentagBo distribuldaldspenibilzeds possul
| qualdade

9. Os audiowizusiz utilizados foram adequados & mensagem
ransmitida,

1. A duracio da Tormacao fied adeguada,
11. © horkrio da Forrmacho Toi sdedqusdo.

Classifiqgue os formadores & 2 metodologia utilizando a seguinte escala:
1 - Insuficlente 2 - Suficiente 3 - Bom 4 - Multe Bom

T | ; e TP s A TR P T
i AR e e e R i T

12. Dammio dos conteddos apresentados.,

13. Facilidade de transmicshe de Conhed mentos.

14, Oareza na transmissao dos conhecimentos.

15. Capacidade de motlvar, despertar intoresse nos formandos.
1. Interaccio com o grups.

17, Interasea damonetrada no esclarssimants de dividas
18, Gt do tempo,
19, Ponbeslidade
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Anexo VIII — Website ATTITUDE

© Rua Xavier Aratijo Loja 6 D Lisboa, Portugal Y, +351211398273 hello@attitude.org.pt i

.
atbtudc CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS INICIATIVAS COLECCAO ATTITUDE A ASSOCIACAO CONTACTOS Q

O Projecto

Conselho Técnico Cientifico

‘,}_7_ _ | Tutorjai
.
Chapéu com aTTitude
v

Livro - Estrela Watoto

itpsi/atiitude.org pt/cuidados-palitivos-pediatricos/ttoriais/ | A I8 A ATTITUDE PROMOVE PROJETO AUDIOVISUAL DE
atljtude CUIDADOQS PALIATIVOS PEDIATRICOS INICIATIVAS CDLEC(;AO ATTITUDE A ASSDCIACAD CONTACTOS Q

4. COMUNICAGCAO DE MAS NOTICIAS
¥. gl
1=

4.1 Comunicagdo de mas noticias - Para Pais

Referéncia: Associacdo de solidariedade social ATTITUDE. Tutoriais para cuidadores

informais em cuidados paliativos pediatricos [Internet]. Lisboa: Associacdo de solidariedade
social ATTITUDE. Disponivel em: www.attitude.org.pt.
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Anexo IX — Folheto Informativo: “Onde esta o meu bebé — Livro para colorir para os
irmaos UCIN”

Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

Onde
E3Sitta]
@ WeWw ¥

bebeY

Livre de selorir pore o8 frrofes WEIN

—_—
Por Carina Pragesa Da Silva

e Ricarde ledo
JINHO 207

Referéncia: Silva, Carina P. Onde esta o meu bebé? — Livro de colorir para 0s irmdos UCIN.

Sociedade Portuguesa de Neonatologia. 2017. Disponivel em: livro-irmaos-Carina_net.pdf

(spneonatologia.pt)
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Anexo X — Inquérito de Satisfacédo para Pais da UCIN

Inquérito de Satisfagio para Pais da UCIN

Relagdo de parentesco com o bebé:
Pais de origem:
Peso do bebé ao nascimento:

Duragao do internamento na UCIN:

1. Informacio

Discordo Concordo
Totalmente

1 2
A equipa médica conversava connosco diarlamente sobre os D D
cuidados e tratamentos do nosso filho.

A equipa de enfermagem conversava connosco diariamente D D
sobre os cuidados e tratamentos do nosso filho.

A equipa médica informava-nos de forma clara, sobre as D D
consequéncias dos tratamentos,

A equipa meédica informava-nos de forma clara, sobre os D D
efeitos da medicacdo.

Informavam-nos de forma clara sobre a observagdo e D D
exames efetuados ao nosso fitho.

Foinos transmitida informagdo compreensivel sobre a D D
doenga do nosso fitho,

00lojoo|g)
Oojo|ojo|a
0/00|0|0|0«
O|0(0|0(0|0|-8
00o|o0o|0g

NA —Nio aplicével

2. Cuidados Gerais e Tratamento

Yot Totakments

0;3 M; 3 4 5 6 NA
Médicos e enfermeiros trabalhavam em equipa. D D D D D D D
A equipa médica preparou-nos bem para a alta hospitalar. D D D D D D D
m:: dc enfermagem preparou-nos bem para a alta D D D D D D D
:;:l:ah:nwwdompmnmommodndwdo D D D D D D D
0 conforto do bebé fol tido em conta pela equipa médica. D D D D D D D
gxmmfomfoauaoemoommhmmdt DDDDDD O
Todos os dias sablamos quem era o{a) médico(a) D D D D D D D

responsdvel pelo nosso filho.

-
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88 o
.a,_@g »
" ah o

" UCIN - HDE

2;::":; :‘upes:hx ::;:l\ era o(a) enfermeiro{a) D D D D D D D
Foli-nos oferecido e prestado apoto emocional. D D D D D D D
mmrumnmmumnaoomm D D D D D D D
:;q::: h:g d:m;::;y l:t:.nou rapldamente quando o D D D D D D D
NA - N3o aplicavel
3. Organizacio
Discordo Concordo
Totalmente Totalmente
1 2 3 4 5 6 NA
A equipa da UCIN trabalhou de forma eficiente. D D D D D D D
::Ine::: .enmr em contacto com a equipa da UCIN pelo D D D D D D D
mvhmsu&nmbmamwudm/b«oodo D D D D D D D
A UCIN era um lugar limpo. D D D E] D D D
O ruido / barulho era uma preocupagio da equipa da UCIN, D D D D D D D
NA - N3o aplicivel
4. Participagiio / Envolvimento dos pais/cuidadores
Discordo Concordo
Totalmente Totaimente
1 -2 3 4 5 6 NA
srmisonphmam st | 1.0 0.0 0 O
experiéncia na unidade. .
cudsao s rstomartes pevnoemonemohe. 1 01 0 0 0 O O
Fomos encorajados a estar perto do nosso fitho, Oo0oogoogoogog o
Sentimos conflanga na equipa médica. D D D D D D D
Sentimos confianga na equipa de enfermagem, D D D D D D D
s ) [ .00 (1

~
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Bty

HEY 4T GeN - HDE

A equipa de enfermagem encorajou-nos a prestar apoio

nos cuidados ao nosso fitho.

O

A equipa de enfermagem ensinou-nos sobre aspetos

particulares nos culdados ao nosso filho.

.
O|a

O
O 3d

NA ~ Nilo aplicével
5. Atitude Profissional
Discordo Concordo
Totalmente Totalmente
3. 2 3 B 5 6 NA
A equipa médica era simpética e atenciosa, a O i ] 1 5 I [
A equipa de enfermagem era simpdtica e atenciosa D D D D D D D
da
:;:i:ho.ucmmpﬁmaanompnnclda«ndo D D D D D D D
A equipa da UCIN mostrou lo
et OO QOO0 O
Sentl bem-vindos no dia de admisslio do filho
g DT e IO 00O .01 O
Apesar da sobrecarga de trabalho, a equipa da UCIN
prestou sempre atencao suficiente ao nosso filho e a nés. D D D D D D D
Foram sempre tidos em conta diferengas culturais /
aspetos culturais diferentes, D D D D D D D
NA - Nio aplicavel

Comentérios:
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Anexo X1l — Folha de referenciacdo a EIHSCPP

Referenciagdo a Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos

Data de referenciagéo:

Nome: NSC:

Data de nascimento: Idade:

Principal cuidador: Parentesco:
Diagnéstico: Data do diagnéstico:

Seguimento atual:
O Internamento
Unidade de Piso
Data de internamento:

0O Consultas externas:

Gestor de caso/Médico assistente:
Contacto:

Principais necessidades paliativas identificadas:
O Transmiss&o de mas noticias
O Controlo sintomatico (Qual o sintoma predominante? )
O Sedagao paliativa/Fim de vida
0 Apoio social
O Apoio espiritual/religioso
0 Apoio psicoldgico

Medicagao atual:

Outras terapéuticas atuais

ey COMENtarios/outras informagdes relevantes:
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Anexo XIII - Certificado do Curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos

€2 | Academia

W ; Sustfaggin b rum e

DECLARACAO

Para os devidos efeitos, declara-se que Marta Silva, concluiu com sucesso, o
percurso formativo *5.9 Edicao | Curso Basico em Cuidados Paliativos
Pediatricos” com a duragao estimada de 25 horas, desenvolvida pela
Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, CNCP em parceria com a SPMS -
Servigos Partilhados do Ministério da Satde, E.P.E.

Lisboa, 17 Fevereiro 2024
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