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RESUMO

O cuidado a crianga/jovem e familia é dotado de extrema complexidade e carece
de atualizagdo constante do conhecimento. Cuidar de criangas com doenga cronica
complexa, limitante ou ameacadora de vida, € um processo complexo e exigente. E uma
area especializada de cuidados, que tem o seu foco de atengdo na vida da crianca/jovem
doente e da sua familia, procurando colmatar todas as necessidades do ponto de vista
psicossocial, espiritual e fisico, devendo estar a todos os que necessitem.

O proposito deste trabalho surge da preocupacéo, enquanto profissional de satde
e cidadd, em respeitar o direito de todos a viver com dignidade e qualidade até ao fim.

Foi realizada uma revisao integrativa da literatura com o objetivo de dar resposta
a questdo de investigacdo: “Qual a intervencdo do Enfermeiro Especialista em Saude
Infantil e Pediatrica na referenciacdo da crianga/jovem e familia para cuidados paliativos
pediatricos?”. A literatura mais recente mostra-nos que varios sdo os fatores que
influenciam negativamente o0 acesso e referenciacdo para estes cuidados, nomeadamente
a ideia enviesada e preconceituosa de que cuidados paliativos sé sdo necessarios quando
nada mais ha a fazer pela crianca. Muitos profissionais de salde sentem-se pouco
confortaveis no acompanhamento de criangas em situacdo de doenga progressiva ou
terminal e a sua formac&o nesta area €, ainda, muito escassa.

Pretendemos dar resposta a esta questdo com uma proposta de intervencao para a
referenciacdo de criangas em cuidados paliativos pelo Enfermeiro Especialista em Saude

Infantil.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos, Profissionais de Saude, Criangca/Jovem

e Familia, Referenciacdo, Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica



ABSTRACT

Child/adolescent and family care is extremely complex and requires constant
knowledge update. Caring for children with a complex chronic, life-limiting or life-
threatening illness is a complex and demanding process. It is a specialized area of care
that focuses on the life of the sick child/adolescent and his family, aiming on meeting all
the psychosocial, spiritual and physical needs. Therefore, they should be accessible to all
who need them.

The purpose of this paper arises from the concern, as a health professional and
citizen, to respect everyone's right to live with dignity and quality until the end.

An integrative literature review was conducted with the purpose of answering the
research question: "What is the intervention of the Pediatrics Specialist Nurse in the
referral of the child/adolescent and family to pediatric palliative care?”’. The most recent
literature shows us that several factors negatively influence the access and referral to this
type of care, including the biased and prejudiced idea that palliative care is only necessary
when there is nothing left to do for the child. Many health professionals feel
uncomfortable in caring for children with progressive or terminal illnesses and their
training in this area is still very scarce.

We aim to answer this question with an intervention proposal for child/adolescent
referral to palliative care by the Pediatric Specialist Nurse.

Keywords: Pediatric Palliative Care, Health Professional, Child/Adolescent and Family,
Referral, Pediatrics Specialist Nurse
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INTRODUCAO

O presente trabalho surge integrado na Unidade Curricular de Relatério, inserida
no primeiro semestre do segundo ano do curso de Mestrado em Enfermagem de Salde
Infantil e Pediatrica da Escola Superior de Saide Santa Maria, do ano letivo 2021-2022.

Este relatério de mestrado tem como principais objetivos: realizar uma descricdo
e reflexdo critica, fundamentada em evidéncia cientifica atualizada, das aprendizagens e
competéncias do enfermeiro especialista em enfermagem de saude infantil e pediatrica
(EESIP), adquiridas e desenvolvidas ao longo dos diferentes estagios; e realizar uma
revisdo integrativa da literatura sobre um tema pertinente, do ambito de atuacdo do
enfermeiro especialista. A tematica abordada ¢ “Cuidados Paliativos Pediatricos:
intervencao do Enfermeiro Especialista”™.

Este tema surge de uma preocupacdo decorrente da préatica clinica, pela
constatagdo, no nosso local de trabalho, uma unidade de cuidados intensivos neonatais e
pediatricos (UCINP), da lacuna na referenciacdo para cuidados paliativos, quer na altura
em que é diagnosticada uma doenga crénica complexa, limitante da vida, quer no apoio
em fim de vida. O défice de referenciacdo da crianca e familia em situacéo paliativa foi
corroborado nos diferentes contextos da pratica clinica, pelo que entendemos ser
prioritario abordar e explorar este tema com o objetivo de contribuir ativamente para o
acesso a estes cuidados.

Os cuidados paliativos sdo reconhecidos como um direito humano fundamental,
sendo que, apenas uma pessoa em cada dez tem acesso a este tipo de cuidados (WHO,
2020). Em Portugal, estima-se que possam existir cerca de seis mil criangas a viver com
necessidades paliativas (Forjaz de Lacerda et al, 2014). Tratam-se de criancas e jovens
com desafios complexos, ndo s6 do ponto de vista da doenca, mas também numa
perspetiva psicossocial e espiritual, pelo que requer uma reflexdo cuidadosa das suas
necessidades.

O relatério divide-se em duas partes principais. A primeira parte diz respeito ao
desenvolvimento de competéncias ao longo dos estagios, onde é realizada uma reflexao
sobre as aprendizagens e experiéncias vivenciadas, encontrando-se repartida em dois
subcapitulos: as competéncias comuns do enfermeiro especialista e as competéncias
especificas do EESIP. A segunda parte corresponde a revisdo integrativa da literatura em

que, inicialmente, se realiza um enquadramento tedrico sobre os cuidados paliativos
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pediatricos, seguindo-se a metodologia, discussdo e a proposta de intervencdo.
Posteriormente encontram-se as consideragdes finais, bem como as referéncias
bibliogréficas, apéndices desenvolvidos e anexos.

A elaboracdo do presente trabalho respeitou o acordo ortografico legalmente em
vigor no territorio nacional e as citacdes e referéncias bibliogréaficas seguiram as normas

da American Psychological Association (APA), 72 edigdo.
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1. DESENVOLVIMENTO DAS COMPETENCIAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA
Durante 0 nosso percurso de estudos para o desenvolvimento de competéncias enquanto

Enfermeiro Especialista e Mestre em Saude Infantil e Peditrica, foi-nos possivel realizar
estagios em cuidados especializados na area de pediatria. Passamos por seis contextos
assistenciais, o que culminou num saber holistico sustentado pela pratica vivenciada ao
longo de oito meses. Estes ensinos clinicos foram realizados nos contextos de prética
clinica da Neonatologia, Unidade de Internamento de Medicina e de Cirurgia, Urgéncias
Pediéatricas, Unidade de Saude Infantil na Comunidade e num Centro de Desenvolvimento
e Apoio a Crianca (CDP).

A passagem pelos diversos contextos permitiu-nos o desenvolvimento de
competéncias que sdo transversais a todos os enfermeiros especialistas, assim como de
competéncias inerentes ao titulo de EESIP, as quais detalhamos seguidamente, e que se
baseiam no Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude da Crianca e do Jovem (Ordem dos Enfermeiros, 2018).

Neste capitulo pretendemos explanar, através da uma reflexdo critica e
fundamentada sobre oportunidades de aprendizagem e da prética clinica ao longo do

percurso, as competéncias de mestre e EESIP.

1.1.COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

Segundo a Ordem dos Enfermeiros (OE) (2019), o enfermeiro especialista €
aquele a quem é reconhecida competéncia cientifica, técnica e humana para prestar
cuidados de enfermagem especializados nas areas de especialidade em Enfermagem.

Independentemente da area, todos os enfermeiros especialistas partilham de um
grupo de dominios de competéncias, designadas de competéncias comuns:
responsabilidade profissional, ética e legal; melhoria continua da qualidade; gestdo de
cuidados e desenvolvimento das aprendizagens profissionais (OE, 2019).

1.1.1. Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal
O enfermeiro deve compreender, desde a sua formacdo, a necessidade de incluir
a responsabilidade no exercer da sua profissdo, assim como os valores éticos e legais
intrinsecos a sua pratica. Enquanto especialista, deve ser detentor de conhecimentos, no
dominio ético-deontoldgico, que na sua pratica permitam uma avaliacdo sistémica
promotora de melhoria, tendo sempre como referéncia as preferéncias do utente (OE,
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2019). Esta préatica é baseada no codigo deontolégico dos enfermeiros. Neste, €
salvaguardada a preocupacéo pela defesa da dignidade da pessoa humana e do enfermeiro,
num exercicio norteado por valores como a igualdade e a liberdade responsavel, através
de uma atitude altruista e solidaria, tendo em vista a exceléncia do exercicio, procurando
sempre o aperfeicoamento profissional e a competéncia (OE, 2015).

Tendo em conta que o nosso alvo de cuidados foi a crianca/jovem e familia,
procuramos compreender, sempre, as crencas, costumes e valores dos mesmos, com o
objetivo de estabelecer uma relacdo de respeito e de valorizacdo dos seus valores e
desejos, isenta de julgamentos, com vista a uma pratica integrativa e partilhada dos
cuidados utilizando o modelo de parceria de cuidados. Asseguramo-nos, constantemente,
da privacidade e confidencialidade das informacdes partilhadas.

No que diz respeito a hospitalizacdo, a European Association for Children in
Hospital (2017) emitiu a carta da crianca hospitalizada, na qual descreve os seus direitos.
Ao longo da nossa pratica procuramos ndo sO respeitar 0s principios enunciados pelo
documento como, também, adotar estratégias da sua promocao.

A tematica dos cuidados paliativos pediatricos (CPP), a qual abordamos neste
relatorio, emerge como pertinente no que respeita a dignidade humana, pela exploragédo
de estratégias que visem praticas sustentadas na valorizacdo da vida e da qualidade de
vida, mas também, na salvaguarda dos direitos da crianca, nomeadamente conforme
exp0Oe artigo 8° da carta acima referida, a qual refere que a equipa de salde deve ter
formacdo adequada para responder as necessidades psicologicas e emocionais das
criancas e familias e que destaca o acesso a cuidados paliativos (European Association
for Children in Hospital, 2017).

1.1.2. Dominio da melhoria continua da qualidade

Em todos os estagios realizados, pudemos constatar que os enfermeiros exercem
a sua atividade profissional frequentemente em cenarios de grande exigéncia e,
consequentemente, com enorme carga emocional. Os cuidados prestados pelo enfermeiro
especialista exigem a concecao, implementacdo e, consequente, avaliacdo de planos de
intervencdo em resposta as necessidades dos utentes e familias, alvos dos seus cuidados
(OE, 2018). Assim sendo, a sua pratica deve estar sempre baseada na qualidade de forma
a garantir um ambiente terapéutico e seguro, com vista a melhoria continua dos cuidados
prestados.

A gestdo de risco € uma responsabilidade do enfermeiro especialista, dentro deste
dominio, pelo que procuramos sempre atuar com vista a prevencao de riscos ambientais,
nomeadamente na adogdo de medidas de protecdo individual, no controlo do ambiente da

14



prestacdo de cuidados, atestando um ambiente seguro, quer na manipulagédo de
terapéutica, quer na organizacdo do ambiente para a reducdo de riscos de acidentes.
Procuramos ter, sempre, um olhar atento perante as condi¢Ges de seguranca da crianca e
familia. No caso de lactentes, asseguramo-nos que, aquando das altas hospitalares, o
transporte era realizado de forma adequada, utilizando as normas do programa alta segura
da Associagdo para a Promocéo de Seguranga Infantil (APSI).

A preocupacdo com a promocao de praticas de qualidade salientou-se, também,
no contexto de estdgio em Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN), onde
adotamos uma filosofia de cuidados centrados no desenvolvimento, salvaguardando as
caracteristicas especificas dos recém-nascidos (RN) e os beneficios inerentes a este
modelo de cuidados.

De forma a melhorar o desenvolvimento de competéncias como enfermeiro
especialista, foram realizadas, regularmente, reunides com os enfermeiros tutores e com
as professoras orientadoras de estdgio, com o objetivo de refletir sobre a pratica,
evidenciando as conquistas e aquisicdes, neste percurso, e melhorando as dificuldades,
através da reflexdo conjunta, durante o decurso dos estagios.

A participacdo em acOes de formacgdo em servico, no decorrer dos ensinos clinicos,
também nos permitiu adquirir novos conhecimentos, reconhecendo o seu contributo para
uma constante atualizacdo e melhoria da pratica clinica. Neste contexto, estivemos
presentes numa formacdo em servico, no estagio em Unidade de Internamento de
Medicina, sobre contagem de hidratos na diabetes e noutra formacao sobre Identidade de
Género, no estagio em Unidade de Saude Infantil na Comunidade.

1.1.3. Dominio da gestéo de cuidados

Segundo o artigo n° 7 do Regulamento n® 140/2019, de 6 de Fevereiro de 2019,
referente as competéncias comuns do enfermeiro especialista, este, no sentido de
desenvolver competéncias na gestdo dos cuidados, gere os cuidados de enfermagem
otimizando a resposta da sua equipa e estabelece articulacdo com a equipa
multidisciplinar, com a finalidade de garantir a seguranca e a qualidade dos cuidados
prestados. E da sua competéncia, também, adaptar a lideranca e a gest&o de recursos as
situacOes e ao contexto de forma a otimizar a qualidade dos cuidados (OE, 2019).

E da responsabilidade maxima da enfermeira gestora, a gestdo e dinamica de cada
servico. Para além desta figura, existe o enfermeiro responsavel de turno, que
habitualmente é um enfermeiro especialista, que se encontra responsavel, entre outras
fungdes, por garantir a supervisdo e a continuidade de cuidados.
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Em vérios locais onde realizamos estégio era adotado o modelo de enfermeiro de
referéncia como modelo de trabalho preconizado. Este meétodo caracteriza-se pela
prestacdo total dos cuidados exclusivamente por um enfermeiro, promovendo mais
facilidade, tanto nas tomadas de decisdo, como no planeamento de cuidados. Para além
dos cuidados serem mais personalizados, promove um melhor planeamento da alta, uma
vez que é da responsabilidade do enfermeiro de referéncia preparar a crian¢a/jovem e
familia de forma segura e eficaz (Manthey, 2014).

E primordial, na prestacio de cuidados, a utilizacdo eficiente dos recursos
existentes, de forma a alcancar a maxima qualidade com o menor consumo de recursos.
Um aspeto que foi uma mais-valia para a nossa formagéo enquanto futuros enfermeiros
especialistas, no ambito da gestdo, foi a oportunidade de gestdo de prioridades dos
cuidados, da adequacéo dos recursos materiais, de acordo com o que estava disponivel e
de compreender como se realiza a gestdo de stocks e equipamentos com o enfermeiro
responsavel de turno.

Um bom lider é fundamental para um bom planeamento, organizagao e motivagéo.
Tem de ter capacidade de tomadas de decisdo de forma a atingir objetivos estabelecidos
(Ergue, 2020).

1.1.4. Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais
No ambito do dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais,

devemos fundamentar os processos de tomada de decisdo e juizo critico e as nossas
intervencdes em conhecimento valido, pertinente e atual, bem como desenvolver um
autoconhecimento com vista a prestar cuidados de forma assertiva (OE, 2019).

Segundo Cantante et al (2020), as caracteristicas individuais de personalidade,
motivacdo, imprevisibilidade e 0 modo como cada enfermeiro efetua o seu desempenho
profissional, sdo determinantes no desenvolvimento de competéncias, uma vez que, no
mesmo contexto, diferentes pessoas podem apreender diferentes conhecimentos.

Ao longo do nosso percurso formativo, foi possivel a consolidacdo de
conhecimentos através da ponte entre a teoria e a pratica, o que contribuiu ativamente
para 0 n0sso construto enquanto pessoa e enfermeiro especialista. Os diferentes contextos
de estagio permitiram um olhar vasto das realidades de prestacdo de cuidados em salde
infantil e pediatrica, assim como 0 contacto e a experiéncia de prestacdo de cuidados a
criancas/jovens e familias com contextos socio pessoais e etapas do ciclo de vida
diferentes. Assumimos que cada oportunidade foi promotora do nosso crescimento e

maturacao.
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A qualidade dos cuidados de enfermagem estd intrinsecamente ligada ao
conhecimento e desenvolvimento profissional, sendo essencial um constate investimento
e atualizagdo, alicercando a préatica em padrdes de conhecimento sélidos e atuais, para
uma préxis com ganhos em saude.

Num estudo realizado por Lopes et al (2018), sobre o impacto da especializagédo
em enfermagem, concluiu-se que os enfermeiros especialistas, independentemente da sua
area de especializacdo, tendem a participar mais frequentemente em ac¢des de formacao.
Neste ambito, no contexto de estagio em Urgéncias Pediatricas, tivemos a oportunidade
de estar presentes no Congresso Internacional de Emergéncia que decorreu em Faro aum
de abril, promovido pela “Associagdo Portuguesa de Enfermeiros e Médicos de

Emergéncia”.

1.2.COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

1.2.1. Assiste a criangca/jovem com a familia, na maximizacédo da sua saude
Cuidar de criancas e jovens implica, sempre, assisti-los ha maximizagdo da sua

salude. Como EESIP, preconiza-se a utilizagdo de um “modelo conceptual centrado na
crianca e familia, encarando sempre este binomio como beneficiario dos seus cuidados
(...) e trabalhando em parceria com a crianca e familia/pessoa significativa, em qualquer
contexto em que ela se encontre, para promover 0 mais elevado estado de saude possivel,
prestar cuidados a crianca saudavel ou doente e proporcionar educacao para a saude assim
como identificar e mobilizar recursos de suporte a familia/pessoa significativa” (OE,
2018).

Durante os ensinos clinicos, foi frequente o contacto com criangas, jovens e
familias distintas, cada uma com carateristicas particulares. No contexto de cuidados,
obtivemos respostas diferentes, adaptando as estratégias as especificidades de cada
crianca e familia, exemplos disso foram a utilizacdo do brinquedo terapéutico enquanto
estratégia de intervencdo. Segundo Costa et al (2016), a utilizacdo do brinquedo
terapéutico promove a humanizacdo dos cuidados, assumindo-se como uma estratégia
para comunicarmos melhor com a crianga, assim como para diminuir o medo e a
ansiedade. A constatacdo deste facto permitiu-nos adquirir capacidades comunicativas
adequadas a cada faixa etaria com o objetivo de criar empatia, cooperacédo e desenvolver

estratégias facilitadoras de confianca.
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Os enfermeiros devem procurar desenvolver interagdes que tornem a experiéncia
da doenca e da hospitalizacdo como uma experiéncia positiva (Quigley et al, 2020). A
ansiedade, o medo e a dor associada a procedimentos técnicos constituem um dos
principais focos de atencdo do EESIP, pelo que a crianca/jovem e a familia devem ser
plenamente envolvidas no processo de cuidar (Diogo et al, 2016). A utilizagdo de
estratégias que permitam que as criangas e jovens se sintam valorizadas, dando-lhes a
possibilidade de se expressarem, questionarem e explorarem, devem ser aplicadas pelo
EESIP.

Numa revisdo integrativa da literatura sobre as competéncias emocionais dos
enfermeiros na gestdo dos medos de criangas em contexto de urgéncia, Diogo et al (2016)
referem que os enfermeiros devem recorrer a estratégias para criar uma relacao
terapéutica com a crianga/jovem, com o objetivo de transformar a experiéncia de doenca
numa experiéncia mais positiva, tais como: comunicar com a crianga/jovem de forma
apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura, utilizar linguagem clara, acessivel
e objetiva, estar atento ao que capta o interesse da crianga (como uma personagem ou um
livro) de forma a utilizar esses elementos na conversa, ajustar o vocabulario de forma a
sermos compreendidos sem infantilizar a crianca/jovem, utilizar uma escuta ativa
mantendo o contacto visual, incentivar a presenca dos pais ou pessoa significativa e
disponibilizar espago para responder a questdes. Uma das estratégias utilizadas por nos
foi colocar-nos, sempre, ao nivel da crianca e explicar antecipadamente todas as nossas
intervencdes.

A evidéncia cientifica demonstra que uma pobre comunicacdo € prejudicial a
satisfacdo do doente, adesdo ao tratamento, compreensdo da informacdo fornecida e,
consequentemente, nos resultados de satde (Gessesse et al, 2022; Prip et al, 2019).

A utilizacdo destas ferramentas comunicacionais, no contexto de internamento,
permitiu-nos minimizar o stress e desconforto inerentes ao mesmo, assim como dar
resposta as necessidades de cada crianca/jovem.

Esta sobejamente demonstrado que a hospitalizacdo é uma situacdo de crise na
vida da crianca/jovem e sua familia, por um lado pela rutura dos seus padrdes normais e,
por outro, pela ansiedade e exacerbacdo de medos e ideias preconcebidas que a
hospitalizacdo acarreta (Sanders, 2014; OE, 2015). Existem medos considerados normais
em cada faixa etaria e outros que se diversificam de crianca para crianga. No entanto,
existem fatores geradores de stress comuns a todas elas, designadamente a separacdo do

seu ambiente e dos pais, a perda de controlo devido a alteracdo de rotinas e ao ambiente
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desconhecido, a dor relacionada com procedimentos, assim como a incerteza relacionada
com a cirurgia, a anestesia e os resultados da cirurgia e da recuperagéo (Teodoro et al,
2021; Brazio, 2014). Neste contexto, cabe ao EESIP desmistificar medos e ajudar a
crianca/jovem e familia a desenvolver estratégias de adaptacdo a hospitalizacdo. Segundo
Ramos & Barbieri-Figueiredo (2020), a preparacao da crianca/jovem e respetiva familia,
através da explicacdo, é o procedimento mais eficaz para a reducdo do medo e da
ansiedade.

Segundo Antdo et al (2018), os pais sentem medo e ansiedade antes da cirurgia de
um filho, o que dificulta a sua preparacdo. Estes sentimentos podem ser aliviados com
informacg&o pré-operatoria adequada. Efetivamente, 0 medo e a ansiedade pré-operatoria
dos pais parecem ser bastante comuns. “Revelam grande sofrimento, verbalizam medo,
ansiedade e impoténcia, depositando nos técnicos a esperanca de uma ajuda externa, de
alguém que Ihes diga o que fazer, como agir, como proceder para melhor desempenharem
o seu papel de pais” (Brazio, 2014, p. 15). Pais preparados participam de forma mais
apropriada no pés-operatorio e nos cuidados apoés alta, transformando a experiéncia
cirirgica numa experiéncia de crescimento familiar (Antdo et al, 2018). Os mesmos
autores ainda referem que o sucesso da resposta dos pais a hospitalizacdo dos seus filhos
é diretamente influenciada pelo trabalho realizado pelo enfermeiro, uma vez que este é o
profissional que mais de perto os acompanha.

Damos como exemplo um caso particular que ocorreu durante o ensino clinico de
internamento cirdrgico: uma das criangas a nossa responsabilidade, de seis anos, tinha
sido internada para cirurgia eletiva no dia seguinte. Por volta das vinte e uma horas, o pai,
que era 0 acompanhante, chamou-nos e disse-nos que a filha ndo conseguia adormecer
pelo medo da cirurgia e de ndo voltar a acordar. Percebemos que o pai também se
encontrava bastante ansioso e, ao explorar as razdes, descobrimos que o avd paterno da
crianca, meses antes, tinha dado entrada no mesmo hospital com cefaleias, acabando por
falecer pouco tempo depois. Era, aparentemente, saudavel antes deste acontecimento.
Esta tinha sido uma experiéncia traumatica e estava a causar ansiedade e exacerbacéo de
medos tanto no pai como na crianca. Explicamos aos dois, de uma forma clara e sucinta,
cada passo até a cirurgia, 0 que seria expectavel, o jejum, a higiene, a medicacédo pré-
anestésica (que ira fazer com que a crianca esteja calma e descontraida antes de ir para o
bloco operatorio (BO)), o transporte até ao BO e quem acompanha, a presenca do pai, 0

fardamento dos profissionais no BO, o recobro e o retornar ao internamento apés a

19



cirurgia. Apos este dialogo, o pai ficou visivelmente mais calmo e a crianga acabou por
adormecer pouco tempo depois.

Foi-nos possivel, igualmente, assistir a crianca/jovem e familia, na maximizacéo
da sua saude durante o ensino clinico da comunidade. Este estagio foi dividido entre uma
Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) e um CDP, o que se revelou muito rico em
oportunidades de aprendizagem que contribuiram para a aquisicdo de competéncias
enquanto EESIP.

O desenvolvimento infantil € um processo dindmico e complexo de evolugao
bioldgica, psicoldgica e social, pelo que os primeiros anos de vida sdo especialmente
criticos na aquisicdo das habilidades motoras, cognitivas, linguisticas, comunicativas e
sociais, que possibilitardo a autonomia e interagdo adequada do individuo com o meio
circundante (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). E, portanto, um momento chave de
avaliacdo e intervencdo por parte do EESIP, que possui ferramentas e competéncias
especificas para intervir.

O estégio na UCC foi rico em diferentes oportunidades de aprendizagem uma vez
que nos foi possivel conhecer e participar em grupos de trabalho como o Sistema Nacional
de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI), o Nucleo de Apoio a Crianga e Jovem em
Risco (NACJR) e o Grupo de Apoio a Saude Mental Infantil (GASMI). A passagem por
estas areas permitiu-nos reforcar, em contexto pratico, o conceito de cuidados centrados
na familia. Este assenta no principio de que as familias e os profissionais de saude séo
parceiros na prestacdo de cuidados a crianca e jovem com vista & maximizacdo da sua
salude (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Esta premissa exige que se conheca as
familias, as suas possibilidades, os seus limites de atuacdo, assim como que forcas ela é
capaz de mobilizar para resolver problemas de satde (Rapp & Pascoe, 2016). A passagem
pelo SNIPI contribuiu para a nossa capacidade de prestar cuidados centrados na familia
na medida em gque avaliamos o contexto familiar, as dificuldades sentidas pelos pais e as
capacidades desenvolvimentais da crianca, com o objetivo de assegurar as criancas a
protecdo dos seus direitos e o0 desenvolvimento das suas capacidades, intervir em funcéo
das necessidades do contexto familiar de cada crianca, de forma a prevenir ou reduzir os
riscos de atraso no desenvolvimento, apoiar as familias no acesso a servigos e recursos
dos sistemas da seguranca social, da satde e da educacdo (DGS, 2009). Neste contexto
utilizamos a escala growing skills, para avaliar o desenvolvimento da crianca. Ter
conhecimento desta escala e da sua utilizagdo contribui para a nossa eficicia enquanto

EESIP, na medida em que nos munimos de ferramentas precisas e fidedignas de avaliagcdo
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de evolucdo das criangas e consequentemente conseguimos desenvolver intervencoes
fundamentadas na avaliacdo realizada (Soares et al, 2018).

Refletindo sobre o nosso papel enquanto EESIP no ambito da avaliacdo e
sinalizacdo da crianca, é percetivel a necessidade de estar a par das possibilidades de
encaminhamento para as diferentes instituicbes da comunidade e dos procedimentos
envolvidos, de forma a garantir um cuidado de exceléncia e, em simultéaneo, ter
conhecimentos para capacitar os pais/familia sobre os caminhos que a crianca ira
percorrer. A DGS reconhece que as criangas com perturbagdes do desenvolvimento
requerem cuidados acrescidos e uma intervencdo continuada de varios profissionais,
sendo fulcral a articulacdo entre os diversos cuidados. Recomenda, também, que esta
articulacdo deve ser liderada, de preferéncia, pelo EESIP, privilegiando-se a articulagdo
com a érea da saude escolar (DGS, 2013).

Segundo o regulamento de competéncias especificas do EESIP, faz parte da
competéncia supracitada diagnosticar e intervir nas situacdes de risco que possam afetar
negativamente a vida ou qualidade de vida da crianca/jovem (OE, 2018). Neste contexto,
tivemos oportunidade de desenvolver esta competéncia a0 acompanhar e participar no
trabalho desenvolvido no NACJR da UCC onde foi realizado estagio.

Embora tenhamos tido a oportunidade de acompanhar a gestdo de casos e a
articulacdo entre as varias entidades referentes a cada caso, ndo nos foi possivel estar
presente em reunibes de Comissao de Protecdo de Criancas e Jovens (CPCJ), por falta de
autorizacao daquela entidade devido a sua politica de confidencialidade. Por esse motivo,
foram-nos apresentados diversos casos de forma a discutirmos possiveis atuacoes,
incentivando assim 0 nosso pensamento critico e a tomada de decisdo fundamentada, que
é exigido de um enfermeiro especialista. Consideramos que este tipo de reflexdo
contribuiu positivamente para a aquisicdo de competéncias do EESIP.

Para conseguir atingir o nosso potencial nesta area e perceber que tipo de atuacédo
¢ esperada e necessaria por parte do EESIP neste contexto, tivemos necessidade de nos
inteirarmos do enquadramento legal para, depois, refletirmos sobre o trabalho ali
desenvolvido.

Neste ambito, sempre que existe uma suspeita de situacdo de maus-tratos ou de
risco, é aberto processo no NACJR, é recolhida informacéo e elaborado um plano de acéo
de forma a cessar o risco ou a situacio de maus-tratos. E importante perceber que tipo de
maus-tratos acontecem, quais os fatores de risco da crianga ou jovem e quais os fatores

de protecédo, de forma a elaborar um plano de intervencdo individual e familiar que
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engloba a colaboragdo com os cuidadores no desenvolvimento de competéncias parentais
(Decreto-lei n° 142/2015).

O trabalho desenvolvido ao longo do estagio, em contexto de NACJR, passou por
consultadoria aos profissionais e equipas de salde que pediam o0 nosso apoio para
adequarem as suas intervencgdes junto de criancas e familias acompanhadas pelo NACJR,
apoio aos profissionais e equipas no acompanhamento dos casos com a elaboragdo do
plano de intervencdo individual e familiar, e criacdo de ligagdes com parceiros na
comunidade, nomeadamente com os gabinetes de apoio ao aluno e familia das diferentes
escolas do concelho.

Efetivamente, o trabalho desenvolvido pela nossa enfermeira tutora enquanto
elemento da NACJR foi sempre baseado na lei de protecao de criancas e jovens em risco.
Ter tido a possibilidade de acompanhar uma EESIP neste &mbito influenciou e contribuiu,
decisivamente, para a aquisicdo da competéncia “assistir a crianga/jovem com a familia,
na maximizagdo da sua saude”, mais especificamente “diagnostica precocemente e
intervém nas situacdes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de
vida da crianga/jovem” (OE, 2018). A passagem por este nicleo permitiu-nos determinar
quais as estratégias de prevencdo da ocorréncia de maus-tratos e detencdo precoce dos
contextos de risco, assim como identificar os indicadores para a caracterizacdo de maus-
tratos, bem como os fatores de risco e protecdo. Desta forma, somos capazes de assistir a
crianca e jovem de forma mais eficaz e holistica. O EESIP deve avaliar a vinculacao entre
a crianca/jovem e progenitores ou pessoa significativa, para verificar a ocorréncia de
maus-tratos (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

Ainda no ambito do estagio desenvolvido na UCC, foi-nos possivel conhecer e
acompanhar o projeto GASMI: Grupo de Apoio a Saude Mental Infantil, que também
contribuiu para a aquisicdo desta competéncia. Este € um programa de ambito regional
que foi desenvolvido pela Administracdo Regional de Saude (ARS) Algarve em parceria
com a ARS de Lisboa e Vale do Tejo e o Hospital Dona Estefania, em 2001, e tem como
objetivos centrais proporcionar cuidados de satde diferenciados e comunitarios na area
da Saude Mental Infantil, observar, avaliar e intervir junto de criancas (e respetivas
familias) que apresentem alteracdes do foro da satde mental.

Este projeto veio colmatar, parcialmente, a inexisténcia de um servico de
psiquiatria da infancia e adolescéncia nas unidades hospitalares do Distrito de Faro. E
dirigido a criangas dos trés aos doze anos, inclusive, e constituido por uma equipa

multidisciplinar de enfermeiros, psic6logos, médicos de familia, assistentes sociais e
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terapeutas da fala. No &mbito do projeto, e de forma a darem a melhor resposta possivel,
a equipa articula-se com estruturas da comunidade, servicos sociais, escolas e jardins de
infancia, CPCJ, equipas de intervencdo precoce, centros de atendimento a
toxicodependentes, instituicdes de acolhimento para criancas em risco e projetos de
intervencdo psicossocial locais (ARS algarve, 2018).

Segundo a Coordenacdo Nacional para a Saude Mental (2017), a saide mental da
Infancia e Adolescéncia é uma &rea prioritaria de intervencao e o investimento deve ser
feito em termos da promocdo e prevencdo assim como do tratamento precoce e
reabilitacdo. Diversos estudos epidemioldgicos, tanto prospetivos como retrospetivos,
vém confirmar a no¢do empirica que muitas das patologias psiquiatricas dos adultos tém
inicio na infancia. Estima-se que 10% a 20% das criancas apresentem algum problema de
satude mental, pelo que as perturbacgdes psiquiatricas da infancia e adolescéncia sdo um
grande encargo, em termos de recursos humanos e financeiros, para a sociedade (Xavier
et al, 2017).

O GASMI da resposta aos objetivos gerais do Plano de Acdo do Relatorio da
Comisséo Nacional para a reestruturacdo dos servigos de Saude Mental, nomeadamente
dos servicos de Saude Mental da Infancia e Adolescéncia.

Pudemos acompanhar, semanalmente, o trabalho desenvolvido neste ambito. A
atuacdo do GASMI esta protocolada e realiza-se, portanto, sempre de forma equitativa.

Para cada caso é realizado um plano de intervencdo em que os técnicos de saude
do GASMI adequam um conjunto de estratégias terapéuticas que podem passar por
intervencao direta com a crianca em sessdes individuais e/ou em grupo, intervencdo com
a familia, e articulacdo com outras estruturas da comunidade.

Realizamos, em parceria com a enfermeira tutora, o acolhimento de duas familias
cujos casos foram, posteriormente, apresentados na reunido de equipa. Um dos casos
tratava-se de uma familia monoparental, em que a crianca tinha problemas de socializacdo
e acompanhamento cognitivo da restante turma, isolando-se e tendo dificuldades em
seguir 0s temas dados nas aulas. No acolhimento, foi realizada entrevista a mae de forma
a compreender os antecedentes, a histéria familiar e as dificuldades parentais. O outro
caso tratava-se de uma crianca de oito anos com problemas comportamentais e
dificuldade em acatar regras em sala de aula. No acolhimento, foi entrevistada a mée e
percebemos que existia dificuldade, desde cedo, em incutir regras. Em ambos os
acolhimentos, as entrevistas foram conduzidas sem juizo de valores de forma que os pais

se sentissem a vontade para partilhar a sua parentalidade (Ristkari et al, 2020). Ambos 0s
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casos foram aceites para intervencéo e, portanto, foi delineado plano de acdo e decidido
0 responsavel pelo caso. Estivemos presentes em todas as reunides clinicas, que se
mostraram ser muito ricas na troca de ideias e de construgdo da nossa identidade enquanto
EESIP, na medida em que nos foi possivel trabalhar as competéncias inerentes a
especialidade.

Acompanhar o0 GASMI contribuiu para a aquisicdo de competéncias de EESIP na
medida em que a identificacdo de fatores de risco que predizem o aparecimento de
alteracbes na salde mental das criancas e adolescentes permite-nos atuar de forma

precoce, com vista ao seu bem-estar psiquico.

1.2.2. Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e
de desenvolvimento da crianca e do jovem

Responder eficazmente as especificidades e exigéncias desenvolvimentais das
etapas do ciclo vital da crianca e jovem promovendo a maximizacdo do potencial de
desenvolvimento desde a vinculagdo até a juventude, faz parte das competéncias do
EESIP (OE, 2018).

Durante o estagio de saude infantil na comunidade, foi-nos possivel desenvolver
esta competéncia no ambito da salde escolar. A escola € um contexto privilegiado para a
promoc&o da saude e um dos locais onde o EESIP é capaz de colocar em pratica as suas
competéncias, atendendo a varias necessidades da crianca/jovem e familia.

Em Portugal, o Plano Nacional de Saude Escolar (PNSE) é o referencial do
sistema de salde e tem como objetivo promover o desenvolvimento de competéncias na
comunidade educativa de forma a melhorar o seu nivel de bem-estar fisico, social e mental
e contribuir para a qualidade de vida (DGS, 2015). De acordo com o National Association
of School Nurses (NASN, 2016), a presenca do enfermeiro nas escolas € uma mais-valia
para os estabelecimentos de ensino, pois permite o planeamento e execucdo de cuidados
de enfermagem adaptados a comunidade escolar.

Compreendemos que o EESIP é capaz de desenvolver uma prética centrada na
comunidade, responsabilizando-se por identificar e responder de forma adequada as
necessidades das diversas criancas/jovens e familias em diferentes contextos,
assegurando o acesso a cuidados de saude integrados e eficazes (Ramos & Barbieri-
Figueiredo, 2020). Para além disso, é capaz de estabelecer as articulacdes necessarias de
maneira a complementar outros profissionais de salde e parceiros comunitarios. E
exemplo disso o trabalho desenvolvido pelos enfermeiros em contexto de Gabinete de
Apoio ao Aluno (GAAF). Tivemos o privilégio de acompanhar e participar em sessoes
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escolares sobre as emoc0es a turmas do segundo ano. Em cada sesséo, foi realizada uma
apresentacdo expositiva e interativa sobre as emogdes com recurso as personagens do
filme “Divertidamente” da Disney. Cada personagem era associada a uma emoc¢ao e era
questionado aos alunos que emocao seria essa e 0 que poderia ter causado essa emogao
na personagem, com recurso a situagdes na vida de cada aluno que suscitasse a mesma
emocdo. O objetivo destas sessOes foi ajudar as criancas a identificar emocoes e a saber
lidar com as mesmas. Segundo Queirds (2014), ao apoiar o desenvolvimento emocional
infantil, ajudamos as criangas a construir relacdes saudaveis.

Se as criangas aprenderem precocemente, na fase inicial da escolaridade, a
valorizar a sua saude e a dos outros, a fazerem escolhas, a desenvolverem o sentido critico
e a respeitarem o ambiente, serdo, futuramente, cidaddos responsaveis e capacitados para
evitar comportamentos de risco (Martins & ScoralickLempke, 2020).

De acordo com Rocha et al (2016), a evidéncia cientifica tem mostrado que grande
parte das doencas sdo consequéncia de comportamentos de risco, pelo que a escola é um
local de exceléncia para promover literacia em salde, atraves de agdes de formacdo como
a que foi realizada sobre as emocdes. Foi-nos possivel, também, desenvolver
competéncias de promocao de autoestima do adolescente e a sua autodeterminacao nas
escolhas relativas a saude no ambito do GAAF. A titulo de exemplo, podemos referir os
acompanhamentos que foram realizados a duas adolescentes, uma delas com problemas
de autoestima e de alimentacdo, em que desenvolvemos uma relacdo terapéutica de
confianga com o objetivo de facilitar a comunicagdo expressiva de emocdes, reforcar a
imagem corporal positiva e negociar um contrato de saide com a adolescente. A outra
adolescente, de etnia cigana, encontrava-se gravida e foi-nos possivel desenvolver
cuidados culturalmente sensiveis de forma a promover a capacitacdo da adolescente na
transicdo para o0 novo papel de mée e todas as responsabilidades inerentes a esse papel.
Numa perspetiva de ajuste a gravidez e parentalidade precoce, uma rede de apoio social
apresenta-se como uma acdo protetora para 0s riscos associados a maternidade na
adolescéncia, diminuindo a ansiedade associada a gravidez e ao desempenho das tarefas
parentais, promovendo a responsabilidade (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

O estagio realizado em contexto de Neonatologia contribuiu, igualmente, para a
aquisicdo desta competéncia. Foi-nos possivel refletir sobre os cuidados de protecdo do
neuro-desenvolvimento e o papel do EESIP na promoc¢do da vinculacdo de forma
sistematica, particularmente no caso do recém-nascido (RN) doente ou com necessidades
especiais. Sabemos que o0 recém-nascido internado em UCIN é U(nico na sua
vulnerabilidade, por um lado pela instabilidade fisiologica provocada pela doenca, pela
imaturidade e pela necessidade de cuidados intensivos diferenciados e, por outro, pelo
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facto de o seu cérebro ainda estar em crescimento e diferenciacdo e ser extremamente
permeével a insultos sensoriais e stress, pelo que estes fatores tém, assim, potencial de
influenciar de forma nociva o seu neuro-desenvolvimento (Als & McAnulty, 2015;
Chandebois et al, 2021).

Para o RN internado numa UCIN, a instabilidade fisioldgica associada a condicao
clinica, as particularidades do internamento onde esti presente a dor, o stress e o
desconforto e a separacdo da mée e pai, surgem como fatores negativos para 0 seu neuro-
desenvolvimento (Altimier & Phillips, 2013; Liao et al, 2018). As primeiras horas e 0s
primeiros dias de vida do RN podem ser determinantes para o seu futuro, porque 0s
cuidados prestados tém um impacto significativo no desenvolvimento cerebral, uma vez
que as experiéncias que chegam através dos 0rgaos sensoriais podem afetar a arquitetura
e funcionamento do cérebro em desenvolvimento. N&o so a dor e o stress influenciam o
seu funcionamento, mas também outros estimulos ndo expectaveis, tais como estimulos
ambientais como a luz e ruido, o efeito de inimeras medicagdes administradas, técnicas
de tratamento e suporte a vida. Por estes motivos, a adogdo consistente de intervencdes
de protecdo do desenvolvimento pode reduzir e prevenir complicacdes do neuro-
desenvolvimento (Als & McAnulty, 2015; Chandebois et al, 2021).

As medidas de neuroproteccdo englobam os cuidados individualizados centrados
no desenvolvimento, denominados de Newborn Individualized Developmental Care and
Assessment Program (NIDCAP): tecnicas de manipulacdo e apoio na transicdo dos
estddios comportamentais, modelacdo do ambiente, métodos de alimentacdo,
posicionamento do RN, tratamento da dor e cuidados centrados na familia (Als &
McAnulty, 2015; Chandebois et al, 2021). O objetivo da utilizacdo desta filosofia de
cuidados € minimizar as consequéncias da prematuridade a curto e longo prazo nas
criancas e familias. E uma abordagem individualizada da prestacio de cuidados,
adequada a cada bebé e baseada na informacdo comportamental de cada RN. Nesta
abordagem, o ambiente e as intervencdes realizadas sdo agrupadas e adaptadas de forma
a facilitar a autorregulacdo de cada bebé e envolver os seus pais para 0s capacitar como
principais cuidados em determinadas tarefas. Efetivamente, € alvo de atencdo e
intervencdo por parte do EESIP, numa UCIN, a familia, mais concretamente os pais e
irmdos. A forma como a familia é envolvida nos cuidados prestados ira influenciar o
percurso e desenvolvimento do bebé durante o seu internamento e a autonomia e
confianca dos pais enquanto principais cuidadores (Als & McAnulty, 2015; Chandebois
et al, 2021). O EESIP é o elemento mais diferenciado, capaz de prestar cuidados
utilizando um modelo centrado na familia de forma a promover, nesta fase tdo particular,
a vinculagdo, a amamentacao e o envolvimento dos pais na prestacdo de cuidados ao RN.
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Mostrou-se, portanto, um campo de estagio muito rico em oportunidades para a
aquisicdo da competéncia supracitada, designadamente atraves da observacao.

1.2.3. Cuida da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade

Faz parte das competéncias do EESIP mobilizar recursos, oportunamente, para

cuidar da crianca/jovem e familia em situacfes de particular exigéncia, decorrente da sua
complexidade, recorrendo a um largo espetro de abordagens e terapias (OE, 2018).

Cada ensino clinico constituiu uma oportunidade de desenvolvimento de
competéncias inerentes e indispensaveis ao EESIP. O estagio realizado no servico de
urgéncia pediatrica foi rico em oportunidades para a aquisicdo da competéncia em
questdo, como serd explanado posteriormente, por um lado pela diversidade de casos
clinicos e, por outro lado, por nos ter sido possivel realizar turnos no Hospital de Dia
Pediatrico que, no hospital onde foi realizado o estagio, se encontra inserido no Servigo
de Urgéncia Pediatrica (SUP).

Ao ser submetida a cuidados de salde, a crianga e jovem vivencia um elevado
grau de ansiedade e medo, pelo que ¢é dever do EESIP atuar de forma a quebrar as barreiras
inerentes aos cuidados de saude, tornando as suas intervencdes 0 mais personalizadas
possiveis, tendo em vista a parceria de cuidados com a familia. Foi-nos percetivel que a
triagem € um local onde o EESIP pode intervir de forma a minimizar a ansiedade
associada ao servigo de urgéncia.

A triagem, em pediatria, é caracterizada por um processo de avaliacdo rapida das
criancas aquando da sua chegada ao hospital (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Este
sistema permite diferenciar as criancas e jovens pelo grau de emergéncia e
consequentemente o seu tempo de espera, pois as criancas ndo sdo atendidas pela ordem
de chegada, mas sim pela gravidade da situacdo clinica. Existem varios sistemas de
triagem, no entanto aquele utilizado no servico onde realizamos o ensino clinico é a
triagem de Manchester. No hospital em questdo, apenas os enfermeiros mais experientes
ou especialistas sdo alocados a triagem. Segundo o Regulamento de Competéncias do
EESIP, os enfermeiros detentores desta especialidade estdo aptos para cuidar da
crianca/jovem e familia em situacdo de especial complexidade, como € a triagem em
pediatria, pelo que devem ser estes, sempre que possivel, a assumir esta funcdo (OE,
2018). Assim, realizar triagem permitiu-nos desenvolver o olhar critico e assertivo, uma
vez que nos € exigido uma selecdo da queixa e, em simultaneo, uma avaliacao clinica e
uma apreciacao subjetiva. Para além disso, é na triagem que o enfermeiro explica aos pais
todo o processo de funcionamento do servico de urgéncia e informa que a prioridade do
atendimento é por gravidade e ndo por ordem de chegada, pelo que a cor atribuida é
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meramente indicativa relativamente aos tempos de espera. Colocamos isto em prética,
dando, sempre, estas informagbes. E importante, ainda, informar-se aquando da triagem
que, desde a observacdo de enfermagem até a observacdo medica, poderdo repetir-se
triagens de modo a assegurar a seguranca da crianca, a qualidade de cuidados e também
diminuir a ansiedade dos pais (Fernandes, 2012). E na triagem que a equipa
multidisciplinar tem o primeiro contacto com a crianga, jovem ou acompanhante, sendo
uma oportunidade para iniciar um contacto acolhedor, de forma a transmitir confianca. E
importante criar um ambiente de confianca e cordialidade para que as criangas, quando
mais crescidas, e 0s seus acompanhantes (pais ou familiares), possam expor confiante e
abertamente as suas preocupacdes (Fernandes, 2012; Aradjo et al, 2021).

E do nosso conhecimento que os processos de salide-doenca na infancia
caracterizam-se maioritariamente por experiéncias de medo. A maior parte das criancas
tém medo do desconhecido. Os medos mais destacados estéo relacionados com a dor, as
injegdes, pungdes venosas e as analises clinicas (Diogo et al, 2016). Inserido no d&mbito
da competéncia supracitada, o EESIP é perito na gestdo do medo ndo sO através de
estratégias confortantes, calmas e de lazer como a distragdo, a musica e o0 jogo, mas
também atraves de estratégias de humanizacao e cuidados nao traumaticos, promovendo
um ambiente seguro e afetuoso, gerindo as emogdes e construindo uma relagdo de ajuda,
apoio e que ofereca seguranca (Diogo et al, 2016).

A intervencdo do EESIP contempla e respeita a presenca das familias junto das
criancas e jovens para que estes se sintam protegidos num ambiente desconhecido e
stressante (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Tal como ja referimos anteriormente,
na competéncia “assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagdo da sua satde”, ¢
fundamental adequar e adaptar diferentes estratégias de comunicacgéo a singularidade e
faixa etéria da crianca e privilegiar uma comunicacdo préxima com os pais. Uma das
estratégias mais utilizadas, e que contribuiu para a aquisicdo de competéncias, foi a
ludoterapia, através do brincar e do cantar, que verificamos que surtia um efeito positivo
na diminuicdo do medo. Segundo Correio et al (2016), o brincar € utilizado muitas vezes
pelo EESIP, como uma estratégia no cuidar da crianca/jovem. Efetivamente, a promogéo
do brincar deve ser tida como uma das principais estratégias do EESIP para minimizar os
efeitos negativos que acarreta a visita ao servico de urgéncia (SU). E também funcéo do
EESIP observar a relacdo e proximidade entre os pais e a crianga/jovem de forma a avaliar
0 grau de participacdo, atitudes e técnicas dos pais na assisténcia fisica e emocional dos
seus filhos (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Foi possivel observarmos, em alguns
pais, que quando incentivados a participar na distracdo da crianca atraves de cangdes ou
conto de historias, para executarmos intervencBes mais invasivas, apenas o faziam
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recorrendo imediatamente ao telemoOvel. Este € um dado importante porque o
investimento afetivo dos pais para com o seu filho é fundamental na qualidade dos
cuidados que prestam e a sua interacdo, 0S quais, por sua vez S0 essenciais ao
desenvolvimento e bem-estar da crianga (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020).

Enquanto EESIP devemos apoiar os pais e familia, que frequentemente vivem
momentos de ansiedade e angustia e tranquiliza-los relativamente aos procedimentos que
a crianca/jovem vai realizar, permitindo a expressao de sentimentos.

Ainda no dmbito do ensino clinico de SUP, uma das areas na qual nos foi possivel
desenvolver a competéncia em questdo e que mais nos surpreendeu foi a salide mental,
ao constatar a quantidade de criancas/jovens e suas familias que recorrem aos servicos de
salde através da urgéncia por questdes do foro mental. Ao questionarmos os demais
profissionais de saude do servigco de urgéncia, constatamos um aumento na frequéncia e
na severidade dos casos. Efetivamente, ao pesquisarmos sobre esta tematica verificamos
que esta realidade se encontra espelhada na literatura. A Academia Americana de
Psiquiatria da Infancia e da Adolescéncia e a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
refere que uma em cada cinco criangas apresenta evidéncia de problemas de satde mental
e que este valor tem tendéncia a aumentar (Ministério da Saude, 2008; WHO, 2021).

Estes dados levam-nos a refletir sobre qual o papel do enfermeiro no &mbito da
salde mental e o que acrescentam os EESIP aos ganhos em salde mental das criancas,
jovens e pais/cuidadores. De acordo com o Plano Nacional de Satde Mental (2007/2016),
revisto pela Gltima vez em 2017, em Portugal € urgente desenvolver servicos e programas
que permitam respostas de qualidade as necessidades de cuidados da infancia e
adolescéncia, a nivel da prevencdo e do tratamento (Xavier et al, 2017). Neste mesmo
documento, é definida como necessidade o desenvolvimento e melhoria dos servigos e a
implementacao de programas de formacdo em salde mental da infancia e adolescéncia
para técnicos de saude, profissionais da educacdo, seguranca social e servicos judiciais
de menores, realcando ainda a importancia da articulacéo entre os servicos de salde e 0s
servicos da seguranca social, nomeadamente as CPCJ. O EESIP é um elemento muito
importante para dar resposta a estas necessidades, uma vez que é da sua responsabilidade
a formacdo aos pares (OE, 2018).

O acompanhamento do exercicio de fungbes do EESIP, membro do NACJR,
permitiu-nos perceber, também, que muitas das criancas e jovens que recorrem ao SUP
por questdes do foro mental ja sdo conhecidas e acompanhadas pelo NACJR. No entanto,
por falta de uma estrutura de pedopsiquiatria com acompanhamento eficaz na
comunidade, verifica-se um recurso constante ao SUP.
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Face a complexidade da area da satde mental, a melhor maneira de se investir
nesta area concreta é através do trabalho em equipa multidisciplinar com outros técnicos
como pedopsiquiatras, psicologos, técnicos de servico social, educadores de infancia e
professores, sendo que cabe ao EESIP, devido as competéncias de que é detentor, ser 0
mediador dentro da equipa multidisciplinar. Mais uma vez, nesta area, € indiscutivel a
importancia da parceria de cuidados com os pais, ndo s6 pelo papel que desempenham na
vida dos filhos, mas também porque constituem uma imprescindivel variavel na saude
mental dos mesmos (Dias & Carvalho, 2017). Motivar os pais a serem um aliado
terapéutico pode ser um grande desafio. Por essa razdo, € importante ter em consideracdo
que € inapropriado a inducdo de culpabilidade aos pais pelas dificuldades dos filhos ou
pela incapacidade em cuidar deles. Estes precisam de apoio e ndo de juizo de valores.
Devemos ser capazes de oferecer um espaco de escuta ativa de forma a permitir a
expressdo de emocdes e esclarecimento de duvidas para que possam ultrapassar as suas
dificuldades e angustias (Dias & Carvalho, 2017).

Neste ambito, muitas criancas e jovens assistidas em contexto de SUP
demonstram raiva, 0dio, mostram-se inquietos, agitados, tristes ou deprimidos, pelo que
se espera que o EESIP assuma uma atitude psicoterapéutica de forma a ajuda-los a gerir
estas emocdes de forma adequada. Para tal, € importante preservar uma postura de escuta
ativa, ndo emitir juizos de valor, respeitando a intimidade psicoldgica da crianga/jovem,
centrar-se nas emoc¢Oes da crianca/jovem e familia, e ndo utilizar expressdes como
“portaste-te mal” ou “portaste-te bem”, comumente utilizadas (Mesquita, 2019).

Ao utilizar expressfes desse tipo estamos a atribuir um juizo de valores as
emoc0Oes da crianca/jovem que ndo denota empatia pelo seu sofrimento, dificultando,
naturalmente, a relacéo terapéutica entre o enfermeiro e o crianca/jovem. Estas emocdes,
por eles sentidas e expressas no seu comportamento, ndo devem ser “classificadas”, mas
“ajudadas” a gerir, com 0 objetivo de capacitar o jovem a ultrapassar as suas dificuldades
em lidar com elas, fomentando mecanismos de coping. Para tal, o EESIP deve ter um
discurso assertivo em detrimento de um discurso punitivo ou permissivo (Mesquita,
2019).

Quando é necessario recorrer a administracdo farmacoldgica sedativa, esta ndo
deve ser feita atribuindo-lhe um carater punitivo, como por exemplo, recorrendo a
expressdes que associam a toma da medicacdo a um castigo para quando a crianca ou
jovem ndo se apresentam colaborantes. A administracdo farmacoldgica deve ser
precedida de um momento de interacdo com o jovem em que lhe é explicado o objetivo

pretendido e se obtenha a sua colaboracdo (Dias & Carvalho, 2017).
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Neste ambito, durante o ensino clinico, destacamos o caso de uma jovem de 15
anos que deu entrada no SUP acompanhada por agentes da PSP, mobilizada, apds
confrontos em casa do namorado e depois de ter ingerido uma série de comprimidos de
etiologia e quantidade desconhecidas. A jovem encontrava-se agressiva, verborreica,
agitada, pouco cooperante. Foram feitas varias tentativas de obter a colaboracéo da jovem,
durante muito tempo que ndo foram bem sucedidas, pelo que no final acabamos por
administrar medicacdo SOS de forma a que a jovem se acalmasse para ser possivel
realizar lavagem géastrica. Apds a jovem se acalmar foi explicada a razdo da atuacéo e
estabelecida uma relacdo terapéutica. A pratica demostrou que, em casos extremos,
infelizmente, nem sempre existem condicgdes para estabelecer, previamente, uma relacao
terapéutica de forma a obtermos consentimento informado da crianca/jovem para a
utilizacdo de medicacdo sedativa. Efetivamente, em algumas situacfes, a intervencao
farmacologica prévia é necessaria, contribuindo para o estabelecimento da relagdo
terapéutica (Dias & Carvalho, 2017). A literatura mostra-nos que a postura tranquila,
segura e assertiva é essencial nestes casos porque transmite seguranga (Mesquita, 2019).
E importante perceber que quando o registo comunicacional do jovem é desafiador é
contraproducente responder com um discurso longo com grandes justificacdes. A nossa
postura deve ser serena (Sequeira, 2016).

Tivemos a oportunidade de realizar a segunda parte do estagio da comunidade
num CDP, inserido em contexto de consulta externa de um Centro Hospitalar. Referimo-
nos a este estagio, pois contribuiu para a aquisicdo da competéncia supracitada, no que
diz respeito a providenciar cuidados a crianga/jovem promotores da majoracdo dos
ganhos de saude, recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem comuns e
complementares, amplamente suportadas na evidéncia, assim como na promoc¢do e
adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca crénica, deficiéncia/incapacidade. O CDP
é um local de exceléncia porque é responsavel por quatro grandes areas: a consulta de
Neuropediatria, de Desenvolvimento, de Fisiatria e de Neonatologia. Cabe-lhe um papel
fulcral na prevencdo da doenca, na promocdo da salde, no tratamento, na recuperacao e
na integracdo da crianca e jovem na comunidade. Assegura, também, a articulacdo com
outras estruturas de saude, centros de salde, escolas, assim como organizacfes da
comunidade que se dedicam ao apoio das criancas e jovens com deficiéncia, associacoes
de pais e instituicoes de apoio social (CHUA, 2021).

A diversificacdo de profissionais que fazem parte do CDP permite uma resposta

diferenciada e abrangente nos cuidados prestados. Estes seguem uma filosofia de
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cuidados centrados na familia, que é partilhado por toda a equipa multidisciplinar,
existindo colaboracdo entre todos de forma a possibilitar a melhor resposta as
criancas/jovens e respetivas familias.

A observagdo e participacdo ativa nas consultas de especialidade permitiu-nos o
aprofundamento de conhecimentos, assim como o desenvolvimento de competéncias
sobre planeamento e acompanhamento da crianga/jovem e familia, sustentada na mais
recente evidéncia cientifica. Durante as consultas, sdo estabelecidos planos de salde em
parceria com os pais/familia com o objetivo de promover a parentalidade. A parceria entre
0 EESIP e os familiares significativos nos cuidados a crianga/ jovem assume-se como
essencial na humanizagdo dos mesmos (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). Esta
relacdo de confianca permitird que a familia expresse as suas dividas, sendo uma
oportunidade para o desenvolvimento de estratégias e promocdo de comportamentos
potenciadores de salde, incentivando um cuidar seguro, com conhecimento adequado e
atual, indo de encontro, também, a competéncia do EESIP na assisténcia a crianga/jovem
e familia para a maximizacdo da sua saude através da implementagdo e gestdo de um
plano de satde no qual promove a parentalidade (OE, 2018).

Todos os contextos em que atua o EESIP representam uma oportunidade de
promover a salde do bindbmio. A consulta de Neonatologia, onde ocorre o seguimento
pos-alta no primeiro ano de vida de criangas cujo nascimento foi pré-termo, compreendeu
o aprofundamento dos conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvimento infantil
neste grupo em particular, essencial as competéncias do EESIP, sendo que, nestas
consultas, o desenvolvimento é um dos grandes focos de atencéo.

Na consulta de enfermagem das diversas especialidades, o EESIP € capaz de
avaliar, prevenir e diagnosticar, de forma precoce, situacdes de risco que possam surgir
através da utilizacdo de instrumentos como roteiros de entrevistas, protocolos
assistenciais e as orientacdes do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ).

Foi-nos possivel prestar cuidados antecipatorios, preconizados nesse mesmo
programa, em areas tdo diversas como a alimentacdo, higiene, sono, atividade fisica,
seguranca e acidentes, vacinacdo, salde oral, a creche/infantario/escola, em fungédo da
etapa de crescimento e desenvolvimento de cada um através da avaliagdo da crianca,
entrevista aos cuidadores e ensinos adequados a cada caso.

Verificamos que a capacitagéo dos pais/familiares para a parentalidade e a adogédo
de uma abordagem centrada na familia é tdo importante quanto os cuidados centrados na

crianga/ jovem. Para tal, fomentamos o envolvimento dos pais nas decisdes sobre 0s
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cuidados prestados a crianga. No CDP, o EESIP tem o privilégio, como referido
anteriormente, de estar em contacto com as diversas areas de vida da crianga/jovem e
familia como a escola e os cuidados de salde primarios, pelo que tem um papel
fundamental de estabelecer uma comunicacéo eficaz, aberta e fluida entre os diferentes
sistemas que integram o mundo da crianca (Ramos & Barbieri-Figueiredo, 2020). E
consensual, na literatura, a responsabilidade do EESIP na articulacdo entre a escola,
familia, cuidados de satde priméarios e a comunidade em geral.

Acompanhamos a consulta multidisciplinar de Trissomia 21, na qual foi possivel
avaliar criancas/jovens com esta patologia, perceber as suas dificuldades na comunidade
e adequar o suporte familiar e comunitario. O suporte social é uma das intervencGes em
salide mais citadas na literatura, assim como as intervencdes educativas e psicossociais
de enfermagem dirigidas a crianca/jovem e familia com doenga crénica (Ramos &
Barbieri-Figueiredo, 2020).

As oportunidades que mais influenciaram a aquisicdo e concrecdo desta
competéncia foram as adquiridas em contexto de Hospital de dia, durante o ensino clinico
em Urgéncias Pediatricas. O Hospital de Dia Pediatrico comporta quatro grandes areas:
oncologia pediatrica, hematologia pediatrica, pediatria geral e cirurgia pediatrica. Para
além destas areas, da apoio a vérias especialidades como alergologia e gastrologia.

Na area da alergologia sdo realizados procedimentos que visam o diagnostico,
terapéutica e acompanhamento clinico das criancas/jovens, sob a orientacdo de um
imunoalergologista. O desenvolvimento de técnicas de diagndstico e tratamento tem
permitido a melhoria dos cuidados aplicados e vao desde a alergia alimentar, a doenca
respiratOria, gastrointestinal, cutanea, medicamentosa, entre outras (Falcdo et al, 2017).
Os procedimentos que mais acompanhamos, dentro da alergologia, foram na area da
imunoterapia, com a aplicacdo de extratos alergénicos, nomeadamente veneno de
himendpteros, através de injecdes subcutaneas com supervisao e controlo das reacdes. A
utilizacdo de imunoterapia com insetos, usando veneno quando nos referimos a maioria
dos insetos e extrato de corpo inteiro quando nos referimos a formigas, é
comprovadamente eficaz na reducdo da probabilidade de anafilaxias devido a picadas
posteriores (Falcdo et al, 2017). Também acompanhamos criancas e jovens que tinham
tido reacdes anafilaticas a medicamentos, nomeadamente antinflamatério e a quem eram
realizadas tomas faseadas de outro tipo de antinflamatdrio de forma a descobrir uma
alternativa segura para utilizacdo no domicilio. Estes tipos de intervencBes requerem

cuidados de elevada diferenciacdo que justificam o facto da equipa ser constituida, na sua
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maioria, por EESIP uma vez que é requerido conhecimento especifico, adquirido durante
a sua formagéo avangada.

A &rea da oncologia peditrica foi a que mais nos cativou pela dindmica instituida
no hospital de dia, pela relacdo entre o EESIP e a crianga/jovem e respetiva familia e pela
capacidade de resposta as suas complexas necessidades. O hospital de referéncia na area
da oncologia pediatrica mais proximo situa-se em Lisboa, pelo que quando existe suspeita
ou confirmacdo de uma doenga oncoldgica, as criangas/jovens sdo encaminhadas para o
Instituto Portugués de Oncologia (IPO). Neste hospital, sdo realizados os exames
complementares, o diagnostico e é definido e iniciado o tratamento. Com o objetivo de
minimizar a distancia fisica ao centro de referéncia, colmatar as dificuldades sentidas
pelas familias na gestdo das suas vidas e promover o seu suporte psicossocial, foi criada
uma parceria entre o servico de pediatria do IPO e o Centro Hospitalar Universitario do
Algarve. Esta parceria foi iniciada em 2005 e oficializada em 2007 com a criagcdo de um
guia de apoio denominado “A crianga com doenga oncologica — Guia de apoio para
servi¢os de pediatria”. Este guia engloba varias vertentes, nomeadamente o diagndstico
precoce, 0 procedimento adequado na referenciacdo e as diversas formas de apoiar a
crianca e sua familia durante o tratamento e seguimento (IPO, 2007). A equipa de
enfermagem do hospital de dia é uma equipa altamente diferenciada com experiéncia e
formacdo para intervir e cuidar de criangas/jovens e respetivas familias em situagdes de
especial complexidade. Esta realidade potenciou a nossa aquisi¢cao de competéncias nesta
area tao especifica. Fomos, portanto, capazes de capacitar a crianca em idade escolar, o
adolescente e a familia para a adocao de estratégias de coping e de adaptacdo e promover
uma relacdo dindmica com criancas/jovens e familias. Esta vertente permitiu-nos,
também, criar estratégias promotoras de esperanca e adequar todas as interacdes e
intervencdes a cada crianca/jovem de modo a fazé-los sentir seguros e respeitados nas
suas preferéncias.

Assim, apos diagndstico e determinacdo do plano de tratamento, a crianca/jovem,
quando possivel, volta para a sua area de residéncia e é dada continuidade ao tratamento
através da administracdo de quimioterapia no hospital de dia, assim como controlo
analitico para controlo da aplasia medular. Dependendo dos resultados analiticos, é
também administrada uma série de medicacdo, como transfusbes ou fatores de
crescimento hematopoiético. Em todo o momento, a equipa do hospital de dia encontra-
se em articulagdo com a equipa do hospital de referéncia, existindo uma relacéo

simbidtica que beneficia as criancas/jovens e familias. A confirmagéo do diagndstico da
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crianca e a execucdo do seu tratamento exigem sensibilidade da equipa, nomeadamente
do EESIP, de forma a promover a confianga da crianca e da familia nos cuidados
prestados. Ha que compreender a profunda vulnerabilidade da familia como um todo,
nesta fase. Diante deste tipo de diagndstico, a familia desorganiza-se, altera as rotinas e a
dindmica de funcionamento, pelo que deve ser incluida, acompanhada e assistida para
que consiga criar novas rotinas, estratégias de coping e readquirir a sua homeostasia
(Sousa et al., 2019). Damos como exemplo uma crian¢a acompanhada por nos, de 10
anos, com diagndstico de neuroblastoma que ia uma vez por semana ao hospital de dia
realizar colheitas e, se necessario, administracéo de terapéutica No entanto, vinha sempre
chorosa ou triste porque faltava as aulas no seu dia preferido. Depois de entender a raz&o,
adequou-se as restantes marcacoes de forma que a crianca se sentisse mais confortavel,
verificando-se uma melhoria no seu humor.

Esta parceria existente entre os dois hospitais veio também permitir que as
criancas em fim de vida pudessem estar na sua area de residéncia, perto da familia
alargada com o apoio de profissionais de saude diferenciados. Assim, para estas criancas
e jovens, em parceria com as suas familias, é criado um plano individual de cuidados que
é reavaliado periodicamente em conjunto. Este plano individual tem como objetivos
melhorar a qualidade de vida, desenvolver e consolidar a relagdo de confianca e planear
0 dia-a-dia (Kendra & Jones, 2018). Como EESIP, devemos compreender todas as
particularidades de cada crianca/jovem e respetiva familia e incluir, na nossa abordagem,
todas as vertentes no que a crianga/jovem diz respeito: fisica, espiritual, psicossocial e
familiar. Cabe-nos a responsabilidade de desenvolver atividades com a crianga/ jovem e
respetiva familia no sentido de proporcionar o melhor bem-estar possivel, ajudando-os a
enfrentar as dificuldades inerentes a todo o processo de salde-doenca (Kendra & Jones,
2018).

Importa referir, dentro desta competéncia, a nossa presenca no Congresso
Internacional de Emergéncia, promovido pela Associacdo Portuguesa de Enfermeiros e
Médicos de Emergéncia. Destaca-se, no programa, a apresentacdo sobre emergéncias
pediatricas e obstétricas em que o orador, baseado na mais atual evidéncia cientifica e na
sua vasta experiéncia clinica, ensinou e demonstrou vérias estratégias para a rapida
detecdo das necessidades da crianca/jovem doente, de forma a facilitar a réapida
intervengdo. Reconhecemos, também, a importancia de estar representado num congresso
de emergéncia o topico relativo a cuidados paliativos, apresentados no programa como

“out of the box: critically ill or palliative, who cares...”, por um lado pela ousadia de se
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falar sobre cuidados paliativos num congresso direcionado & emergéncia e por outro por
ser um tema de profundo interesse espelhado neste relatorio de mestrado.

Esta formacdo foi bastante pertinente, uma vez que se trata do tema a que nos
propusemos explorar e refletir neste relatério de mestrado: Cuidados Paliativos
Pediétricos.

Ao longo dos diferentes contextos assistenciais, pretendemos explorar a gestao
das criancas e familia, com doenca cronica e incapacitante, com o objetivo de perceber
como era dada resposta as suas necessidades. Durante o ensino clinico de pediatria em
unidade de internamento médico, contactamos com um jovem, com paralisia cerebral, e
a sua familia. Tratava-se de um jovem com doenca crénica e incapacitante que
beneficiaria de um olhar e intervencdo por parte de uma equipa de cuidados paliativos
com o objetivo de beneficiar de um acompanhamento continuo, de forma a promover o
bem-estar fisico, psiquico e espiritual do jovem, assim como o suporte necessario a
familia. Encontrava-se internado por uma infecdo respiratOria causada por uma
microaspiracdo durante a alimentacdo, tendo ficado internado para colocacdo de sonda
nasogastrica e ensinos a familia. Este era um tema nunca antes abordado com a familia
por nenhuma especialidade que acompanhava o jovem e, portanto, percecionado pela
familia como uma derrota e ndo como uma evolucao natural em resposta a condicdo do
filho. Esta vivéncia permitiu-nos constatar a inexisténcia de um pensamento paliativo de
abordagem holistica, por forma a antecipar necessidades e, consequentemente, prevenir
o sentimento de derrota por parte da familia. E de extrema importancia abordarmos esta
tematica, como EESIP, com vista a maximizacao da doenca e qualidade de vida destas
criancas/jovens e familias. Os profissionais de salde devem ter informacdo e
conhecimento sobre a forma como comunicar e gerir as necessidade destes doentes para
conseguirem ajudar as criancas/jovens e familias a estabelecer um plano para a trajetéria
da doenca (Justo da Silva et al, 2022). Assim sendo, propomo-nos a fazer uma revisao

integrativa da literatura sobre esta tematica.
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2. REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

2.1. PERTINENCIAE JUSTIFICAQAO DA TEMATICA

Os Cuidados Paliativos sdo hoje reconhecidos como um direito humano
fundamental. No entanto, apenas uma em cada dez pessoas tem acesso a estes cuidados
em fim de vida (Justo da Silva et al, 2022).

Segundo as defini¢des de referéncia da WHO (2020) e da Center for Advance
Palliative Care (CAPC) (2019) e com o que se encontra espelhado no Plano Estratégico
Nacional 2017-2018, pode-se definir Cuidados Paliativos enquanto cuidados de salde
ativos que tém como objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas portadoras de
doencas cronicas complexas, limitantes ou ameacadoras da vida, através de uma
abordagem holistica, de identificagdo precoce e tratamento da dor e de outros sintomas
fisicos, psicossociais e espirituais. Estes visam a prevencdo e alivio do sofrimento, e
estendem-se ao apoio a familia e ao periodo de luto. Os CPP tratam-se de cuidados que
comegam quando a doenca € diagnosticada, devendo ser continuos, independentemente
da crianca receber, ou ndo, tratamento dirigido a doenca. Para serem eficazes, €
imprescindivel uma ampla abordagem interdisciplinar, que inclua a familia e utilize os
recursos disponiveis na comunidade, podendo ser sempre implementados com sucesso
Mesmo gue 0S recursos sejam escassos, assim como podem ser providenciados em
instituices de cuidados terciarios, nos centros de satde da comunidade ou no domicilio
(WHO, 2020).

Segundo Justo da Silva et al (2022), os cuidados paliativos focam-se na vida
durante a doenca e os profissionais de saude caracterizam-se pela sua entrega,
competéncia e compaixdo na aproximacdo ao doente. Por esta razdo, devem estar
presentes no diagndstico, acompanhando toda a evolugdo até a cura ou morte. As criancas
e jovens sdo muito dependentes dos cuidadores préximos, na maior parte das vezes 0s
pais, que abdicam de quase toda a vida social e profissional para se dedicarem
inteiramente a cuidar do seu filho durante toda a vida. Assim, paliar passa por cuidar dos
familiares, por nunca abandonar o doente, por aliviar, com compaixdo, o fardo de ser
cuidador (Justo da Silva et al, 2022).

Segundo Lacerda & Mendes (2020), até 2013, em Portugal, ndo existia, de forma
oficial, CPP, embora ja houvesse, em alguns servigcos de pediatria, grupos de trabalho
nesta area desde os anos 2000, principalmente nas areas de Neonatologia e Oncologia.
Neste mesmo ano, foram cridos grupos de trabalho na Associac¢do de Cuidados Paliativos
e na Sociedade Portuguesa de Pediatria, que iniciaram, em conjunto, um processo de
dinamizacao.
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A OMS, em 2014, considerou Portugal o pais menos desenvolvido da Europa
Ocidental na provisdo destes cuidados (Lacerda et al, 2014). Segundo a International
Children’s Palliative Care Network (ICPCN) (2019), até Fevereiro de 2013, era 0 Unico
pais sem provisdo de CPP (nivel 1). Entre 2013 e 2018 Portugal avancou do nivel 1 para
o nivel 4 da ICPCN (Figura 1).

- Evidence of broad palliative care provision for children. Approaching full intagration within health care services as well as a national policy to support children’s palliative care.

- Evidence of broad palliative care provision for children with training available and focused plans for development of services and integration into heaith care services.

D Evidence of localised pallistive care provision for children and availability of training.

[:] Evidence of capacity building activities for the provision of children’ palliative care.

I:] No knowin provision of children’s palliative care

Figura 1- Niveis mundiais de provisdo de Cuidados Paliativos Pediatricos. Disponivel em
http://www.icpcn.org/1949-2/, Ultima atualizagdo Maio 2019

Este avanco deveu-se a constituicdo de um grupo de trabalho multidisciplinar, em
2014, pelo Ministério da Saude, atraves do Despacho n° 8286-A/2014, de 25 de Junho,
para a criacdo de CPP em articulacdo com a Comissdo Nacional de Saude Materna da
Crianca e do Adolescente. Mais recentemente, foi publicada a Portaria n.° 66/2018, pelo
Ministério da Saude, com a colaboracdo da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos,
que determina que todos 0s servi¢os de pediatria do SNS devem criar uma equipa intra-
hospitalar de suporte em CPP, e a integracdo dos CPP no Plano Estratégico Nacional
2019-2020 (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019). Estas equipas,
denominadas de Equipas Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos
(EIHSCPP), tém como objetivo prestar cuidados diretos e orientacdo na elaboracdo do
plano individual de cuidados as criangcas e jovens em situacdo de doenca cronica
complexa e suas familias (Portaria n.° 66/2018). Devem, ainda, acompanhar a
crianca/jovem e familia durante o internamento e fazer a articulagdo com as equipas da
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Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), de forma a garantir uma
continuidade de cuidados (Comissédo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019).

No Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (2019-
2020) é defendido que as EIHSCPP devem desenvolver uma consulta de CPP e Hospital
de Dia, garantindo o seguimento dos doentes que tiveram alta do internamento hospitalar
ou que sdo acompanhados em ambulatoério. Deve, ainda, ser disponibilizado atendimento
telefénico aos doentes, familiares e outros profissionais de salde e prever a necessidade
de consultas ndo programadas para atendimento em situacdo de crise, de modo a evitar e
diminuir o recurso aos servigos de urgéncia (Comisséo Nacional de Cuidados Paliativos,
2019).

Embora no Plano Estratégico para os Cuidados Paliativos seja recomendado a
criacdo de mais EIHSCPP, ainda existe um vasto percurso a trilhar, ultrapassando
condicionantes e conguistando os desafios que permitem oferecer as criancas/jovens e
familias os cuidados mais adequados e que minimizam o impacto negativo da doenca e
seu prognostico (Lacerda & Mendes, 2020).

Desta forma, este relatorio de mestrado mostra-se atual e pertinente, e tem como
objetivo demonstrar o papel do EESIP nesta area, mais concretamente na referenciacao
da crianca/jovem e familia para os CPP.

2.1.1. Especificidades dos Cuidados Paliativos Pediatricos

O desenvolvimento dos cuidados paliativos segue o modelo de satde publica
delineado pela OMS, o qual afirma que o acesso a este tipo de cuidados constitui um
direito humano, como referido anteriormente. Enfatiza as areas de formacdo, da
disponibilidade de farmacos para a dor e outros sintomas e a implementacéo de politicas
nacionais de cuidados paliativos (WHO, 2020).

As bases para a prestacdo de cuidados paliativos sdo, em muito, semelhantes as
dos adultos. No entanto, existem certas diferencas apontadas na bibliografia como a
heterogeneidade de diagnosticos, baixa prevaléncia das doencas que requerem CPP,
trajetérias muito mais prolongadas, progndsticos incertos, diferentes estadios de
desenvolvimento (fisico, fisiolégico, cognitivo e emocional), farmacocinética e
farmacodinamica, diferentes estadios no ciclo e dindmica familiar, sofrimento familiar,
questdes legais, dilemas éticos unicos e elevado impacto social (Forjaz de Lacerda, 2012).

Estas diferencas tornam os CPP cuidados altamente diferenciados que requerem
profissionais, especialistas na area da saude infantil e pediatrica, com formacgéo e
competéncias na area da ética, comunicagdo e apoio ao luto (Justo da Silva, 2022). Ao
longo de todo o processo, é fundamental a participacdo e envolvéncia dos cuidadores
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familiares, em especifico pais e irmdos, que devem ser incluidos na avaliacdo das
necessidades e prestacédo de cuidados (Chambers, 2018).

Importa referir que a sobrevivéncia até a idade adulta de muitas criancas/jovens
com patologias pediatricas raras exige a implementacéo de programas de transi¢ao para
cuidados paliativos de adultos (Chambers, 2018).

Existem varios obstaculos reconhecidos a prestacéo de CPP, entre eles a percecéo,
pela familia e pelos profissionais de salde, de que os CPP sdo cuidados exclusivamente
de fim de vida, baixa prevaléncia, dispersdo geogréfica, falta de formacdo, treino e
recursos, € ma coordenacdo e comunicagdo entre os varios profissionais de satde que
acompanham a crianga/jovem e respetiva familia (Forjaz de Lacerda et al, 2017).

2.1.2. Critérios de elegibilidade para Cuidados Paliativos Pediatricos
Tipicamente, as criancas e jovens com necessidade de CPP sdo aquelas cujas

situacOes clinicas podem colocar a hipdtese de ndo sobrevivéncia até aos 18 anos (Harrop
& Edwards, 2013). A associacdo Together for short lives (2018), distingue estas situacdes
clinicas em quatro grandes categorias, em que as doencas nelas agrupadas apresentam

diferentes trajetorias (figura 2), fundamentais no planeamento dos cuidados:

e Categoria 1: doencas que colocam a vida em risco, mas para as quais o
tratamento € possivel, podendo falhar. Como exemplos existe o cancro,
faléncia de multiplos 6rgéos, prematuridade extrema.

e Categoria 2: doencas em que a morte prematura é inevitavel, mas onde
sdo possiveis longos periodos de tratamento intensivo, com o objetivo de
prolongar a vida e permitir ao doente integrar-se em atividades diarias. Sao
exemplo as doencgas neuromusculares ,como fibrose quistica ou a distrofia
de Duchenne.

e Categoria 3: doencas progressivas, sem tratamento curativo, onde a
terapéutica é exclusivamente paliativa, podendo o doente sobreviver
varios anos. Sdo exemplo doencas metabdlicas como as
multipolissacaridoses, a doenca de Batten.

e Categoria 4: doencas irreversiveis, mas nao progressivas e causadoras de
incapacidades graves que levam a situac6es de salde muito complexas,
com probabilidade de morte prematura. Exemplos: Casos de paralisia
cerebral, lesdo da espinal medula, malformacdes cerebrais.

Chambers, L. (2018).
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Figura 2 -Trajetorias das diferentes categorias de doencas com necessidades paliativas em Pediatria (Forjaz
de Lacerda, 2014)

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
2021-2022, estima-se que existam cerca de 7268 criangas/jovens com necessidades
paliativas, em Portugal Continental (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2021).
Ao garantir que estas criangas/jovens e respetivas familias possuem acesso a cuidados
paliativos, estamos a permitir que tenham experiéncias menos traumaticas e maior
conforto e que os pais se sintam mais bem preparados para lidar com a doenca do seu
filho (Cuviello et al, 2021).

Assim, é objeto deste relatorio de mestrado o papel do EESIP na referenciacdo da
crianca/jovem e respetiva familia em Cuidados Paliativos, através de uma revisao
integrativa da literatura. De seguida, iremos explanar a metodologia utilizada.

2.2. METODOLOGIA
O tipo de estudo consiste numa revisao integrativa da literatura por partes, tendo

por base o protocolo da revisdo sistematica, pelo que seguimos todos 0s passos da revisao
sistematica, com excec¢do dos ultimos dois passos: avaliacdo da qualidade da evidéncia e
publicacdo. As revisdes sistematicas da literatura devem ser exaustivas e incluir todos os
estudos relevantes para a area em questdo, usar uma metodologia rigorosa e seguir
determinados protocolos, sendo que todo esse processo deve constar no artigo de revisao.
E essencial delinear a estratégia para selecionar a informacdo mais pertinente nas bases
de dados e, por fim, pelo menos duas pessoas devem estar envolvidas na triagem de
artigos e extracdo de dados (Donato, 2019).

Segundo Donato (2019), existem nove etapas do processo de revisao sistematica,

sendo elas:
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Formular uma questéo de investigacéo;
Produzir um protocolo de investigacdo e efetuar o seu registo;

Definir os critérios de inclusdo e exclusao;

Eal N

Desenvolver uma estratégia de pesquisa e pesquisar a literatura — encontrar 0s
estudos;

Selecéo dos estudos;

Avaliacdo da qualidade dos estudos;

Extracéo dos dados;

Sintese dos dados e avaliacdo da qualidade da evidéncia;

© 0 N o O

Disseminagéo dos resultados- Publicagéo.

Para formular a questdo de investigacdo, foi utilizado o modelo definido pelo
acronimo PICO: Population, Intervention, Comparison, Outcome (Donato, 2019).
Na seguinte tabela, apresentamos os critérios utilizados para a pesquisa, de acordo

com a estratégia PICO.

Tabela 1. Estratégia PICO

P Populacao Crianga/Familia em cuidados paliativos

| Intervencdes Intervencdo do EESIP

C Comparagéo X (ndo se aplica)

@) Resultados Referenciacéo da crianga/Familia em cuidados paliativos

Com a utilizacdo desta estratégia, foi possivel formular a seguinte questdo de
investigagdo: “Qual a intervencdo do enfermeiro especialista em Saude Infantil e
Pediatrica na referenciacao da crianga/ familia em Cuidados Paliativos?”.

Depois de formular a questdo de investigacdo, numa revisdo integrativa, deve ser
desenvolvido um protocolo de investigacdo que especifica a questdo a ser investigada e
0s métodos que serdo usados para efetuar a revisao. Os termos de pesquisa, bases de dados
e outros recursos a consultar devem estar também contidos no protocolo de revisdo, para
minimizar o viés antes de iniciar a pesquisa da literatura. Devem ser, também,
determinados os critérios de inclusdo e exclusdo e indicar como se efetuara a selecao dos
estudos (Donato, 2019). Para ajudar na redacdo do protocolo foi utilizado o método
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews na Meta-Analysis),

apresentado nos resultados (Tabela 2).
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Como critérios de inclusdo, definimos artigos publicados entre 2012 e 2022, em
lingua portuguesa, inglesa e espanhola. Como critérios de exclusao, definimos o periodo
neonatal e artigos que ndo estejam em portugués, inglés ou espanhol.

Uma parte fundamental de uma revisao integrativa é uma pesquisa exaustiva da
literatura para encontrar todos os estudos relevantes sobre o tema (Donato, 2019). Pelo
que foram definidos os seguintes termos de pesquisa: “infant”; “child”; “preschool”;

9, < 99, < 99, 6

“adolescent”; “pediatrics”; “pediatric nursing”; “pediatric nurse practitioners

99 e

referral
and consultation”; “hospital referrals”; “second opinion”; “palliative care”. Para definir
estes termos, foi utilizado o site da National Librry of Medicine para encontrar termos
MeSH (Medical Subject Heading), que se trata de um vocabulario controlado de termos
biomédicos usados para indexacdo de documentos na MEDLINE (Pocinho, 2012). A
utilizagdo de vocabulario controlado como o MeSH traz uniformidade, produzindo
consisténcia e precisdo, 0 que permite encontrar a informagdo independentemente da
terminologia usada pelos autores (Donato, 2019).

Para definir a expressdo de pesquisa foram utilizados operadores booleanos,
representados pelos termos AND e OR. A utilizagdo destes permite realizar combinagdes
entre 0s termos que serdo usados na pesquisa, de forma a alargar a pesquisa. Assim sendo,
a expressao de pesquisa utilizada foi “infant OR child, preschool OR child OR adolescent
AND Pediatrics OR pediatric nursing OR Pediatric Nurse Practitioners AND Referral and
Consultation OR hospital referrals OR second opinion AND palliative care”.

O motor de busca utilizado foi a EBSCOhost e foram incluidas as bases de dados:
CINAHL Complete, MEDLINE Complete, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane Database of
Systematic Reviews, Cochrane Methodology Register, Library, Information Science &
Technology Abstracts, MedicLatina, Cochrane Clinical Answers. Segundo Donato
(2019), é importante realizar a pesquisa em varias bases de dados bibliogréficas, sendo

que a Cochrane recomenda usar pelo menos trés.

2.3. RESULTADOS
Iniciamos a pesquisa a 17 de junho de 2022 e terminamos a 21 de junho de 2022.

Desta pesquisa obtivemos, inicialmente, 231 resultados, dos quais foram excluidos 131
por se encontrarem duplicados. Conforme refere Donato (2019), terminada a pesquisa e
eliminacdo dos artigos duplicados, € necessario avaliar os titulos e resumos dos restantes

resultados. Este processo é, habitualmente, lento e estdo envolvidas, pelo menos, duas

43



pessoas para minimizar o viés e garantir que ndo sdo excluidos trabalhos importantes
(Donato, 2019). No nosso caso, esta selecdo foi realizada por partes e validada pelas duas
professoras orientadoras.

Nesta fase, foram selecionados os estudos a incluir de acordo com os critérios pré-
definidos. Os titulos e os resumos foram avaliados no sentido de remover os estudos que
ndo estavam claramente relacionados com o topico. Foram excluidos, pelo titulo, 39
artigos, tendo ficado para analise do resumo 61 artigos.

Apo6s a leitura e analise dos resumos, foram excluidos 22 artigos, por ndo se
enquadrarem no tema, sendo que para leitura do texto integral restaram 39.

N&o nos foi possivel ter acesso imediato a todos os artigos selecionados para
leitura integral, pelo que foi solicitado apoio a biblioteca da Escola Superior de Saude
Santa Maria a 10 de agosto de 2022 para acesso a 18 artigos. Destes, foram-nos enviados
15 artigos a 11 de agosto de 2022 e os outros trés foram pedidos aos autores. SO foi
possivel obter um artigo dos autores a 31 de agosto de 2022, pelos que os outros dois
foram excluidos, por falta de acesso ao texto integral.

Apos a leitura do texto integral, constatamos que 21 artigos ndo respondiam a
questdo de investigacgéo e trés tratavam-se de uma revisao da literatura.

Assim, terminamos o processo de sele¢cdo com 13 artigos.

De forma a facilitar a analise da fase de pesquisa, foi realizada o seguinte diagrama
PRISMA (Tabela 2).
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Tabela 2 — PRISMA

Identificacdo dos artigos
Estudos identificados
z§ através da pesquisa em
3 bases de dados/ .| Artigos duplicados
= plataformas e motores de " n=131
S busca
=
n= 231
A4
Artigos para leitura do titulo || Artigos excluidos pelo titulo
- n=239
n=100
[<B]
e
o
o v
:_g Artigos para andlise dos »| Artigos excluidos pelo resumo
ﬁ resumos n=22
o n==61
£
(5]
: |
= . . —®| Artigos excluidos pela analise
[ Artigos para andlise do texto do texto integral
mt_eg;al Nio obtencdo do texto
n= integral n = 2
N&o respondem a questdo
— l de investigacdo n = 21
o RevisOes da literaturan =3
NS Artigos incluidos na revisdo
S n=13

2.4 ANALISE DOS RESULTADOS
Apos a reducado dos artigos, explanado na tabela 2, foi possivel agrupar os artigos

em quatro grandes categorias: Atitudes dos profissionais face ao CPP; Défice de
conhecimento sobre CPP/Formacdo, Oportunidades de referenciacdo para CPP e
Beneficios da referenciacéo.

Esta divisdo dos artigos esta presente, abaixo, na tabela 3 e na tabela 4.
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Tabela 3 - artigos por categoria

profissionais face aos
CPP/ crencas

Categorias artigos
- A3: “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests and
Recommendations”
- A4: “Palliative care consultation in pediatric oncology”
Atitudes dos - A6: “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative or

Hospice Care”

- A7: “Predictors of Late Palliative Care Referral in Children with
Cancer”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral Practices in
Pediatric Oncology: A Large 5-year Retrospective Audit”

- All: “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric
Oncology”

- A12: “Underlying barriers to referral to paediatric palliative care
services: Knowledge and attitudes of health care professionals in

a paediatric tertiary care centre in the United Kingdom”

Oportunidades de

referenciacéo para CPP

- Al: “Defining palliative opportunities in pediatric patients with
bone and soft tissue sarcomas”

- A2: “Does referral to specialist paediatric palliative care services
reduce hospital admissions in oncology patients at the end of
life?”

- A3: “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests and
Recommendations”

- A4: “Palliative care consultation in pediatric oncology”

- AS: “Patients requiring pediatric palliative care for advanced
heart disease in France: A descriptive study”

- A6: “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative or
Hospice Care”

- A8: “Prevalence of specialised palliative care consultation for
eligible children within a paediatric cardiac ICU”

- A9: “Screening Criteria Improve Access to Palliative Care in the
PICU”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral Practices in
Pediatric Oncology: A Large 5-year Retrospective Audit”

- All: “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric
Oncology”
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- A12: “Underlying barriers to referral to paediatric palliative care
services: Knowledge and attitudes of health care professionals in
a paediatric tertiary care centre in the United Kingdom”

- Al3: “When and why do neonatal and pediatric critical care

physicians consult palliative care?”

Conhecimento sobre
CPP

- A3: “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests and
Recommendations”

- A6: “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative or
Hospice Care”

- A8: “Prevalence of specialised palliative care consultation for
eligible children within a paediatric cardiac ICU”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral Practices in
Pediatric Oncology: A Large 5-year Retrospective Audit”

- All: “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric
Oncology”

- A12: “Underlying barriers to referral to paediatric palliative care
services: Knowledge and attitudes of health care professionals in
a paediatric tertiary care centre in the United Kingdom”

- Al3: “When and why do neonatal and pediatric critical care

physicians consult palliative care?”

Beneficios da

referenciacéo

- A2: “Does referral to specialist paediatric palliative care services
reduce hospital admissions in oncology patients at the end of
life?”

- AS: “Patients requiring pediatric palliative care for advanced
heart disease in France: A descriptive study”

- A8: “Prevalence of specialised palliative care consultation for
eligible children within a paediatric cardiac ICU”

- A9: “Screening Criteria Improve Access to Palliative Care in the
PICU”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral Practices in
Pediatric Oncology: A Large 5-year Retrospective Audit”

- Al13: “When and why do neonatal and pediatric critical care

physicians consult palliative care?”
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Tabela 4 - ndmero de artigos

Categorias NuUmero de artigos
Atitudes dos profissionais face aos CPP/ crencgas 6
Oportunidades de referenciagio para CPP 12
Conhecimento sobre CPP 7
Beneficios da referenciagao 6

2.5.DISCUSSAO
Com a revisdo integrativa da literatura pretende-se responder a questdo de

investigagdo: “Qual a intervengdo do enfermeiro especialista em satde infantil e
pediatrica na referenciacao da crianga/jovem e familia para cuidados paliativos?”. Para
tal, apos a analise dos artigos selecionados e conforme explanado anteriormente, foi-nos
possivel definir quatro categorias, pelas quais iremos confrontar os achados de cada autor,
de forma a chegar a resposta da nossa questéo.

Conseguimos aferir que varias sao as criancas/jovens e familias com critérios para
CPP que nunca chegam a ser referenciadas e aquelas que séo referenciadas tendem a
ocorrer tardiamente na trajetéria da doenca (Harrop & Edwards, 2013). Compreender a
auséncia de referenciacdo foi um dos desafios desta revisdo, com o objetivo de propor

estratégias que contribuam para reverter estes achados.

2.5.1. Crencas e atitudes dos profissionais de satude face aos CPP
No que se refere a categoria de crencas e atitudes dos profissionais de saude face

aos CPP, os autores Carter et al (2021), Johnston & Vadeboncouer (2012), Conner &
Uddin (2016), Kaye et al (2018),Ghoshal et al (2016), Cuviello et al (2021) e Twamley
et al (2013) mostraram, nos seus estudos, que a associacdo negativa que os profissionais
fazem entre cuidados paliativos e morte € um fator relevante para o atraso ou a ndo
referenciacdo para CPP. Carter et al. (2021) e Cuviello et al. (2021) referem que as
barreiras para uma referenciacdo mais inicial sdo a percecao, por parte dos profissionais
de salde, de que a familia ndo se encontra preparada para reconhecer a doen¢a como uma
condicdo ameagadora de vida, assim como o sentimento de que a familia perceciona o
facto de se falar sobre CPP como desistir do doente. As caracteristicas pessoais dos

enfermeiros, o seu nivel de conforto a cuidar de criangas em fim de vida e a espiritualidade
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podem influenciar a intencdo de referenciar e a altura em que referenciam para CPP
(Conner & Uddin, 2016; Cuviello et al, 2021).

A maior parte das criancas em CPP sdo referenciados num estado avancado da
doenca, apds vérias tentativas de tratamento curativo, e o facto da referenciacdo ser
realizada tardiamente pode dever-se a relutancia da familia relativamente a CPP e do facto
dos profissionais de salde sentirem que estdo a desistir do doente (Ghoshal et al, 2016;
Johnston & Vadeboncoeur, 2021; Cuviello et al, 2021). Os padrdes de referenciacao
podem ser influenciados por varios fatores incluindo a prética individual do profissional
de saude e as defini¢des pessoais de CPP (Cuviello et al, 2021).

De acordo com Twamley et al. (2013), os profissionais de saude relatam uma alta
valorizagdo para a envolvéncia dos CPP e que esta deveria ser feita na altura do
diagnostico. No entanto, quando confrontados com a sua préatica de encaminhamento, as
referenciacdes sdo realizadas tardiamente na trajetdria da doenga, verificando-se que a
associagdo dos CPP com a morte atuam como uma barreira para a altura em que é feita a
referenciagao.

Kaye et al (2018), na sua investigacdo sobre as associacdes entre doenca,
tratamento e fim de vida e a altura de referenciacdo para CPP de criangas com doenca
oncoldgica, referem que identificar os atributos associados a um envolvimento tardio de
CPP nos cuidados a criangas com cancro € o primeiro passo para o desenvolvimento de
intervencdes direcionadas a melhorar o acesso a CPP atodas as criancas/ jovens e familias
elegiveis para tal.

Os autores Conner & Uddin (2016) e Ghoshal et al (2016) sugerem a importancia
da educacdo continua dos profissionais de saide como intervencdo para melhorar a
atitude dos profissionais de saude face aos CPP. Também os autores Cuviello et al (2021),
sugerem como uma potencial solucdo para aumentar as referenciacdes, a utilizacao de
uma ferramenta de triagem. Esta ferramenta pode ser implementada e utilizada através do
sistema informatico de saude de forma a remover o viés do profissional de salde.
Potencialmente, a utilizacdo de uma ferramenta de referenciacdo padronizada tambem
diminuiria o stress e angustia que os profissionais de saude sentem ao discutir com 0s

doentes e familia o envolvimento dos CPP.

2.5.2. Oportunidades de referenciacdo para CPP
No que diz respeito as oportunidades de referenciacdo para CPP, os autores
Ebelhar et al (2020), Fraser et al (2013), Carter et al (2021), Johnston & Vadeboncouer
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(2012), La Fay et al (2021), Conner & Uddin (2016), Delgado-Corcoran et al (2021),
Lutmer et al (2016), Ghoshal et al (2016) e Cuviello et al (2021), mencionam 0s
beneficios de referenciacdo para CPP e que estes devem ser iniciados quando se
reconhece a gravidade da doenga e nunca no final de vida. O diagnostico de uma doenca
grave, com risco de vida, assume um aspeto devastador tanto para a crianga ou jovem
como para a familia e, por isso, os profissionais de salde devem estar preparados para
ajudar nesses momentos dificeis e para referenciar para CPP (Justo da Silva et al, 2022).
Para isso é necessario identificar as oportunidades de referenciacéo.

As oportunidades de referenciacdo sdo eventos durante a trajetdria da doenga onde
0s apoios por parte dos CPP devem ser providenciados (Ebelhar et al, 2020).

Existem imensas oportunidades de referenciacdo perdidas uma vez que 0s
profissionais de salde referenciam tardiamente as criancas, muito perto da sua morte
(Carter et al, 2021; Johnston & Vadeboncoeur, 2012; kaye et al, 2018; Delgado-Corcoran
et al, 2021; Ghoshal et al, 2016).

Incorporar os CPP numa altura tardia do decurso da doencga diminui 0 seu impacto
na qualidade de vida e apenas tem efeito na qualidade da morte. Doentes que recebem
tardiamente uma referenciacdo para CPP tém menos oportunidade de receber cuidados
paliativos em casa e maior probabilidade de morrer no hospital (Ebelhar et al (2020).

De acordo com Delgado-Corcoran et al (2021), ao se aplicar os critérios de
referenciacdo do Center to Advance Palliative Care, € possivel perceber quais as criangas
elegiveis para CPP e, consequentemente, aumentar a sua referenciacdo e reduzir o tempo
em que esta é realizada.

Referenciar a crianca/jovem e familia para CPP numa altura critica e avancada do
trajeto da doenca limita a capacidade da equipa de CPP em criar uma ligacdo de longo
prazo com a familia durante toda a trajetoria da doenca, de forma a assegurar que 0s
valores da familia, os seus desejos e o plano individual de cuidados sdo respeitados
(Delgado-Corcoran et al, 2021).

Os autores dos artigos analisados anteriormente, comprovam que identificar o
momento ideal para referenciar para CPP é, normalmente, um desafio para os
profissionais de satde. No entanto, é benéfico para a qualidade de vida da crianca pelo
que, para assegurar a prestacdo de cuidados paliativos de qualidade, é necessario incidir
sobre os critérios de elegibilidade para CPP durante a formacdo dos profissionais de
salde, de forma a ndo se perder oportunidades de referenciacdo (Ebelhar et al, 2020;
Carter et al, 2021; Johnston & Vadeboncoeur, 2012; kaye et al, 2018; Delgado-Corcoran
et al, 2021; Ghoshal et al, 2016).
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Delgado-Corcoran et al. (2021), Lutmer et al. (2016) e Cuviello et al. (2021)
defendem que existe potencial para aumentar as referenciacbes para CPP atraves da
utilizacdo de uma triagem padronizada, utilizando critérios pré-selecionados que
automaticamente identificam as criangas e jovens que beneficiam de CPP. Esta estratégia
é corroborada por um outro estudo realizado numa UCIN em que ao utilizarem uma
checklist para triar os lactentes com necessidades paliativas, as referenciagdes para CPP
aumentaram de 25% para 100% (Humphrey et al, 2019).

Numa revisdo sistematica da literatura realizada sobre como e quando referenciar
uma crianga para cuidados paliativos, Harrop & Edwards (2013) consideram que a
avaliagdo e monitorizacdo das necessidades paliativas com recurso a instrumentos de
avaliacdo, mais concretamente, escalas, validados para a populacdo pediatrica, sdéo um
imperativo. Referem que a utilizagdo de escalas tem como vantagem: melhorar 0s
servicos prestados, identificar e priorizar problemas e minimizar variacbes na
identificacdo e avaliacdo das necessidades de cada crianga (Harrop & Edwards 2013;
Bernardo et al., 2016), pelo que sugerem a utilizacdo da escala PaPaS (Paediatric
Palliative Screening Scale). Esta é uma escala desenvolvida para identificar
criancas/jovens que poderdo beneficiar de CPP e facilitar a referenciacdo oportuna e
apropriada (Bergstraesser et al, 2014). Foi posteriormente traduzida e validada para a
populacdo portuguesa por Simdes et al. (2021).

Segundo Simdes et al. (2021), a PaPaS Scale fundamenta-se na taxonomia criada
pela Associacdo Together for Shorts Lives, ndo se limitando aos cuidados em fim de vida.

Os dominios avaliados na escala sdo: trajetoria da doenca e impacto nas atividades
de vida diaria da crianga/jovem; resultados esperados do tratamento da doenca e efeitos
secundarios associados; sinais/sintomas e problemas; preferéncias/necessidades do
doente ou pais/ preferéncias do profissional de salde; esperanca de vida (Anexo 1).
Dependendo da pontuacdo final, a escala sugere trés tipos de procedimento: 1- explicar
objetivos dos cuidados paliativos. Programar entrevista inicial com unidade de cuidados
paliativos; 2 — referenciar a unidade de cuidados paliativos e preparar o inicio de
cuidados; 3 — iniciar cuidados paliativos.

2.5.3. Conhecimento sobre CPP
Cuidar de criancas e jovens com doenca crénica complexa, limitante ou
ameacadora de vida é uma tarefa desafiante, pelo que a formacdo e educacdo sao
indispensaveis para a tomada de decisdo nos cuidados de saude prestados as
criancas/jovens e familias nestas condicoes.
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Moore & Sheetz (2014), através de uma revisdo sistematica da literatura,
concluiram que uma das principais barreiras ao desenvolvimento dos CPP era a falta de
conhecimento dos profissionais de saude sobre a temética. Recomenda-se que 0s
profissionais sejam capazes de reconhecer quem e quando encaminhar para consulta de
CPP (Moore & Sheetz, 2014).

Os autores Carter et al. (2021), Conner & Uddin (2016), Delgado-Corcoran et al.
(2021), Ghoshal et al. (2016), Cuviello et al. (2021), Twamley et al. (2013) e Richards et
al. (2018) referem que a formacéo dos profissionais de satide, assim como o conforto que
sentem em abordar assuntos como envolver os CPP e gestdo de sintomas influenciam o
facto de referenciarem, ou ndo, para CPP.

Ghoshal et al. (2016), nos resultados do seu estudo, verificaram que existe um
baixo padréo de referenciacGes devido a gestdo de sintomatologia e que isso se deve ao
facto da equipa ndo ser capaz de reconhecer estes sintomas como angustiantes e com
necessidade de intervencdo por parte da equipa de CPP. Referem, ainda, que quando a
equipa médica esta familiarizada com a estrutura e modo de trabalhar da equipa
multidisciplinar de CPP, se sente mais confiante para referenciar com o objetivo de
aconselhamento e ajuda na decisé@o de tratamento.

Os padrdes de referenciacdo sdo influenciados por varios fatores, incluindo as
definicdes e conhecimentos pessoais de CPP (Cuviello et al (2021). De acordo com
Twamley et al (2013), os profissionais de saude ndo utilizam os seus conhecimentos sobre
CPP de forma correta uma vez que existe uma grande discordancia entre o0s
conhecimentos sobre os principios dos CPP e aquilo que € realizado na prética clinica.
Também os autores Richards et al (2018) chegaram a conclusdo de que os profissionais
de saude tém incapacidade de explorar os desejos da familia devido a uma lacuna de
conhecimento sobre CPP.

As razfes que levam os profissionais de salde a referenciar criancas/jovens para
CPP sdo muito dispares: algumas sdo realizadas para criangas/jovens com grande
complexidade médica, estadias longas nos cuidados intensivos ou internamento,
readmissbes e quando sdo esperados maus progndsticos ou incerteza sobre a
sobrevivéncia da crianca/jovem; outras sdo realizadas para apoio na gestdo familiar
(Richard set al (2018); Ghoshal et al (2016).

Carter et al (2021), também sugerem, no seu estudo, que os doentes e familiares
beneficiariam se os profissionais de salde desenvolvessem capacidades de prestar CPP
primarios, que devem incluir a capacidade de envolver as familias em todas as tomadas
de decisdo relativamente a promogéo de qualidade de vida do doente e de gestdo béasica
de sintomas.
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Torna-se desafiante quebrar este ciclo de baixo nimero de referenciacdes e
variabilidade na referenciacdo, sugerindo-se a formacdo dos profissionais como uma
estratégia de valorizacdo e superagdo pessoal e profissional, com vista ao
desenvolvimento de cuidados apropriados, que indubitavelmente se vdo refletir na
melhoria da qualidade de vida da crianga/jovem com doencga cronica complexa, limitante
ou ameacadora de vida, e da familia (Richards et al, 2018; Cuviello et al, 2021; Ghoshal
et al, 2016; Delgado-Corcoran et al, 2021; Conner & Uddin, 2016).

2.5.4. Beneficios da referenciacdo para CPP

No que diz respeito aos beneficios da referenciacdo para CPP, os autores Fraser et
al. (2013), La Fay et al. (2021), Delgado-Concoran et al. (2018), Lutmer et al. (2016),
Ghoshal et al. (2016) e Richards et al. (2018) abordam a tematica fazendo uma ligagéo
entre a referenciacéo e os beneficios desta.

Fraser et al (2013) concluem que as referenciacfes estdo associadas a uma menor
percentagem de admissdes hospitalares, pelo que o encaminhamento para CPP tem um
papel importante na reducdo de internamentos hospitalares, durante o fim de vida, com
potenciais beneficios a nivel pessoal, social e econémicos. O envolvimento precoce das
equipas de CPP pode ajudar as familias a lidar com decisbes complexas, evitar
intervencdes dispendiosas e contribuir com uma melhoria da qualidade de vida da
crianca/jovem e respetiva familia (La Fay et al., 2021).

Efetivamente, os autores Delgado-Corcoran et al (2021), Trowbridge el al (2018)
e Keele et al (2013) defendem que, embora exista uma ideia preconcebida de que os CPP
sdo apenas Uteis como cuidados em fim de vida, o envolvimento dos CPP tem melhores
resultados quando integrado com os cuidados ativos com vista ao tratamento, desde o
inicio da trajetéria da doenca. Quando os CPP se associam a equipa que Segue a
crianca/jovem, atraves da referenciacdo, melhoram o controlo da dor e diminuem os
internamentos hospitalares e internamentos em UCI, assim como diminuem as
intervencdes invasivas e as mortes hospitalares.

Ghoshal et al (2016) e Richards et al (2018) referem que os doentes referenciados
para CPP tém mais apoio em fim de vida, uma vez que as equipas de CPP funcionam
como pontes de comunicacao entre a equipa médica e as familias, assim como ajudam a
equipa médica a arranjar alternativas para ir de encontro aos desejos e necessidade da
familia. Verificaram, também, que os profissionais de salde referem que cada
especialidade que segue a crianga (por exemplo pneumologia, cardiologia) vé a crianga
da sua perspetiva especifica da especialidade e que como estas especialidades trabalham
em paralelo, muitas vezes, perdem a perspetiva holistica e comunicam de formas
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diferentes com a familia, transmitindo diferentes niveis de otimismo e pessimismo. Isto
faz com que a familia questione se existe comunicacdo entre as Vvarias equipas,
interferindo na relacéo de confiaca, devido ao stress que isso incute na familia. Pelo que
um dos beneficios da referenciacdo para CPP, neste caso, sera o facto da equipa fazer
uma ponte de ligacdo entre as varias especialidades.

Percebemos, ap0ds a analise dos diversos artigos selecionados, que sdo varios 0s
fatores que contribuem para uma referenciagéo tardia. Por um lado, o facto do potencial
beneficio dos CPP, quando envolvidos precocemente, ser negligenciado, principalmente
se a probabilidade da cura ou do controlo da doenga esta superestimada. Por outro, o facto
de varios profissionais expressarem que o termo “cuidados paliativos” pode ser
interpretado de forma negativa pela familia e, ainda, eles préprios demonstrarem a crenca
que cuidados paliativos estdo associados apenas a cuidados em final de vida
(Bergstraesser et al, 2014).

Compreendemos, com a andlise e confronto dos resultados, dos diversos artigos,
que vérias sdo as sugestdes que 0s autores apresentam com 0 objetivo de aumentar e
melhorar o fluxo de referenciacéo para CPP, pelo que, baseados nesta revisdo integrativa
da literatura, iremos de seguida fazer uma proposta de intervengédo de forma a responder
a pergunta de investigacdo levantada.

2.6.PROPOSTA DE INTERVENCAO

Vérios sdo os autores que defendem que, ao compreender-se e ao aplicar-se a
filosofia de cuidados paliativos, possibilita-se a crianca/jovem e familia a oportunidade
de enfrentar a doenca ampliando-se a qualidade de vida.

Devido ao progresso da medicina, através do desenvolvimento de tecnologia cada
vez mais sofisticada e de novas formas de abordagem terapéutica, assim como da
prosperidade social, a mortalidade infantil tem diminuido significativamente nas Ultimas
décadas, permitindo que criancas com doenca cronica complexa, ou que enfrentam
condicGes ameacadoras da vida, sobrevivam durante mais tempo.

A literatura nacional e internacional evidencia que a morte em Pediatria continua
a ocorrer predominantemente em ambiente hospitalar, em cuidados intensivos neonatais
e pediatricos, e em contexto de grande agressividade terapéutica.

Adicionalmente, muitos dos profissionais que trabalham na area de pediatria
sentem-se pouco confortaveis no acompanhamento de criancas em situacdo de doenca
progressiva ou terminal e a sua formacéo nesta area €, ainda, muito pouca.

Os CPP requerem uma abordagem holistica, individualizada, proativa, sendo uma
area especializada de cuidados, que coloca o seu foco de atencdo na vida da crianca/jovem
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e da sua familia. Tem em vista colmatar todas as necessidades, quer do ponto de vista do
sofrimento fisico, quer psicossocial e emocional, e promover, sempre que possivel, a
centralizacdo dos cuidados no seu ambiente familiar, escolar e social.

Neste sentido, sentimos necessidade de sugerir estratégias de atuacdo que, por um
lado, avaliem as criancas/jovens e respetivas familias que beneficiariam de CPP e, por
outro, estabelecam programas de educacao sobre CPP para os profissionais de saide em
pediatria, uma vez que a falta de formacdo destes constitui um fator limitante no
desenvolvimento destes cuidados.

Sugere-se a criacdo de um protocolo de intervencdo para o Enfermeiro
Especialista em Salde Infantil e Pediatrica, que possa englobar varios profissionais, no
qual conste a seguinte informacéo:

e Definicdo de CPP;
e Critérios de elegibilidade para CPP:

e Crianca com doencas graves progressivas, sem opcao curativa, na
qual o tratamento é paliativo desde o diagndstico (ex.: RN no limiar
da viabilidade, cardiopatias complexas, doencas genéticas,
encefalopatia hipdxico-isquémica, etc.);

e Criancas em que o tratamento curativo ndo constitui solucéo para
0 problema ou em que a morte é previsivel;

e Crianca com doencas irreversiveis ndo progressivas,
acompanhadas de incapacidade grave (ex.: paralisia cerebral muito
grave).

e Aplicacdo da PaPaS Scale;
e Elaboracdo de um plano individual de cuidados:

e Rede de apoio da crianca;

e Avaliacdo fisica da crianca:

e Avaliacdo do padrdo respiratério, nutricional/metabdlico,
eliminacdo, sono/repouso, crescimento e desenvolvimento da
crianca;

e Preferéncias da crianca e dos pais

e Instituicdo de uma reunido familiar semanal.
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2.6.1. Utilizagdo da PaPaS Scale

A Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (2016), no que toca ao
desenvolvimento dos CPP em Portugal, considera que a avaliacdo e monitorizacdo das
necessidades com recursos a instrumentos de avaliacdo clinica, especificamente escalas,
validados para a populacéo pediatrica, € um imperativo de todo o sistema (Bernardo et al,
2016). A utilizacdo destes instrumentos apresenta varias vantagens, entre elas melhorar
0s servigcos prestados, personalizar os cuidados, identificar e priorizar os problemas,
facilitar a tomada de decisdo, minimizar variagdes na identificacdo e avaliacdo de
necessidades e na prestacao de cuidados, assim como promover a qualidade dos cuidados.

Torna-se obrigatério identificar e utilizar escalas uniformizadas que deverdo ser
compreendidas pelos profissionais de saude, que devem estar adaptadas a populacao e
validadas no contexto em que séo aplicadas, pelo que sugerimos a utilizacdo da PaPaS
Scale (Anexo 1).

Para implementar a sua utilizacdo é necessario 0 EESIP realizar sessbes de
formagdo em servico, aos enfermeiros, sobre a escala e as particularidades da mesma,
assim como e quando a utilizar. A escala devera ser preenchida na admisséo de todas as
criancas/jovens com doenga crénica, limitante ou ameacadora de vida. Deverdo ser
realizadas auditorias a utilizacdo de escala, de forma a avaliar a sua implementacao e
corrigir dificuldades, expressas pelos enfermeiros, na sua utilizacéo.

Consideramos que a PaPaS Scale € um instrumento educativo que ajuda equipas
ndo especializadas a responder melhor as necessidades de criangas/jovens e respetivas
familias, com doenca cronica complexa, através de uma abordagem estruturada e
organizada e que melhora a comunicagdo. A utilizacao desta escala podera contribuir para
um aumento das referenciacdes para CPP.

Sugere-se a inclusdo desta escala no sistema informatico de saide com o objetivo
de a utilizar de forma padronizada em todas as criancas com critérios para CPP.

2.6.2. Formacéao a equipa de saude

A educacdo sobre os principios e objetivos dos cuidados paliativos ¢é
imprescindivel para o desenvolvimento desta filosofia de cuidados, sendo a lacuna de
conhecimentos, nesta area, apontada como uma das principais barreiras ao acesso de
criancas/jovens e familias a este tipo de cuidados (Carter et al, 2021; Conner & Uddin,
2016; Twamley et al, 2013).

Torna-se desafiante quebrar este ciclo de baixo nimero de referenciacbes e
variabilidade na referenciacdo, sugerindo-se a formacdo dos profissionais como uma
estratégia de valorizacdo e superagdo pessoal e profissional, com vista ao
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desenvolvimento de cuidados apropriados, que indubitavelmente se vdo refletir na
melhoria da qualidade de vida da crianga/jovem e da familia.

Tendo em conta a importéncia dos conhecimentos sobre CPP na referenciacao
para 0S mesmos, torna-se desafiante o desenvolvimento de agdes de formagdo que sejam
ajustadas a diferentes realidades. A educacdo dos profissionais deve ir ao encontro das
necessidades, das criancas e familias alvo de atencdo destes.

Propomos que se faga, inicialmente, um levantamento dos conhecimentos dos
profissionais de salide antes de se realizar as a¢des de formacdo, por forma a adequar 0s
mddulos e o enfoque dado a cada tema, ao nivel de conhecimentos apresentado por cada
grupo avaliado. Sugerimos a utilizagdo do instrumento de recolha de dados desenvolvido
por Santos (2019) e utilizado pela autora num estudo qualitativo exploratério sobre as
necessidades formativas dos enfermeiros em cuidados paliativos (Anexo 2).

Apos o levantamento das necessidades formativas dos profissionais de saude dos
diversos contextos hospitalares, é importante realizar acbes de formacdo inseridas em
contexto de formacdo em servico. A formacéo deve ser organizada por modulos de forma
a abranger: principios gerais dos CPP e especificidades; apoio psicologico: do diagndstico
ao luto; questdes éticas em CPP; cuidados em fim de vida; urgéncias em CPP;
comunicagdo com a familia em CPP; plano antecipado de cuidados e discussdao de casos
clinicos.

Sugere-se, igualmente, apos este ciclo de formacdo em servico, a instituicdo de
uma equipa de trabalho, constituida por quatro elementos, onde tera de fazer parte o
EESIP, que esteja desperta e com vocacdo para os CPP, com o objetivo de melhorar e
aumentar as referenciacGes realizadas para CPP, agindo como facilitadores da
comunicacgdo entre a equipa principal e a crianca/jovem e familia devendo promover,
sempre, a discussdo sobre objetivos de cuidados, atitudes diagndsticas e terapéuticas e a
implementacdo de planos antecipados de cuidados, quando adequado.
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CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo deste relatdrio de mestrado permitiu-nos, por um lado, refletir sobre
a pratica clinica e, por outro, mobilizar e treinar competéncias essenciais enquanto futuros
detentores do titulo de mestre e especialista. Segundo o cddigo deontolégico do
enfermeiro, “o Enfermeiro Especialista reconhece que a melhoria da qualidade envolve a
avaliacdo das préticas e, em funcdo dos seus resultados, a eventual revisdo das mesmas e
a implementac¢ao de programas de melhoria continua” (OE, 2019, p. 4747).

No primeiro capitulo, realizamos uma reflexdo critica, norteada por evidéncia
cientifica atualizada, através da convergéncia da teorizacdo com a préatica desenvolvida,
reconhecendo neste exercicio a base para uma pratica especializada avangada, com vista
a melhoria continua.

A elaboracdo deste relatorio sobre CPP conduziu-nos a um conhecimento mais
profundo e a uma consciéncia mais apurada deste tema sobre o qual nos propusemos a
refletir. Acreditamos que é de enorme responsabilidade o trabalho a que nos propusemos
com a formulagdo da questdo de investigacdo “Qual a intervencdo do EESIP na
referenciacdo da crianga/jovem e familia para cuidados paliativos pediatricos?”.
Consideramos ter conseguido dar resposta a esta questdo com a revisdo sistematica da
literatura realizada, que culminou na proposta de intervencéo.

O diagndstico de uma doenca grave, com risco de vida, tem um peso devastador
na vida da crianca ou jovem e respetiva familia e, por isso, € da responsabilidade do
enfermeiro, enquanto EESIP, estar preparado e contribuir para apoiar nestes momentos
muito dificeis.

A literatura mostrou-nos que a tematica apresentada carece de maior
sensibilizacao e formacéo dos profissionais de salde e que é necessario a implementacédo
de uma escala de avaliacio e monitorizacdo das necessidades paliativas. E da competéncia
do EESIP propor e implementar um protocolo de atuacao que dé resposta as necessidades
encontradas. Citando Maria José Ferrdo, “Morrer nunca ¢ um lugar banal — morremos
todos os dias”. Contudo, a forma e a qualidade como passamos os Ultimos tempos pode,
ou ndo, proporcionar felicidade e bem-estar e marcara, para sempre, a familia que se
despede, prematuramente, de um ente querido. E sé poderemos proporcionar cuidados de
qualidade em fim de vida, se 0s pensarmos e 0s preparamos precocemente no decurso da

doenca.
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Concluimos que, findo este longo percurso formativo, fomos capazes de realizar
um crescimento pessoal e de maturacdo profissional que se traduzira numa melhoria

continua nos cuidados de enfermagem a diade crianga/familia.
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Apéndice 2 — Tabela de extracdo dos artigos

Al- “Defining palliative opportunities in pediatric patients with bone and soft tissue sarcomas”

Autores Ebelhar, J.; Allen, K.; DeGroote, N.; Wasilewski-Masker, K.; Brock, K.

Ano 2020

Pais EUA

Objetivos 1) O objetivo primério do estudo foi explorar o doente com sarcoma em termos

de oportunidades paliativas. Avaliaram quantas oportunidades paliativas
ocorreram e se isso diferia por diagndstico primario e variaveis demograficas,
levantando as hipéteses de que doentes com osteossarcomas tém maior nimero
de oportunidades paliativas e que as varidveis demograficas influenciam as

oportunidades paliativas que ocorrem durante o curso da doenca.

2) O objetivo secundério do estudo foi avaliar a referenciagdo a equipa de CPP,
levantando as hipéteses de que doentes que tiveram consulta de CPP
experienciam maior nimero de oportunidades paliativas e que 0 motivo, mais
comum, documentado para referenciagdo da consulta CPP seria controlo

sintomatico (dor).

Definir e entender estas oportunidades e a sua ocorréncia ao longo do curso da
doenca de um doente pode fornecer informacgGes sobre a altura em que é
expectavel sofrimento e angustia durante o tratamento do cancro,
independentemente do diagndstico, de forma a informar e melhor utilizacéo dos

recursos de CPP.

Participantes

Doentes entre os 0-18 anos com sarcomas 6sseos ou dos tecidos moles que

tenham morrido entre 1 Janeiro 2012 e 30 Novembro 2017 (60 doentes)

Metodologia

Revisdo retrospetiva



Resultados

TABLE1 Palliative opportunities in pediatric patients with cancer

Os doentes tiveram uma média de 9

—— gy
e o oportunidades  paliativas  entre 0
:h;wh'“mm ::E diagnéstico e a morte. A primeira
ot Symetom oportunidade paliativa ocorreu numa
“jm‘“"dw média de 2.7 meses apds diagnostico. O
. - tempo médio entre a primeira oportunidade
e paliativa e a morte foi de 17 meses.

6. I;:;T:;:ncare unit (ICU) Intensive care

J disintor it e e Erocri O namero de oportunidades paliativas ndo
R — — diferiu por raca, etnicidade, sexo, idade no

diagndstico, lingua, religido.

Foi avaliado o momento das oportunidades paliativas (referenciacdo) e a
consulta de CP. Apesar dos doentes desta coorte apresentarem cumulativamente
542 oportunidades de referenciagdo antes da sua morte, apenas 30% (18/60) dos
doentes com sarcomas receberam consulta de CPP. O nUmero total de
oportunidade paliativas (referenciagdo?) ndo diferiu entre os doentes que
receberam consulta de CPP e os que ndo receberam. Os que receberam Consulta
CPP, o tempo médio entre o diagndstico e a envolvimento dos CP foi de 14

meses. Passaram 12 meses entre a primeira referenciagao e a consulta de CP.

As consultas aconteceram 2,2 meses antes da morte. Os doentes tiveram uma

média de 5 oportunidades de referenciagdo antes da consulta de CPP.

Foi avaliado as razGes para a referenciacdo para consulta de CPP. A razdo mais
comum, documentada, foi controlo de sintomas. A segunda mais comum foi
problemas relacionados com a doenga como recaidas ou progressdo da doenca e
fim de vida. As referenciagbes, mais comuns, que foram imediatamente
precedidas de consulta foram progressdo ou recaida, admissdo nos ClI,
internamento para controlo de sintomas, e internamento por fim de vida. O
tempo médio entre a referenciacdo e a consulta foi de 4,5 dias. O tipo de sarcoma

diagnosticado ndo estava correlacionado com a razdo da referenciag&o.

Trés doentes do sexo feminino com osteossarcomas metastizados ou
rabdomiossarcoma tiveram consulta de CPP ap6s o diagndstico sem nenhuma
“oportunidade de referenciacdo” devido a combinacdo de dor aguda, estado
avancado da doenga e mau prognostico. Estas doentes foram internadas num

hospicio em 1, 3 e 6 meses e morreram 4, 7 e 7 meses apos o diagndstico.



Conclusdo

Este estudo define oportunidades paliativas como eventos durante a trajetoria
da doenca onde CPP devem ser providenciados. Para tirar o maior proveito dos
beneficios dos CPP, as familias devem entender o conceito e filosofia dos CP e
conhecer a equipa de CPP antes das necessidades paliativas aparecerem. Embora
os oncologistas pediatricos entendam a importancia da referenciacdo numa fase
inicial, este reconhecimento néo se traduz na préatica. A utilizagdo da consulta de
CPP nesta populacdo ainda se encontra subutilizada, com apenas 30% dos
doentes a terem consulta CPP independentemente da sua disponibilidade.

Este estudo mostra que existem imensas oportunidade de referenciacdo para
CPP perdidas. Multiplos estudos notaram um tempo muito curto entre a consulta
de CPP e a morte. Incorporar o suporte dos CPP numa altura tardia do decurso
da doenca diminuiu o seu impacto na qualidade de vida e apenas tem impacto
na qualidade da morte. Doentes que recebem tardiamente consulta de CPP tém
menos oportunidades de receber cuidados em hospicio (em casa) e maior
probabilidade de morrer num UCIP. Existem oncologistas que tém crengas que
afetam a referenciacdo a CPP, incluindo a crenga de que bons cuidados
oncoldgicos incluem CP e que os seus doentes tém percecOes negativas
associadas ao termo CP. Uma pesquisa do “Center to Advance Palliative Care’s
(CAPC) mostrou que 70% dos familiares ndo estdo informados sobre CPP.
Quando informados sobre a definicdo de CP 86% dos pais gostariam de ter CPP

durante o tratamento do cancro dos seus filhos.

Os resultados sugerem que para assegurar a prestacdo de CP de qualidade é
necessario integrar formacéo sobre CPP durante a formacéo dos profissionais de

saude de forma a ndo se perder oportunidade de referenciagdo para CPP.

Encontrar o momento ideal para referenciar para CPP é normalmente um desafio
para os oncologistas, no entanto é benéfico para a qualidade de vida da crianca

com cancro.

A2 - “Does referral to specialist paediatric palliative care services reduce hospital admissions
in oncology patients at the end of life?”

Fraser, L.; Van Laar, M.; Aldridge, J.; McKinney, P.; Parslow, R.; Feltbower,

Autores
R.
Ano 2013
Pais Inglaterra




Obijetivos

Avaliar o impacto dos servicos de CPP no nimero de admissdes hospitalares de

criangas que acabam por morrer por cancro em Yorkshire. (Fim de vida)

Metodologia

Estudo prospetivo. Avaliaram criangas entre os zero e 0s 19 anos
diagnosticadas com cancro entre 1990 e 2009.

Os CPP em Yorkshire séo providenciados por uma equipa sedeada no hospicio
Martin House Children’s. A partir dos dados recolhidos, foram sinalizados
todos os doentes que tenham sido aceites e cuidados pela equipa de CPP. Foram
também recolhidos dados de todas as vezes que estas criangas do coorte foram

atendidos no sistema nacional de salde.

Através da avaliacdo dos dados recolhidos foi calculado o tempo entre a data de

diagndstico, a data de referenciacéo para a equipa de CPP e a data da morte.

Resultados

Entre 1990 e 2009 existiam 2508 individuos diagnosticados com cancro com
idades compreendidas entre 0-19 anos. Na data da recolha de dados para este
estudo existia (31 agosto 2011), desse grupo tinham morrido 657 (26.2%). No
total, desses, 211 criangas tinham sido referenciadas a equipa de CPP e 182

desses tinham morrido até a extracéo de dados.

Comparando o grupo que tinha sido referenciado e morrido (182) com aqueles
que tinham morrido e ndo tinham sido referenciados (475) ndo existiam
diferenca significativa em termos de género ou etnia. Diferiam em termos de

tipo de cancro, sendo que os tumores de SNC foram ao mais referenciados.

A média no numero total de admissdes hospitalares entre a referenciacao e a

morte foi muito maior no grupo ndo referenciado para os CPP.

Os resultados também mostram que os doentes encaminhados para os CPP
tiveram significativamente menores taxas de admissdes planeadas em
comparagdo com aqueles que ndo foram referenciados, no entanto ndo houve
uma diferenca significativa, entre os dois grupos, no nimero total de idas a

urgéncia.

Conclusao

Este estudo mostrou que, embora menos de um tergo das criangas e jovens que
morreram de cancro foram encaminhadas para CPP, cada encaminhamento foi
associado a menos 40% de internamentos hospitalares planeados. Este é um
achado significativo no contexto geral de aumento da taxa de hospitalizacfes
de criangas e jovens com cancro na infancia e adolescéncia e foi observado de

forma consistente nos principais grupos de diagnostico.



N&o é clara a explicacdo para uma taxa tdo baixa de referenciagdes para os CPP.
Razbes possiveis sdo a relutdncia da familia em aceitar CPP e falta de
formacdo/educacdo sobre CPP e 0 acesso e proximidade do hospicio. Os
internamentos hospitalares sdo considerados perturbadores da vida social e
financeiramente desgastantes para as familias. Maior nimero de internamentos
hospitalares tém sido associados a sofrimento por parte dos pais de criangas e
jovens com cancro e maior risco de mau ajuste, a realidade, por parte dos

irmaos.

A prestacdo de CPP de qualidade que reduzam estes eventos de internamentos
hospitalares sdo benéficos para os doentes e suas familias, assim como para o
sistema nacional de satde. O hospicio Martin House oferece varios servigos que
podem reduzir os internamentos hospitalares, incluindo atendimento telefénico
24h, a possibilidade de visitas domiciliarias e a capacidade de gerir os sintomas

dos doentes na comunidade.

A definicdo da OMS para CPP diz que estes comegam a doenga é diagnosticada
e continuam independentemente da crianga receber ou ndo tratamento direto
para a doenca. No entanto, o modelo de cuidados paliativos de adultos, em que
0s CP sb se iniciam quando o tratamento falha, tende a ser seguido em doentes

oncoldgicos pediatricos.

O estudo chega a conclusdo de que as referenciagdes estdo associadas a uma
menor percentagem de admiss6es hospitalares pelo que os CPP tém um papel
importante na reducédo de internamentos hospitalares durante o fim de vida com

potenciais beneficios a nivel pessoal, social e econdmicos.

A3- “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests and Recommendations”

Autores Carter, K.; Raybin, J.; Ambroggio, L.; Frydenlund, M.; Thomas, J.;
Squiers, K.; Brittan, M.

Ano 2021

Pais EUA

Obijetivos Este estudo teve como objetivos caracterizar os doentes que recebem consulta

de CPP em regime de internamento e comparar referenciacdes para CPP e
recomendacdes por localizagdo do doente (enfermaria versus cuidados

intensivos) e tipo de doente (novo ou ja conhecido pelos CPP).



Através deste estudo esperam informar sobre formagdo em CPP direcionado a

profissionais de salde e ajudar a direcionar recursos limitados de CPP.

Metodologia

Estudo retrospetivo comparativo. Comparacdo entre referenciacbes para
consulta de CPP e recomendagdes de criangas que tiveram uma consulta de CPP
entre 1 de Janeiro de 2018 e 30 de Junho de 2019. As comparacdes foram feitas
por localizag&o e tipo de doente e foi utilizada estatistica bivariada.

As referenciagdes sdo feitas pelos profissionais de salde e depois a equipa de
CPP apoia nos cuidados ao doente independentemente da sua localizagdo no
hospital. A equipa é composta por 3 enfermeiras a tempo inteiro, trés pediatras
a part-time e uma enfermeira especialista coordenadora a tempo inteiro. Contam

com a colaboracéo de assistentes sociais, padres e terapeutas.

Foram incluidas consultas entre 1/1/2018 e 30/06/2019 a criangas dos 0 aos 18
anos. Foram excluidas as consultas sem um registo completo da consulta e

foram excluidas consultas pré-natais.
Foi selecionado uma amostra de 500 consultas de CPP.

Resultados incluidos: nimero de dias desde a admissdo hospitalar até a consulta
de CPP, razéo para a referenciagéo, sintomas abordados e tratamentos, terapias

e servicos recomendados na consulta de CPP.

Foram determinadas categorias de razfes para a referenciagdo, sintomas,

terapias e servico que referencia.

Resultados

A média de idade dos doentes que tiveram consulta foi de 1 ano, 53.1% era do
sexo masculino. 78% dos doentes tinham quatro ou mais condi¢es cronicas
complexas. As mais comuns eram dependéncia de dispositivos médicos,
condicdo  cardiovascular, condicdo  gastrointestinal, e  condicdo
neuroldgica/neuromuscular. Na altura da consulta com CPP 82% dos doentes

tinham dependéncia aguda ou cronica de dispositivos médicos.

Todas as consultas:

Os pedidos de consulta eram mais comuns para doentes com doenca
ameacadora de vida ou para estabelecer um objetivo de cuidados através do
plano individual de cuidados, independentemente da localizacdo do doente ou
tipo de doente. Os sintomas mais comuns abordados pela equipa foram a dor,
anorexia/nutricdo e agitacdo/irritabilidade. Foram recomendados em quase

todas as consultas apoio do servi¢o social e cuidados espirituais. N&o era



comum ser abordado na consulta inicial recomendacGes sobre o planeamento

de alta.

Enfermaria versus UCI:

Foram realizadas mais consultas a doentes dos UCI (199) do que das
enfermarias (128). 77 de UCI cardiacos, 70 UCI pediatrico e 52 UCIN.

A média de tempo entre a admissdo e a consulta foi mais curta para doentes em
enfermaria do que para doentes em UCI. A razdo mais comum de referenciagéo
de doentes nos UCI era uma condicdo ameacadora de vida, enquanto a razéo
mais comum de referenciacdo de doentes na enfermaria era controlo
sintomatico. O dialogo sobre o local de preferéncia do doente e da familia para

morrer era mais comum com doentes da enfermaria.

Novo doente versus doente ja sequidos dos CPP

Consultas a doentes ja seguidos pelos CPP aconteciam numa média de 4 dias

apos admissao enquanto para novos doentes demorada uma média de 11 dias.

Doentes ja seguidos pelos CPP tinham menos internamentos nos UCI.
Referenciagbes para novos doentes eram mais orientados para suporte
psicossocial, estabelecer um plano individual de cuidados ou por uma nova
condi¢do ameacadora de vida, comparativamente com as consultas dos outros
doentes. As referenciacfes de doentes j& seguidos eram mais orientados para a

coordenacéo de cuidados.

Houve mais recomendaces de alta para a comunidade com apoio dos servicos

da comunidade para doentes ja seguidos.

Conclusédo

O achado de que existe maior percentagem de referenciacfes para doentes em
UCI diverge da literatura que descreve haver mais referenciacdes de doentes em

enfermarias do que de doentes em UCI.

Referem que as barreiras para uma referenciagdo mais inicial sdo a percecéo,
por parte dos profissionais de salde, de que a familia ndo esta preparada para
reconhecer a doenca como uma condicdo ameacadora de vida, barreiras
linguisticas e restricdes de tempo. Pediatras também referem como barreiras o

facto das familias verem os CPP como desistir do doente.

A formacéo dos profissionais de salde que seguem as criangas/jovens, assim
como o conforto que sentem em abordam assuntos como envolver os CPP e

gestdo de sintomas influenciam o facto de envolverem ou néo os CPP.



Os doentes e os familiares beneficiariam se os profissionais de salde
aprofundassem o seu conhecimento sobre CPP e desenvolvessem capacidades
de prestar CPP primarios, que devem incluir a capacidade de envolver as
familias em todas as tomadas de decisdo relativamente a promogdao de qualidade
de vida do doente através de gestdo basica sintomas. As equipas de CPP devem
providenciar formag&o aos profissionais de saude hospitalares.

Familias que ndo tiveram ainda apoio de CPP podem ainda no ter sido apoiadas
e encorajadas a expressar 0s seus objetivos e valores ou a ajustar-se

emocionalmente as situacdes desafiadoras.

A4 - “Palliative care consultation in pediatric oncology”

Autores Johnston, D.; Vadeboncoeur, C.

Ano 2012

Pais Canada

Objetivos O objetivo deste estudo foi estudar o momento da consulta de CPP para doentes
pediatricos oncologicos.

Metodologia Estudo retrospetivo. Foram analisadas todas as criancas do Children’s Hospital

of Eastern Ontario com diagnostico de doenca maligna que receberam consulta
de CPP.
Os dados analisados foram o numero de encaminhamentos (referral) para
oncologia com um novo diagnostico de cancro, nimero de criangas
diagnosticadas com uma recidiva do seu cancro e o nimero de criangas
encaminhadas para CPP.

Resultados | Entre Maio 2006 e Dezembro 2009 273 criancas foram diagnosticadas com

cancro e 25% dessas foi com leucemia. Durante o tempo do estudo 50 criancas
foram referenciadas para CPP (18%). Nenhum doente que foi referenciado a
equipa de CPP recusou a consulta com a equipa. A idade média do doente
guando foi diagnosticado era de 7.7 anos e 55% era do sexo masculino. O
diagnostico mais comum dos doentes referenciados era tumor cerebral. A
maioria dos doentes eram encaminhados apds a primeira recaida da doenca. O

tempo médio entre o diagnostico e a referenciacdo para CPP era de 461 dias.

14 dos 50 doentes referenciados morreram durante o estudo.



37% dos doentes eram referenciados no ultimo més de vida e 17% desses na

Gltima semana de vida.

Apenas 18% foi referenciado para CPP até um més ap6s o diagndstico, sendo
que 8% desses foram referenciados na semana do diagnostico.

A maior parte dos doentes morreram num hospicio (42.5%), 30% morreram no
hospital e 27.5% morreram em casa.

Concluséo Embora a literatura descreva o beneficio do envolvimento dos CPP numa fase
inicial da doenga, os achados deste estudo mostram que iSso ndo acontece na
pratica. Um inquérito realizado a pediatras mostrou que 40% deles apenas
referenciaria a CPP quando ja ndo fosse possivel tratamento ativo para a doenga.
Isto talvez se deva ao facto de existir uma grande taxa de sobrevivéncia do
cancro em idade pediatrica e por isso criangas e jovens que ndo morrem deste
diagnostico ndo beneficiam do envolvimento dos CPP. A maior parte das
criangas referenciadas a CPP neste estudo foram encaminhadas apos a primeira
recidiva. 17% dos doentes deste estudo morreram 1 semana depois de serem
referenciados e apenas 8% foram referenciados até uma semana depois do
diagnostico. Embora haja alguns doentes que tenham sido referenciados muito
perto da morte porque foram diagnosticados muito tardiamente, a maior parte
sdo referenciados muito tardiamente no decurso da doenca. Varios estudos
mostram que o0s doentes pediatricos oncoldgicos experienciam sintomas
significativos e sofrimento em fim de vida, uma area em que os CPP conseguem
atuar e melhorar muito a qualidade de vida do doente, reduzindo o seu

sofrimento.

No geral este estudo mostra que uma colaboracédo entre as equipas com os CPP
durante o decurso da doenca beneficia os doentes e familias na gestdo de

sintomas e sofrimento psicoldgico.

A5 - “Patients requiring pediatric palliative care for advanced heart disease in
France: A descriptive study”

Autores La Fay, C.; Moine, P.; Blanc, L.; Abou Chahla, W.; Phan Hoang, N,
Vial.Cholloy, E.; Cojean, N.; Suc, A.; Saultier, P.; Aries, E.; Ovaert, C.; Revon-
Riviere, G.

Ano 2021




Pais

Franca

Objetivos

Esteve estudo teve como objetivo descrever como, quando e porque que as
equipas de CPP interagem com as equipas que referenciam criangas com doenca
cardiaca avancada.

Metodologia

Estudo retrospetivo descritivo de todas as criangas/jovens com uma condigéo
cardiaca limitante de vida que foram referenciadas para CPP, em 2019, em
Franca.

O motivo de referenciacdo para CPP foi caracterizado em seis grupos da

seguinte forma:

-Suporte em questdes éticas; - Cuidados paliativos domiciliarios (suporte dado
a qualquer doente em ambulatério); - Suporte familiar; Gestdo de sintomas; -
Coordenacdo de cuidados (comunicagdo entre os diferentes prestadores de
cuidados como assistente social e professores); Apoio as equipas de

referenciacdo (ajuda em situacOes éticas, apoio em tomadas de decisao).

Resultados

A idade média do doente quando referenciado era de 4 meses.
A duragdo média do acompanhamento por CPP foi de 3 meses.

A maioria das referenciacGes foram feitas mais por equipas de cardiologia

(10/18), depois por equipas de neonatologia (4/18) e cuidados intensivos (3/18).

A maior razao foi por considerac@es éticas (apoio) seguido de organizagdo de

cuidados paliativos domiciliarios, suporte familiar e alivio de sintomatologia.

As intervengdes realizadas foram muito diferentes dependendo do motivo da
referenciacdo. As intervences realizadas foram suporte familiar (12/18), apoio
em decisdes éticas (11/18), cuidados paliativos domiciliarios (9/18), apoio a

equipa de referenciacdo (4/18) e gestdo de sintomas (3/18).

Conclusao

Os resultados sugerem que doentes com anomalias cardiacas extra (sindromes
genéticas, anomalias cromossomicas...) sdo mais provaveis de ser

referenciados para CPP.

As equipas de CPP foram envolvidas numa fase inicial do decurso da doenga.
O envolvimento dos CPP inicialmente pode ajudar as familias a lidar com

decisfes complexas e evitar intervengdes dispendiosas.



No entanto, tendo em conta a taxa significativa de mau prognostico em doentes
com doenca cardiaca avancada, o nimero de referencia¢fes para as equipas de
CPP parece ser relativamente baixo. De facto, a taxa de mortalidade infantil de
criangas com doenca cardiaca congenita é de 6.4% em Franca e mais de 30%
de doentes com cardiomiopatia morrem ou sdo submetidos a transplante
cardiaco 1 ano apo6s o diagnostico. Alem disso, doentes com melhor evolugéo
também devem beneficiar de CPP uma vez que tém doenca crénica com

potenciais internamentos de repeticdo e intervengdes cirurgicas.

Este estudo mostra que a duragdo média de apoio pelos CPP foi de 1 més e a
evidéncia suporta o facto da duragdo do acompanhamento por parte dos CPP
influenciar os resultados do doente, pelo que os CPP devem ser envolvidos

assim gue possivel de modo a melhorar a qualidade de vida.

A colaboragao entre equipas de CPP e cardiologias parece ser viavel e ja se
encontra em vigor em Franca. Devem ser desenvolvidas diretrizes para a pratica
clinica com objetivos comuns de forma a fortalecer os cuidados providenciados

a doentes com doenca cardiaca.

AG6 - “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative or Hospice Care”

Autores Conner, N.; Uddin, N.

Ano 2016

Pais EUA

Obijetivos Este estudo teve como objetivo identificar se as caracteristicas dos enfermeiros,

o0 seu nivel de conforto a cuidar de criangas em fim de vida e a espiritualidade
influenciavam a intencéo de referenciacao e a altura em que referenciavam para
CPP.

Metodologia Estudo descritivo. Este estudo teve um desenho de pesquisa correlacional
descritivo. Foi usada uma amostra de 105 enfermeiros de pediatria ou
neonatologia que trabalhavam num dos servicos do centro hospitalar de Florida.
Foi utilizado um questionario que os enfermeiros tinham de completar.
Avaliava as variaveis demograficas, conforto dos enfermeiros a cuidar de
criangas em fim de vida e a sua espiritualidade. Para avaliar o conforto dos
enfermeiros em fim de vida foi utilizada uma escala: Frommelt Attitudes

Toward Care of the Dying Scale (FATCOD).




Resultados

A maior parte dos enfermeiros eram do sexo feminino (98%), tinham no minimo
0 grau de bacharelato (81%) e tinham tido formacdo especifica sobre fim de
vida (71%).

Os participantes foram divididos entre UCIN e outros servigos pediatricos
combinados. A idade média dos enfermeiros era de 40,28 anos e o tempo de
experiéncia era de 14,19 anos.

Mais de 50% dos enfermeiros de todos os servi¢os encaminhariam para CPP
criangas com prematuridade extrema, cancro, fibrose quistica, HIV, lesdo
cerebral e distrofia muscular. Menos de 50% encaminharia criangas com outros
diagndsticos a qualquer altura da trajetéria da doenca. Para todas as condi¢des
mais de 50% dos enfermeiros que estavam dispostos a referenciar para CPP fa-
lo-iam apenas na segunda metade da trajetoria da doenga (quando tratamento

curativo j& ndo é opgéo).

As possibilidades de referenciagcdo em RN com prematuridade extrema, na
altura do diagnéstico, foi de aproximadamente 58%. O nivel de conforto dos
enfermeiros em lidar com fim de vida, avaliado pela escala FATCOD ndo se
mostrou um indicador significantes de se os enfermeiros referenciariam ou néo
para CPP, assim como ndo foi considerado um indicador da altura em que

fariam um encaminhamento para CPP.

A espiritualidade dos enfermeiros também ndo se mostrou um indicador

significante do facto dos enfermeiros referenciarem ou néo para CPP.

Conclusédo

A maioria dos enfermeiros (>50%) indicou que encaminharia crian¢as com
prematuridade extrema, cancro, fibrose quistica, HIV, lesdo cerebral e distrofia
muscular para CPP. Menos enfermeiros (<50%) encaminhariam criancas com
doencas genéticas, distdrbios metabolicos, anemia falciforme, asma, défice de

atencdo/transtorno de hiperatividade, paralisia cerebral ou diabetes.

Em todas as condicbes (diagnosticos) mais de 50% dos enfermeiros que
estavam dispostos a referenciar para CPP s6 o fariam na segunda metade do

decurso da doenca (quando j& néo é possivel o tratamento curativo).

Em comparagdo com um estudo semelhante, pediatras referenciariam com base
em 5 trajetorias da doenca: doenga curdvel com alto risco de mortalidade;
anomalias congénitas graves; doenga progressiva com crises intermitentes e

sem cura; doencas raras com pouca informacéo e doencas irreversiveis com



condicdo limitante de vida. Poucos pediatras referenciariam numa altura inicial,

fazendo-o apenas em fim de vida.

Os enfermeiros indicaram ser mais propensos a encaminhar para CPP criangas
com condi¢des consistentes com os critérios de necessidade de CPP, incluindo
disturbios neuroldgicos e patologias do sistema hematopoiético.

O estudo mostrou que os enfermeiros de UCIN referenciariam menos criangas
com prematuridade extrema do que enfermeiros dos outros servi¢cos. Uma das
razOes apontadas para esses achados foram o facto de enfermeiros de UCIN
estarem mais confortaveis e terem mais competéncia comunicativas para cuidar
de criangas em fim de vida. Um estudo anterior mostra que enfermeiros com
mais estudos reportaram mais competéncias e conforto a cuidar de criangas em
fim de vida. A idade dos enfermeiros foi considerado um preditor significativo
da intencdo de referenciar criangas com cancro para CPP. Quanto mais velho é
o enfermeiro maior a probabilidade deste referenciar. Estes resultados diferem
de outro estudo similar realizado com pediatrias em que descobriram que
médicos mais jovens eram mais propensos a referenciar do que médicos mais

velhos.

Este estudo forneceu vérias implicagdes interessantes para a formagao e pratica
futura dos enfermeiros. Os autores também sugeriram a importancia de
educagdo continua para melhorar padrfes de referenciacdo para CPP. Neste
estudo também chegaram a conclusdo de que os enfermeiros, em comparagédo
com pediatras, mostram maior comunicagéo interdisciplinar que podem incluir
revisdo de casos em conjunto com equipas de ética e de cuidados paliativos. Em
comparagdo com outros estudos parece ser consistente que os enfermeiros
referenciam mais do que outros profissionais de salde e por isso devem fazer

parte da equipa de referenciagdo de cada servigo.

AT7- “Predictors of Late Palliative Care Referral in Children with Cancer”

Autores Kaye, E.; Jerkins, J.; Gushue, C.; DeMarsh, S.; Sykes, A.; Lu, Z.; Snaman, J.;
Blazin, L.; Johnson, L.; Levine, D.; Morrison, R.; Baker, J.

Ano 2018

Pais EUA




Obijetivos

Este estudo teve como objetivo investigar associacdes entre demografia,
doenca, tratamento e atributos ao fim de vida e altura de referenciacdo para
consulta de CPP de criangas com doenga oncoldgica.

Metodologia

Estudo retrospetivo de criangas com cancro seguidas por CPP, durante um
periodo de 4 nos. Foram avaliados todos os casos para determinar se a
demografia, doencga, tratamento, fim de vida estavam associadas a altura da
referenciacdo para CPP, com ou sem ajuste para diagnostico primario de cancro.

Resultados

Um total de 321 doentes pediatricos oncoldgicos morreram entre abril 2011 e
Margo 2015. A analise deste grupo demonstrou que trés quartos dos doentes
tiveram envolvimento de CPP 30 dias antes de morrerem (73.5%) e o tempo

médio entre a primeira consulta de CPP e a morte foi de 79 dias.

O género, raga, numero de hospitalizagdes, terem recebido ressuscitagdo e terem
ordem de reanimar na altura da morte ndo foi significativamente associado com

a referenciacéo para CPP.

Doentes com diagnostico priméario de alteracdo hematopoética tinha maior
probabilidade de envolvimento tardio de CPP, sendo a primeira consulta em
menos de 30 dias antes da morte, em comparacdo com os doentes que tinham

como principal diagnostico tumor sélido ou tumor cerebral.

Doentes com 5 ou menos anos na altura da sua morte também tinham maior
probabilidade de a envolvéncia de CPP ser apenas menos de 30 dias antes da

morte, comparativamente com criangas com 13 ou mais anos.

Também, doentes que receberam tratamento direcionado ao cancro durante o
seu Ultimo més de vida tinham maior probabilidade de envolvimento tardio de
CPP comparativamente com aqueles que nao receberam tratamento direcionado

a0 cancro no seu Ultimo més de vida.

Doentes com uma ordem de reanimar até 7 ou menos dias da morte tinham
maior probabilidade de envolvimento tardio de CPP, comparativamente com

aqueles que eram DNR.

Por outro lado, doentes envolvidos com o hospicio (cuidados continuados) na
altura da sua morte tinham menos probabilidade de um envolvimento tardio por
CPP em comparagdo com aqueles que ndo estavam envolvidos com cuidados

continuados.



Concluséo

Identificar os atributos associados a um envolvimento tardio de CPP no
cuidado a criangas com cancro € 0 primeiro passo para o desenvolvimento de
intervengdes direcionadas a melhorar o acesso a CPP a todas as criancas e

familias elegiveis.

Este é um estudo que descreve como os atributos da doenca, o diagnostico e o
fim de vida estdo associados a altura de referenciagdo a CPP para criangas e

familias com cancro.

Este estudo demonstrou que criangas com diagnostico de neoplasia associado a
alteracBes hematopoiéticas tém maior probabilidade de referenciacéo tardia
para CPP comparativamente com outros diagnosticos de cancro.

A8 - “Prevalence of specialised palliative care consultation for eligible children within a

paediatric cardiac ICU”

Autores

Delgado-Corcoran, C.; Bennett, E.; Bodily, S.; Wawrzynski, S.; Green, D.;
Moore, D.; Cook, L.; Olson, L.

Ano

2021

Pais

EUA

Obijetivos

Este estudo teve como objetivo aplicar retrospetivamente os critérios do centro
avancado de cuidados paliativos (Center to Advance Palliative Care) a um
coorte de criancas tratadas numa UCI cardiaca e comparar criangas que

receberam consulta de CPP com criangas que eram elegiveis e ndo receberam.

Metodologia

Estudo retrospetivo comparativo.

Todas as criangas (0-21 anos) admitidos na UCI cardiaca de janeiro 2014 a
Junho de 2017 foram selecionados para inclusdo. A coorte elegivel consistiu em
criangas diagnosticadas com doenca cardiaca durante o periodo de estudo e que

estavam dentro dos critérios para cuidados paliativos.

As criangas foram categorizadas com base no tratamento da sua doencga como
cirurgico, médico ou cateterismo cardiaco. Se a crianca foi submetida a uma

cirurgia e a um cateterismo cardiaco era classificada como cirdrgica.

Resultados

Apobs aplicar os critérios de inclusdo e exclusdo foram selecionadas 288
criancas. Menos de 20% do grupo recebeu consulta de CPP. Criancgas vistas por

CPP tinham mais probabilidade a receber cateterismo cardiaco (17%vs 3%) e



mais probabilidade de ter mais de 1 ano na altura da primeira cirurgia cardiaca,

comparativamente com o grupo sem CPP.

A idade média das criancas quando diagnosticadas e da primeira hospitalizacdo
era de 1 dia, parta ambos os grupos. As criangas que tiveram consulta de CPP

tinham uma média de 2 meses na altura da consulta.

No geral, criangas que tinham tido consulta apresentavam maior gravidade da
doenca em comparacdo com o outro grupo. O grupo com CPP tinha mais
condic@es cronicas complexas no fim da primeira hospitalizagdo, maior tempo

de internamento em UCI e maior duracéo de internamento hospitalar.

O grupo que recebeu CPP apresentava um maior nimero médio de condi¢des
crénicas complexas no final do seu primeiro internamento, mais tempo
cumulativo de internamento hospitalar, recebeu mais cuidados de conforto no
fim de vida e tinham menos probabilidade de morrer durante reanimagéo

cardiopulmonar, comparativamente com o outro grupo.

Concluséo

Quando aplicados os critérios selecionados pelo Center to Advance Palliative
Care, 0 numero de criangas elegiveis para consulta de CPP, tratadas em UCI
cardiaco, era muito maior do que aquelas que efetivamente foram referenciadas

e receberam consulta de CPP.

Neste estudo, menos de 20% das criancas elegiveis para CPP tiveram consulta
(foram referenciadas). A maioria das criangas que foram referenciadas eram
bebés que tinham doenca grave e maior taxa de mortalidade e foram submetidas
a cateterismo cardiaco como procedimento paliativo. Estes achados sugerem
que isto se deve a ideia preconcebida de que os CPP sdo apenas uteis como
cuidados em fim de vida ou quando todos os esfor¢os curativos sdo esgotados,
quando, na verdade, o envolvimento dos CPP funciona melhor quando
integrado com os cuidados ativos com vista ao tratamento, desde o inicio da
trajetoria da doenca. A presenca de doenga crénica complexa influéncia
negativamente as necessidades de cuidados da crianga, prognostico e recursos
nas UCI e, portanto, estas criancas beneficiariam de CPP assim que estas
condi¢bes sdo descobertas, antes de um periodo de crise. Iniciar uma
referenciacéo e uma consulta de CPP no meio de uma crise limita a capacidade
da equipa de CPP de criar uma relacdo Longa doura com a familia, durante toda
a trajetoria da doenca, assegurando que os valores da familia, os seus desejos, e

o0 plano individual de cuidados s&o respeitados. CPP associados & equipa de



tratamento da crianca, melhora o controlo da dor, diminui os internamentos
hospitalares e de UCI, as intervengbes invasivas e diminui as mortes

hospitalares.

Este estudo também mostrou que criangas com CPP receberam mais cuidados
de conforto em fim de vida e morreram menos durante ressuscitacdo
cardiopulmonar, sugerindo que o plano de cuidados individualizado realizado
com a familia foi respeitado.

Existe potencial de aumentar as referenciacbes para CPP de criancas com
doenca cardiaca, utilizando uma triagem estandardizada utilizando critérios pré-
selecionados que automaticamente identificavam as criancas que beneficiariam
de CPP. Um estudo numa UCIN em que utilizaram uma lista de triagem com as
condi¢Bes mais graves com risco para a vida aumentou as referenciagfes para
CPP de 25 para 100%.

Este estudo mostrou que a altura em que a referenciacdo para CPP é realizada
pode ser reduzida. Também mostra que existe uma necessidade de trabalho de
equipa entre intensivistas, cirurgides, equipa médica e equipa de CPP de forma
a dar oportunidade as criancas e familia de receber cuidados Paliativos de

gualidade e mais cedo, e, portanto, melhorar a qualidade de vida dos mesmos.

A9 - “Screening Criteria Improve Access to Palliative Care in the PICU”

Autores Lutmer, J.; Humphrey, L.; Kempton, T.; Moore-Clingenpeel, M.; Ayad, O.

Ano 2016

Pais EUA

Obijetivos Testar a capacidade dos critérios de triagem de CPP para melhorar o acesso
(referenciacdo) aos CPP em UCIP e avaliar a associagdo de CPP e o tempo de
internamento em UCIP e enfermaria.

Metodologia Estudo prospetivo.

Todos os doentes admitidos em UCIP durante os 9 meses de estudo foram
triados para elegibilidade de CP. Os doentes podiam ser incluidos no estudo
apenas se a referenciacdo para CP fosse feita enquanto o doente estivesse

internado na UCIP.



Para avaliar o potencial impacto de referenciacdo e consulta de CP na utilizagéo
de recursos os doentes elegiveis para CPP foram divididos em 3 grupos: doentes
que nao receberam referenciacdo; doentes referenciados para CPP, mas ja
conhecidos pela equipa de CPP e doentes referenciados para CPP pela primeira

Vez.

Resultados

As taxas de referenciagdo para CPP aumentaram aproximadamente 5 vezes
desde o planeamento do inicio do projeto em 2013. Cerca de 5% das admissdes
em UCIP foram referenciadas para CPP apds a implementacdo formal dos
critérios de triagem, no primeiro trimestre de 2014. Foram identificado 100

doentes Unicos elegiveis para CP durante o periodo de 9 meses do estudo.

Foram feitos referenciagdes para CPP para 70% dos doentes elegiveis, sendo 46

doentes (66%) novas referenciacoes.

Todas as referenciacBes tiveram consulta de CPP. Entre os novos doentes
referenciados e aqueles ja seguidos por CPP que morreram apos a alta, a equipa
de CPP domiciliaria relatou que 75% das mortes foram em casa com apoio da
equipa, um doente morreu subitamente sem apoio da equipa. Doentes que nao

foram encaminhados para CPP eram mais propensos a morrer em UCIP.

Conclusédo

A utilizacdo de critérios de triagem para CPP melhoraram o acesso a CPP no
servico de UCIP. O numero de referenciagdes aumentou quando a triagem

comecou a ser utilizada.

A10 - “Specialist Pediatric Palliative Care Referral Practices in Pediatric Oncology: A Large

5-year Retrospective Audit”

Autores Ghoshal, A.; Salins, N.; Damani, A.; Deodhar, J.; Muckaden, M.

Ano 2016

Pais india

Objetivos Este estudo teve como objetivo auditar as referenciaces para CPP, realizadas
em oncologia.

Metodologia Estudo retrospetivo em que foi realizada uma auditoria aos registos das

referenciacdes para CPP entre 2010 e 2015.

Todos os doentes até aos 18 anos, inclusive, que receberam CPP especializados

foram incluidos neste estudo. Foram avaliados dados demograficos, informacgéo



clinica (diagndstico, comorbilidades, referenciacdo para CPP, sintomas e
tratamento), resultados da referenciacdo, local preferido para cuidados em fim
de vida.

Resultados

Um total de 1135 criangas com cancro avangado foram referenciadas para CPP
no periodo de estudo. Houve um aumento significativo de referenciagdes ao
longo dos anos do estudo. Do nimero total de referenciagdes 818 eram do sexo
masculino (72.1%) e 602 tinham mais de 10 anos (53.1%). Em 1111 casos
(97.9%) dos casos o prestador de cuidados primario eram os pais. Cerca de 545
(48%) dos cuidadores tinha educacdo superior e cerca de 545 (48%) dos

cuidadores tinham dificuldades econdmicas.

322 (28.3%) das referenciacGes foram feitas pela unidade de oncologia
hematologica pediatrica. 822 (72.5%) das criangas tinham uma recidiva ou
doenca progressiva e sem capacidade de tratamento curativo na altura da
referenciacéo. 331 (29.1%) recebeu quimioterapia como o tratamento principal.

372 (32.8%) tinham metastases 0sseas.

Préticas de referenciacio

344 (30.3%) das referenciagdes foram por razdes de aconselhamento e
comunicagdo, 243 (21.4%) foi para controlo de sintomatologia. 211 (18.6%)
das referenciacGes foi apenas para apoio na decisao de tratamento e 203 (17.9%)

n&o especificam a razéo da referenciagéo.

Foram discutidos a mudanca de tratamento em 290 casos (25.5%) e em 63
(5.5%) foi discutido o prognostico da doenca. 241 (21.2%) doentes continuaram
com quimioterapia oral ao mesmo tempo que foram realizadas intervencgdes de
CPP.

Préaticas de fim de vida

Cerca de 1031 doentes (90.8%) foram cuidados em casa nos ultimos dias de
vida. Cerca de 627 (55.2%) dos doentes morreram em casa. CPP forneceram

apoio telefonico a 752 (66.3%) criangas e familias.

Conclusao

A maior parte dos doentes foram referenciados num estado avancado da doenca
apos Vérias tentativas de tratamento. Efetivamente estudos por todo o mundo
mostram que as referenciagdes em oncologia pediétrica costumam ser feitas
tardiamente na trajetoria da doenca. O facto da referenciacdo ser realizada

tardiamente pode dever-se a relutancia da familia aos CPP.



Este estudo demonstra que as equipas de oncologia priorizam as necessidades
de aconselhamento e comunicagdo como primeira razdo para referenciar para
CPP. Isto pode dever-se & percecdo da equipa da alta carga de sofrimento
psiquico dos doentes e respetivas familias. Quando a equipa médica esta
familiarizada com a estrutura e modo de trabalhar da equipa multidisciplinar de
CPP, sentem-se mais confiantes para referenciar para aconselhamento e ajuda
na decisdo de tratamento. O facto de haver poucas referencia¢fes por gestao de
sintomatologia pode dever-se ao facto da equipa médica ndo ser capaz de

reconhecer estes sintomas como angustiantes.

Embora a percentagem de referenciaces tenham aumentado nos Gltimos anos,

ainda é uma percentagem baixa.

Al1l - “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric Oncology”

Autores Cuviello, A.; Yip, C.; Battles, H.; Wiener, L.; Boss, R.

Ano 2021

Pais EUA

Objetivos O objetivo deste estudo foi determinar com quem frequéncia doentes num
centro major de cancro sdo referenciados para CPP e entre eles quantos tiveram
consulta de CPP.

Metodologia Estudo retrospetivo de doentes oncoldgicos pediatricos tratados numa

instituicdo académica entre Janeiro 2015 e Novembro de 2018.

As razdes para referenciacdo foram divididas em 3 categorias: 1 - relacionado
com a doenca incluindo o prognostico, doenga de alto risco, comorbilidades na
altura do diagnéstico; 2 — Relacionado com a terapia, incluindo o nimero de
tratamentos, niimero de recidivas e admissdes em UCI; 3 — Relacionado com

sintomatologia.

Foram elegiveis para este estudo 931 doentes. A prevaléncia geral da consulta
de CPP foi de 5.6%. Doente que morreram tinham mais probabilidade de terem
tido consulta de CPP.

Na categoria de referenciacdo relacionado com a doenca, doente com doenca de
alto risco, mau progndstico ou sarcoma tinham mais probabilidade de serem

referenciados para CPP. Em relacdo a categoria relacionada com a terapia,



46.5% recebeu tratamento intensivo, 27.8% dos doentes tinham multiplas linhas
de tratamento, 16.4% tinham mais que uma recidiva, 25.3% teve pelo menos
um transplante de medula dssea e 22.4% dos doentes tiveram internamento em
UCI.

Dos 5.6% dos doentes referenciados para CPP, 98% tinham documentado
necessidades de controlo sintomatico, 86% tinha doenca de alto risco, 83% tinha
documentado mau prognostico, 79% receberam varios tipos de tratamento, 67%
tinham tido internamento em UCI durante o curso do tratamento da sua doenca,
65% tinha morrido na altura da anélise dos dados deste estudo, 50% tinha tido
recidiva da doenga.

Resultados

Dos 931 doentes, 94% tinham pelo menos 1 “trigger” de referenciacdo, no
entanto, apenas 52 doentes (5.6%) foi referenciado. O trigger mais
frequentemente associado as referenciacOes efetuadas era o tipo de doenga, mau
progndstico, doenga com alto risco de recidiva, terapia intensiva, e sintomas

significativos.

Concluséo

Com uma prevaléncia de apenas 5.6%, este estudo sugere que existe uma
subutilizacdo dos CPP embora seja notdrio o potencial para melhorar o bem-
estar fisico, psiquico e espiritual da crianga em tratamento da doenga com risco
de vida. Além disso, os doentes s6 foram referenciados quando tinham 4 ou

mais triggeres de referenciagdo documentados.

Os achados deste estudo sugerem que um ponto de inicio para aumentar as
referenciacGes para CPP é utilizar uma ferramenta baseada em triggers de
referenciacdo para ajudar os profissionais a referenciar mais doentes

oncolégicos para CPP.

Este estudo também mostrou que os profissionais de salde acreditam que a
utilizagdo de uma ferramenta de triagem ajudaria a ultrapassar o problema de
referenciacGes tardias no decurso da doenca. Os profissionais neste estudo
sugerem incluir nos critérios de triagem o mau prognostico, necessidade de

controlo sintomatico, comorbilidades e necessidades psicossociais.

E sabido que os padrdes de referenciacio para CPP podem ser influenciados por
varios fatores incluindo a pratica individual do profissional de satde, com base
em defini¢des e conhecimento pessoais de CPP, influéncias emocionais e estar
relacionado com relages longa douras da equipa com a crianga e respetiva

familia.



Um questiondrio a oncologistas mostrou que 74% refere relutdncia em
referenciar para CPP porque fa-los sentir que estdo a desistir do doente. Além
disso, com os avancos da medicina, 0s prognosticos tornam-se mais incertos e

isso contribui para referenciacgdes tardias no decurso da doenca.

Um outro estudo feito pelos autores deste estudo mostrou que os profissionais
de saude eram capaz de teorizar, mais facilmente, os triggers de referenciar do
que os identificar num cenério de caso clinico. Por exemplo, nesse estudo, em
casos clinicos, as comorbilidades ndo foram apontadas como razdo para
referenciacdo, no entanto teoricamente os profissionais de salide apontavam as
comorbilidades como um trigger de referenciacdo. No geral, os achados deste
estudo refor¢cam a lacuna que existe entre as préaticas de referenciagdo e a teoria,
enfatizando a necessidade de criagdo de um modelo ou ferramenta de

referenciacao.

No geral, este estudo oferece uma potencial solugdo base para auxiliar nas
referenciacGes para CPP através de uma ferramenta de triagem. Sugerem que
pode ser implantado no sistema informatico de sadde utilizado nos servicos de
forma a remover o viés do profissional de salide, mas também para melhorar o
fluxo de trabalho e a comunicacdo interdisciplinar. Potencialmente a utilizacéo
de um uma ferramenta de referenciacdo também diminuiria o stress e angustia
que os profissionais de salde sentem ao discutir com os doentes e familia o

envolvimento dos CPP, por causa da utilizacdo padronizada desta ferramenta.

Al2 - “Underlying barriers to referral to paediatric palliative care services: Knowledge and

attitudes of health care professionals in a paediatric tertiary care centre in the United Kingdom”

Autores Twamley, K.; Craig, F.; Kelly, P.; Hollowell, D.; Mendoza, P.; Bluebond-
Langner, M.

Ano 2013

Pais Inglaterra

Objetivos O objetivo deste estudo foi fornecer dados sobre o conhecimento e atitudes da

equipa de cuidados, num hospital terciario, em relagdo aos CPP, com atencao
ao seu papel no desenvolvimento e manutencdo de barreiras aos CPP, assim

como informar sobre futuras estratégias e intervencdo como educacéo e treino.

Metodologia

Estudo qualitativo através da utilizacdo de um questionario?



O questionario desenvolvido continha 14 escolhas maltiplas, perguntas da
escala Likert (para cada pergunta os entrevistados tinham 3 a 17 questdes ou
declaragdes para selecionar ou avaliar) e duas questdes de resposta aberta.

O questionario abrangia antecedentes demogréficos, experiéncia clinica de
cuidados paliativos, conhecimento e atitudes em relagéo a CP e a equipa de CP,
confianca nas habilidades relacionadas com a prestacéo de cuidados paliativos

e a referenciacéo.

Resultados

132 profissionais completaram o questionario com uma taxa de resposta de
14%. A maioria dos entrevistados eram enfermeiros e médicos, mas também
foram entregues questionario a outros profissionais da equipa multidisciplinar
como farmacéuticos, terapeutas ocupacionais e psicologos. Os profissionais que
responderam eram de variados servigos da area da pediatria. Os 5 maiores
grupos de profissionais eram de UCI, Neurologia, Oncologia e hematologia.
74% dos entrevistados tinham 7 ou mais anos de experiéncia. 74% tinha

experiéncia com a equipa de CPP do hospital.

Opinides dos profissionais de satde sobre quando referenciar

Em resposta a pergunta fechada sobre quando referenciar, 48% relatou que
criangas e jovens com doencgas ameacadoras de vida ou condigdes limitantes de
vida devem ser referenciados para CPP na altura do diagndstico, 9% quando a
doenca estiver estabilizada, 20% quando a doencga progride ou reaparece, 19%
quando a condicdo deteoriza e 4% quando a crianga ou jovem estad em fim de
vida ou a morrer. 63% descordaram da afirmagdo “os CPP ¢ primariamente
sobre prestar cuidados em fim de vida”. 22% concordaram e 15% nem

concordaram nem discordaram.

Experiéncia dos profissionais de saude e razdes para referenciar para CP

A maioria (68%) reportou que fez uma referenciacéo para CPP no ultimo ano.
Desses, 20% reportou que fazem referenciacdes regularmente, 35% referenciam
ocasionalmente e 12% raramente referenciam. A razdo mais comum dada uma
referenciagdo feita foi “para discutir com os pais/familia as opgdes da
crianca/jovem morrer em casa ou num hospicio” (49%). Gestdo de
sintomatologia e dor também foi comumente referida como razdo para
referenciacdo (42-44%). A razdo menos frequentemente respondida foi a

relacionada com explorar questdes espirituais com os pais ou jovens (3-5%).

Atitudes dos profissionais de satde em relacdo a CP e a equipa de CP




Questdes fechadas relativamente as atitudes dos profissionais de salde
revelaram atitudes favoraveis a integragao de CP. 66% concordou com “existem
oportunidades significantes de integrar os servicos dos CP no tratamento e
cuidados a crianga/jovem no servi¢o onde trabalho”. 75% concordou com a
declaracdo “CP ¢ tdo importante quando o tratamento curativo nos cuidados
feitos a crianga/jovem no servigo onde trabalho”. A maioria (66%) descordaram
com a declaragdo “referenciar para CPP muito cedo prejudicara a esperanca dos
pais”.

Associacdo dos profissionais de saude com CP

u u Y 3 u ui
Na pergunta aberta “o que lhe vem a cabeca quando pensa em cuidados
paliativos?”, as respostas dos profissionais indicaram uma visdo de CPP como

cuidados para fim de vida. Dos 132 entrevistados, 120 respondeu a essa questao.

Analisando essa pergunta foram identificados 4 temas chave: fim de vida,

gestdo de sintomatologia, suporte & familia e prestacdo de servicos.

LIS

No geral 50% citou especificamente “fim de vida”, “morte” ou “morrer” na sua

resposta.

Além disso, enquanto a maioria deu respostas relacionadas com a gestdo de
sintomas fisicos, sendo a dor o Unico sintoma especificamente indicado, muitas

dessas respostas foram feitas no contexto do periodo de fim de vida ou morte.

Outro tema que apareceu frequentemente nas respostas foi 0 apoio a familia. O
que incluida apoio pratico, emocional e psicoldgico, assim como, ajuda na
tomada de decisdo sobre local de prestacdo de cuidados, tratamento e retirar
suporte tecnoldgico. 28% das respostas relativamente ao apoio a familia

incluiam fim de vida ou morte nas suas respostas.

Conclusédo

A maioria dos profissionais que responderam ao questionario demonstraram
conhecimentos sobre os principios dos CP e o0s servicos disponiveis, sugerindo
que a incompreensdo ou falta de conhecimentos sobre CP ndo deviam ser

barreiras para a referenciacdo oportuna e apropriada para CP.

A maior parte dos profissionais reportaram que os CPP deviam comecgar na
altura do diagndstico. A maior parte, quando questionados sobre a importancia
dos CPP, relataram uma alta valorizagdo pela envolvéncia dos CPP, assim como
relataram que existiam oportunidades significativas de integracdo de CP

direcionados aos cuidados & doenca. No entanto, o que referiram como a sua



pratica de encaminhamento indicou que algumas referenciacdes eram feitas

tardiamente na trajetdria da doenca.

A razdo dada pela maioria para terem feito referenciagGes anteriormente foi para
discutir com os pais a opgdo da crianga morrer em casa ou num hospicio,
sugerindo que o diagnéstico de uma condicdo limitante ou ameagadora da vida

raramente era a razdo para encaminharem para CPP.

O facto de existir uma grande discordancia entre os conhecimentos sobre os
principios dos CP e aquilo que é realizado na prética pode-se dever ao facto da
maioria dos profissionais de saude associaram CPP com fim vida. Estes achados

sao consistentes com outros estudos sobre este tema.

Os autores deste estudo sugerem que a associagdo dos CP com a morte atuam
como uma barreira para a altura em que é feita a referenciagdo. Outro potencial
fator € o facto de alguns profissionais de salde talvez se sentirem competentes

a fazer cuidados paliativos sem 0 apoio de uma equipa especializada de CPP.

A13 - “When and why do neonatal and pediatric critical care physicians

consult palliative care?”

Autores Richards, C.; Starks, H.; O"Connor, M.; Bourget, E.; Lindhorst, T.; Hays, R.;
Doorenbos, A.

Ano 2018

Pais EUA

Obijetivos O objetivo deste estudo foi descrever as perspetivas dos médicos e enfermeiros
de UCIN sobre os indicadores de quando e porgue envolver os CPP, para
desenvolver recomendagdes da integracdo dos CPP.

Metodologia Estudo qualitativo e quantitativo através de um teste controlado aleatério

realizado entre Julho 2010 e Marco 2014. Foram realizadas entrevistas

presenciais a 22 profissionais de satde.

Foi avaliado valores, atitudes e crencas dos profissionais relativamente aos CP
e razbes para referenciacdo. Foi avaliado também informacGes contextuais
sobre a referenciacdo para CPP como caracteristicas do doente e familia,

caracteristicas do profissional e fatores organizacionais.



Resultados

Os profissionais descreveram os CPP como capazes de estabelecer uma relagédo
de confianga com a familia e negociar um plano de tratamento entre a familia e
a equipa medica que integra os valores, preocupacdes e perspetivas da familia.
Também descrevem que os CPP providencia suporte emocional e espiritual e
de informacéo que ajuda a familia a lidar com a incerteza e com a complexidade
da doenga. Também foi descrito que a equipa de CPP tem uma abordagem sem
julgamento e comunica mais frequentemente com a familia. Os profissionais
descreveram que as familias sentiam mais a-vontade e eram mais abertos
relativamente as suas ddvidas e preocupacdes com a equipa de CPP. Também
referiram que a equipa antecipava os altos e baixos futuros da trajetoria da
doenca com a familia de forma a antecipar decisdes que tenham impacto na
qualidade de vida da crianga/jovem. A equipa de CPP também foi apontada
como apoiar as familias na transicao entre cuidados curativos e de conforto e de

doenca critica para doenca cronica.

Os profissionais de salde referiram que tinham uma incapacidade de explorar
os desejos da familia e que a familia tinha dificuldade de fazer questdes por se
encontrarem emocionalmente sobrecarregados ou desconfortaveis ou porque
ndo tinham o conhecimento necessario, pelo que as equipas de CPP funcionam
como pontes de comunicacao entre a equipa médica e as familias, assim como
ajudam a equipa médica a arranjar alternativas para ir de encontro aos desejos

e necessidades da familia.

Também foi apontado como razdo para pedirem o apoio da equipa de CPP

desacordos entre a equipa médica e a familia relativamente as espectativas.

Os profissionais referiram que cada especialidade que segue a crianga (por
exemplo pneumologia, cardiologia...) vém a crianga através da sua perspetiva
especifica da especialidade e como estas especialidades trabalham em paralelo
muitas vezes perdem a perspetiva holistica e comunicam de formas diferentes
com a familia, dando diferentes niveis de otimismo ou pessimismo baseado na
sua especialidade. Isto faz com que a familia questione se existe comunicagao
entre as varias equipas e se sdo de confianca por causa do stress que isso provoca
na familia. A equipa de CPP fazem uma ponte de ligacdo entre as varias

subespecialidades.

Conclusao

Este estudo examinou as perspetivas dos profissionais de satde de uma UCINP

sobre quando e porque envolver CPP. Os resultados sugerem que a



referenciacdo para CPP era indicada para criancas com grande complexidade
médica, estadias longas nos cuidados intensivos ou internamento, readmissées
e quando era esperados maus progndsticos ou incerteza sobre a sobrevivéncia
da crianca/jovem. Alguns profissionais referiram pedir apoio aos CPP quando
ndo tinham sucesso em convencer a familia do que eles percecionavam como

sendo o correto curso de acao.

Os autores deste estudo sugerem uma mudanga abrangente do sistema de forma

a diminuir a variabilidade na referenciacédo através de:

- implementacdo de uma checklist de verificagdo aplicada na admissdo e
diariamente em qualquer servigo para identificar as necessidades ndo atendidas
de CP, incluindo a compreensdo da familia sobre o prognostico, opgbes de

tratamento o objetivo dos cuidados.

- desencadear uma referenciagdo para CPP quando a equipa médica é incapaz

de atender estas necessidades;

- fazer formagdo a equipa sobre qualidade de vida na doenga critica cronica e
necessidades dos doentes e familias com doengas limitantes ou ameacadores de

vida.



ANEXOS



Anexo 1 — PaPaS Scale, versdo portuguesa

Escala PaPas HNimero:
Dominio & Item Caracteristica Pontuacao
Numeros de ltens
Dominio 1 Trajetdria da doenga e impacto nas atividades de vida didria da crianca/jowem
11 Trajetdria da doenga e influgncia nas atividades didrias da | -Estavel, od
crianga/jovem (comparagio com a atividade de base -Deterioragde lenta sem influéncla nas atividades didrias. 10
propria da crianga/jovern nas Gltimas 4 semanas) -Instavel e comn influéneia nas atividades didrias e restricio
das mesmas., 20
- Deterloracdo significativa com restricio grave das atividades | 40
didrias.
1.2 Aumento do n® de internamentos hospitalares (= 50% em | Nao oo
3 meses, comparado com periodos anteriores) Sim 0o
Dominio 2 esperado do y da deenga e efeitas secundarios associados
2.1 Tratamento da doenca {ndo significa tratamento de - & Curativo. od
complicaghes relacionadas com a doenca: ex dor, -... controlo da doenga e prolonga a vida com boa qualidade 10
dispreia ou fadiga) de vida.
-... N0 cura nem controla a doenca, mas term um efeito 20
posithio na qualidade de vida,
-.. 30 controla a doenga e ndo tem efeito na gualidade de 40
vida.
2.2 Efeltos secundarios do tratamento {incluinde influéncia -Nenhum cu ligeiros oo
na familia e no doente, por ex: internamentas na -Ligeiras 10
perspetiva do doente ou familia) -Moderados 20
-Graves 40
Dominio 3 Sinais/Si & problemas
3.1 Intensidade de sinais/sintomas e/ou dificuldade no -Assintomatico og
controla destes (ultimas 4 semanas) -0is) sinal{s)/sintomals) é{s3a) ligeiros e faceis de controlar 10
-Oualquer sinalfsintoma & moderado & contralavel 20
-Qualguer sinal/sintoma € grave ou dificil de controlar 40
{hospitalizagde nio planeada ou visitas em ambulatdrio,
sinais/sintomas em crise)
3.2 Distirblos psicolégices (stress) do doente relacionados -Ausente od
com as sinais/sintomas -Ligeira 10
-Moderado 20
-Significativo (grave) 40
33 Distirbios psicoldgicos (stress) dos pais ou familia -Ausente oo
relacionados com os sinals/sintomas e sofrimento da -Ligeira 10
crianga -Moderado 20
-Significativo (grave) 40
Dominio 4 Preferéncias) do doente ou pais /P o ional de salide
4.1 O doente/Os pais dessjalm) receber cuidados paliativos -Nao 00 por favar,
ou expressalm) necessidades equivalentes aos cuidados responder a 4.2
paliativos -Sim 40 nao
responder a 4.2
4.2 Vord ou a sua equipa sente(m) que este doente RVET o
beneficiaria dos cuidados paliativos -Sim 40
Dominio 5 Esperanca de vida
L Estimativa da esperanga de vida -\arios anos 00 por favor,
respondera 5.2
-Entre meses a 1-2 anos 10 por favor,
respondera 5.2
-Entre semanas & meses 30n3o
respondera 5.2
-Entre dias e semanas 40 nao
responder a 5.2
5.2 “Ficaria surpreendido se esta crianca morresse -5im od
repentinaments no prazo de 6 meses?” -NEo 20
Pontuagao total:
Pontuagdo

1) = ou = 10 pontos =2 explicar objetivos dos cuidados paliativos. Programar entrevista inicial com unidade de cuidados paliativos
2} » ou = 15 pontas - referenciar a unidade de cuidados paliatives e preparar o inicio de cuidados
3} = gu = 25 pontos = iniciar cuidados paliativos

Identificagso

Vinheta

Ne

Narne:

ldade:

Dn:

N&C:

Dizgnastico:

ldage de DX

Cuidadar pringipsl

Tipo de familiz

Terapéutica

Necessidades especiais




Anexo 2 — Instrumento de recolha de dados

|dade:

Género:

Anos de servigo:

Anos de servico em CP:

Formag&o academica:

Formagao profissional:

Durante a licenciatura teve aulas sobre CP:

Se sim, quantas horas aproximadamente:

Fez alguma formac&o em CP (em servigo, pos graduada,...):

Se sim, especifique:

]
]

O que s3o0 para si CP?

2- Na sua perspetiva quais sdo as necessidades dos doentes em CP?

3- Sente-se capaz de responder a essas necessidades?

4- De acordo com a sua experiéncia, que obstaculos tem sentido para cuidar dos

doentes em CP?

§- Que importancia atribui aos cuidados que presta aos doentes em CP?

6- Descreva algumas situacdes que passou com os doentes e que tenha sido

muito positiva para si?

7- Descreva algumas situacdes que passou com os doentes e que tenha sido

muito negativa para si?

8- Ao longo da sua vida profissional que lacunas encontrou na sua formacdo

nesta area de cuidados?



9- Na sua perspetiva qual a importancia da formagao em CP na prestacdo de
cuidados?

10- A que nivel considera sentir mais necessidades de formacao?

11- Que sugestdes dana para melhorar a prestacdo de cuidados na unidade de
CP?

12-Qual a sua opinido sobre a prestacdo de cuidados por uma equipa

multiprofissional ?

13- Além dos aspetos mencionados, ha mais algum que lhe pareca importante

abordar ou sobre qual gostasse de falar?
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