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RESUMO

A abordagem do cuidado a crianga com necessidades paliativas e familia, visa
uma melhoria do bem-estar da qualidade de vida das criancas e das suas familias.
Estes cuidados envolvem uma intervengcao especializada e holistica, direcionada a
toda a familia, podendo ter inicio no momento do diagnostico e continuando ao longo
da trajetéria de doencga, prolongando-se apds a morte.

A dignidade, respeito e flexibilidade s&o os pilares de uma parceria de cuidados
com a familia, que se deseja que ajude na criagdo de uma atmosfera de respeito
mutuo, comunicagdo aberta, colaboragdo, entrega e avaliagdo, levando assim a
reducao do stress familiar e consequentemente a melhoria de resultados.

Assim sendo, € de referir que o enfermeiro especialista em saude infantil e
pediatrica se encontra habilitado para a prestagcao de cuidados especializados a
crianca, saudavel e doente e familia quer em contexto hospitalar quer em comunitario,
apresentando competéncias cientificas, técnicas, étnicas e culturais, tornando-se a
investigagdo em enfermagem pediatrica uma mais-valia para a atualizagdo de
conhecimentos.

No presente relatério é utilizada uma metodologia descritivo critico-reflexiva
com recurso a pesquisa bibliografica sob os objetivos gerais:

*Desenvolver competéncias comuns e especializadas de EESIP para a
prestacdo de cuidados a crianca e familia com diferentes condicbes de saude, de
acordo com o seu estadio de desenvolvimento em varios contextos de cuidado;

*Desenvolver competéncias de enfermeiro especialista para a prestacédo de
cuidados em parceria com criangas com necessidades paliativas e familia.

Para a realizagao deste relatdrio, utilizou-se com o referencial teérico da Teoria
do Cuidado Humano de Jean Watson utilizado como orientador dos cuidados, bem
como as filosofias de cuidados de Enfermagem Pediatrica: Cuidados Centrados na
Familia, Cuidado N&o Traumatico e Parceria de Cuidados de Anne Casey.

Palavras-Chave - Crianga, Enfermagem pediatrica, Familia, Parceria de Cuidados,

Necessidades Paliativas



ABSTRACT

The children's palliative care needs approach aims for an improved quality of
life for children and their families. This care incorporates a specialized and holistic
intervention directed at the entire family. It might start from the moment of the
diagnosis, following it to the full extent of the disease, extending even after death.

The pillars of family-centered care are dignity, respect and flexibility. They
aspire to establish a mutual respect place, open communication, collaboration,
commitment and evaluation, leading to family stress minimization and better results.

On top of that, a pediatric nurse specialist is able to provide specialized care
for children, both healthy and sick, and for the family in hospital and community
context, displaying scientific, technical, ethnic and cultural skills. Subsequently,
pediatric nursing investigations have become crucial to the continuous knowledge
update for professionals.

The present paper utilizes a critical-reflective descriptive methodology,
engaging with bibliographic research involving the main goals:

Develop common and specialized skills for child care and family provision, with
distinct health conditions, according to each stage in several different nursing
contexts.

Establish improved specialized nursing care provision skills for palliative care
children and their families.

For the execution of this paper, the "Human Care Theory" by Jean Watson was
selected as the theoretical reference, in addition to Pediatric Nursing care
philosophies: Family-centered Care, Non-traumatic Care and Care Partnership by

Anne Casey.

Keywords - Child, Paediatric Nurse, Family, Care Partnership, Palliative Need
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INTRODUGAO

A realizagao deste Relatorio de Estagio surge no ambito do 12.° Curso de
Mestrado em Enfermagem na area de Especializagdo em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. O presente
relatério, perspetiva o percurso de formacéao, a fim de desenvolver competéncias de
enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (EESIP), em
diferentes contextos do exercicio profissional.

A atribuicdo do titulo de EESIP assegura um conjunto de conhecimentos,
capacidades e habilidades que permitem lidar com as necessidades das criangas e
familias, que sao alvo dos seus cuidados ao longo do seu percurso profissional,
utilizando assim os seus conhecimentos para atuar em todos os contextos de vida,
em diferentes niveis de prevengao, considerando os inumeros aspetos que poderao
interferir no processo de saude-doenca, utilizando sempre uma abordagem holistica
(Bassett, 2002; Regulamento de Competéncias Especificas Do Enfermeiro
Especialista Em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, 2018).

O cuidar em pediatria deve ter em consideracido a “promog¢ao do processo de
crescimento e desenvolvimento da crianga e do jovem, com orientacéo antecipatoria
as familias para a maximizag¢ao do potencial de desenvolvimento infantil; a gestao do
bem-estar da crianga; a detecdo precoce e encaminhamento de situagdes que
possam afetar negativamente a vida, ou qualidade de vida, nomeadamente
comportamentos de risco, suicidio, violéncia e gravidez; a promog¢ao da autoestima
do adolescente e a sua progressiva responsabilizacdo pelas escolhas relativas a
saude” (Regulamento de Competéncias Especificas Do Enfermeiro Especialista Em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, 2018, p. 19192).

Assim, o EESIP torna-se, responsavel pela promog¢io da saude e o bem-estar
da crianca e da familia, adaptando as suas competéncias e o seu cuidado, de acordo
com as estruturas de trabalho, formacao, experiéncias e objetivos (Hockenberry &
Wilson, 2019).

A problematica deste relatério de estagio surge da relevancia que a parceria
de cuidados apresenta para a enfermagem pediatrica, e de se considerar que a

parceria de cuidados tem vindo a demonstrar que o sistema moderno de prestacao



de cuidados ainda n&o se encontra verdadeiramente adequado as necessidades
fisicas e emocionais, quer das criangas, quer das suas familias (Smith, 2018).

Assim, considera-se ser de extrema pertinéncia abordar esta tematica, nao s6
pela importancia que a parceria de cuidados representa para a enfermagem
pediatrica, como também por se concluir que a existéncia de uma parceria de
cuidados efetivamente centrada na familia ainda € um desafio na pratica profissional
de todos nds, enfermeiros de pediatria.

Outro aspeto a considerar é a intervengao do enfermeiro especialista no cuidar
da crianga, com necessidades paliativas e familia, fundamentada numa parceria de
cuidados. Foi a proximidade por esta area de conhecimento que despertou o interesse
para a necessidade de otimizar a prestacao de cuidados paliativos pediatricos.

Considerando que qualquer crianga €, por si sO, um ser vulneravel, por estar
dependente da familia e da sociedade, em que esta inserida, crescer com Doenca
Crénica Complexa (DCC) aumenta a sua vulnerabilidade, por viver com dor e
incapacidades secundarias a doenca e aos tratamentos, causando uma perda de
esséncia por parte da crianga (Pedrosa, 2021).

Assim, torna-se de enorme importancia definir, os conceitos de crianca e
familia, por se tratar de definicées fulcrais para a realizagao deste relatoério. Sempre
que se referenciar crianca, estar-se-a a referir a toda a pessoa que apresenta idade
inferior a dezoito anos, “sendo que em caso de doencga cronica, incapacidade e
deficiéncia a idade estende-se até aos 21 anos, ou 25 anos e/ou até que a transicao
apropriada para a vida adulta esteja conseguida com sucesso” (Ordem dos
Enfermeiros, 2017, p.4) (OE). O mesmo acontece com o conceito de familia, que é
considerado um grupo de individuos que se distingue dos outros, essencialmente
pelas relagbes estabelecidas nos contextos organizacional, estrutural e funcional.
Sendo que, apesar de ocorrerem processos de transformacgdo a nivel organizacional
e estrutural, nunca se podera alterar a dimensao emocional e afetiva da mesma. Esta
unidade é considerada especialista, no que toca ao cuidado dos seus membros, dado
que, as informacdes facultadas sao vistas como uma mais-valia para a tomada de
deciséo clinica (Figueiredo & Martins, 2010; Shields et al., 2012).

No que concerne a estruturagédo, o presente relatério de estagio contempla
quatro capitulos. No primeiro apresenta-se o enquadramento conceptual que se
subdivide em dois subcapitulos, sendo eles o cuidar em enfermagem pediatrica e o
processo da parceria de cuidados a crianga com necessidades paliativas e familia;
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no segundo, apresenta-se a metodologia; no terceiro, faz-se uma descri¢do e analise
do percurso de estagio, encontrando-se este capitulo dividido em cinco subcapitulos,
sedo eles: a Neonatologia, o Internamento de Pediatria, o Centro de Desenvolvimento
da Crianga, a Unidade de Saude Familiar e a Urgéncia Pediatrica; o quarto destina-
a aquisicao de competéncias comuns e especificas do enfermeiro especialista e o

quinto e ultimo capitulo refere-se as consideracdes finais.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO-CONECEPTUAL

Como forma de adquirir, aprofundar e consolidar conhecimentos obtidos ao
longo do curso e respetivo estagio e tendo em conta as necessidades de
aprendizagem identificadas, para o desenvolvimento das competéncias especificas
do EESIP e ainda com o intuito de desenvolver competéncias para a prestacao de
cuidados em parceria com a crianga com necessidades paliativas e sua familia,
participou-se nas lll jornadas de Cuidados Paliativos Pediatricos da Liga Portuguesa
Contra o Cancro (Anexo |). Foi realizado, ao longo deste processo académico,
pesquisa em bases de dados para obtencéo de evidéncia cientifica mobilizada neste
enquadramento tedrico-conceptual. Ainda no sentido de melhor enquadrar os
principais conceitos a desenvolver neste relatério e organizar as suas inter-relagdes,

elaborou-se o0 mapa conceptual presente no Apéndice I.

1.1 Cuidar em enfermagem pediatrica

O processo de cuidar coloca desafios que contribuem para a mobilizagao e
desenvolvimento de capacidades, conhecimentos e de competéncias cognitivas,
afetivas, estéticas e reflexivas (Serrano et al., 2011). Dessa forma, cuidar pode ser
considerado o fio condutor que auxilia a estruturacdo do conhecimento, contribuindo
para a evolugdo da enfermagem tanto na pratica como na teoria, de forma a suportar
o aperfeicoamento da prestacao de cuidados (Favero et al., 2013).

A relacdo que se estabelece no processo de cuidar, exige do enfermeiro
prestador de cuidados um envolvimento pessoal, social, moral e até espiritual,
acabando por tornar o cuidar num ideal moral da enfermagem, cujo objetivo principal
se baseia na protecao e na melhoria e preservagao da dignidade humana (Watson,
2012). A enfermagem envolve valores, vontades, conhecimentos, agbes carinhosas,
consequéncias e compromissos para cuidar (Watson, 2012) apresenta, ao mesmo
tempo, um inabalavel compromisso de cuidar da pessoa como um todo, visto que
“cuidar requer elevada consideragao e reveréncia pela pessoa e pela vida humana,
valores nao paternalistas que estdo relacionados com a autonomia humana e
liberdade de escolha” (Watson, 2002, p. 30-65). O modo dos enfermeiros
perspetivarem o cuidar, é resultado direto dos diferentes atos intencionais e depende
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das suas escolhas, pois estas poderdao encaminha-los em diferentes dire¢des e dai
advir diferentes consequéncias para a sua pratica (Watson, 2012).

Considerando que enfermagem é uma disciplina social e humanistica que alia
a ciéncia a arte de cuidar, exige-se dos enfermeiros a utilizagdo de um pensamento
holistico aquando dos diagnodsticos de enfermagem (Favero et al., 2013), para
fundamentarem a decisado da natureza dos cuidados a assegurar tendo em conta as
necessidades do individuo ao longo do processo de prestacédo de cuidados (Colliere,
2003).

Em enfermagem, as teorias e os referenciais tedricos sdo os pilares de um
corpo de conhecimentos especificos, estruturados e organizados, que suportam a
pratica, sendo reconhecidos pela influéncia positiva que tém sobre a efetividade do
cuidado ao cliente, na comunicagdo e educagao, no avango da investigagdo em
enfermagem, no reconhecimento e na valorizagdo do profissional (Santos et al,,
2014).

A Teoria do Cuidado Humano, de Jean Watson, apresenta um olhar para além
do corpo fisico, dando abertura e atengdao aos mistérios espirituais e dimensdes
existenciais da vida e da morte da pessoa, defendendo que o enfermeiro devera
prestar cuidados nao s6 ao corpo, mas também a alma da crianga com necessidades
paliativas e sua familia, fundamentando a pratica numa perspetiva holistica e
transpessoal (Tonin et al., 2020).

Na teoria em causa o cuidar transpessoal, da-se aquando da unido espiritual
entre o ser que cuida e o que é cuidado, onde ambos serdo capazes de se
transcender a si, ao tempo, ao espaco e a histéria das suas vidas, através da partilha
de experiéncias. Criando assim, o seu proprio campo fenomenolégico e tornando-se
parte de um maior, mais profundo e complexo padréo de vida (Watson, 2002).

Na evolugédo da Teoria do Cuidado Humano, especificamente no paradigma
um, os fatores de cuidados existem como elementos conceituais, isto €, dez fatores
caritativos revelam o sentido do cuidar quando comparado com o sentido curativo,
objetivando a ampliagdo de um cuidado exclusivamente bioldgico. Posteriormente, e
ap6s um crescimento pessoal e interior, os dez fatores caritativos evoluiram para
elementos do Processo Clinical Caritas, em que outros aspetos dindmicos da teoria
emergiram como componentes mais explicitos, isto é, no Caritas Process a autora
permite a abertura a forgcas fenomenoldgico- existenciais e harmoniza-se com a

valorizagado de aspetos culturais da experiéncia humana e fendmenos psiquicos do
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aconselhamento multicultural originando o paradigma dois (Mendonga et al., 2018;
Savieto & Ledo, 2016; Tonin et al., 2020; Watson, 2002).

Mais recentemente, a conexao entre o cuidado e o amor, por meio dos termos
Caritas e Veritas, deu origem ao paradigma trés, onde a esséncia dos Elementos do
Processo Clinical Caritas-Veritas € aprofundada, e inclui: visbes expandidas de si
mesmo e da pessoa que cuida (unidade unitaria; espirito corporificado); consciéncia
de cuidar, curar e presenga energética centrada no coragdo; campo humano-
ambiental de um momento de cuidado; visdo do mundo da unidade unitaria; inteireza
ininterrupta e conectividade de todos e modalidades de cuidado-cura avangadas/
artes da enfermagem como um modelo futuro para a pratica avancada da
enfermagem (Tonin et al., 2020; Watson, 2002).

E necessario ainda acrescentar que, de acordo com Watson (2002) este
modelo pode ser interpretado de duas maneiras, isto €, ao nivel do fator caritativo,
tornando-a uma teoria de médio alcance, ou ao nivel da ciéncia do cuidado unitario
transpessoal/ consciéncia do cuidado transpessoal.

Assim sendo, os valores intrinsecos a esta teoria acabam sobretudo por se
associar ao profundo respeito inerente a vida humana e ao poder que apresenta para
a mudancga por parte do enfermeiro, passando a pessoa alvo de cuidado a poder
alcancar um maior autoconhecimento, autocontrolo e autorrecuperagao,
independentemente da sua condigao de saude-doenga atual (Watson, 2002).

No caso da enfermagem pediatrica, ao entender a crianga como um ser
transpessoal € possivel para o enfermeiro perceber que o fortalecimento das crencas
das familias no cuidar também se torna importante, por estes sofrerem influéncias
das necessidades da crianga (Gomes et al., 2013). Para que tal ocorra, é importante
que os enfermeiros tenham formacdo e treino em competéncias emocionais,
proporcionando deste modo um cuidado mais humanizado, uma vez que este tipo de
cuidado exige mesmo algum envolvimento emocional para uma relagéo terapéutica
mais eficaz (Diogo et al., 2021).

No cuidar em enfermagem pediatrica é, igualmente, orientador o modelo do
Cuidado Centrado na Familia. A importancia deste modelo reflete-se na forte
influéncia que a familia detém no crescimento e desenvolvimento da crianga, ja que
S0 0s pais 0s principais responsaveis pela maioria dos cuidados prestados a crianca.
Esta filosofia de cuidados posiciona a crianga e a familia, no centro de todas as
decisbes de cuidados, reconhecendo-os como seres unicos e defendendo que sé
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assim se podera promover uma verdadeira colaboragao de cuidados entre a crianga,
familia e equipa de enfermagem, respeitando sempre os seus valores, perspetivas e
escolhas, sendo que a inclusdo das referidas escolhas devera constar do plano de
cuidados de enfermagem sempre que possivel (Smith, 2018).

De acordo com Hockenberry (2019), existem dois conceitos basicos nos quais
assenta o Cuidado Centrado na Familia, sdo estes: 0 empoderamento, que descreve
a interacdo dos enfermeiros com as familias, de modo que estes mantenham, ou
adquiram, uma nocado de controlo sobre as suas vidas, e que reconhecam as
mudangas resultantes dos comportamentos de entreajuda; e a possibilidade que os
profissionais facultam as familias, criando oportunidades e meios, para que todos os
membros da familia possam mostrar as suas competéncias e habilidades,
conseguindo assim adquirir novas formas a colmatar essas necessidades, agora
existentes pela parte da crianga e da familia.

De modo a facilitar a prestacao de cuidados, Brent et al. (2018) definiu quatro
fatores-chave que influenciam positivamente essa parceria, a saber: o tratamento da
crianga e da familia por parte da equipa de enfermagem com dignidade e respeito; a
partilha de informagéo entre o enfermeiro e a familia; a participacdo da familia nos
cuidados a crianca e a colaboracdo da familia durante todo o processo de
hospitalizacao.

De acordo com a OE (2017), o EESIP tem como propdsito o trabalho em
parceria com a crianca e familia em qualquer contexto que estes se encontrem, de
forma a promover o bem-estar e a saude da crianga. Assim sendo, a tomada de
decisdo para a prestagao de cuidados de enfermagem, caracteriza-se por uma
parceria de cuidados entre crianga, familia e enfermeiro, colocando os dois primeiros
no centro da prestagéo de cuidados de enfermagem (Yoo & Cho, 2020).

Quando os enfermeiros utilizam a orientacdo para a pratica de Cuidados
Centrados na Familia (CCF) a familia é considerada o foco da sua atengdo. Em
grande parte, isto s6 ocorre porque os enfermeiros conseguem reconhecer o papel
vital que a familia desempenha na garantia da saude e do bem-estar da crianca
(Shields et al., 2012).

Portanto, dignidade, respeito e flexibilidade na parceria de cuidados com a
familia, ajudam a criagdo de uma atmosfera de respeito mutuo, comunicagéo aberta,
colaboragédo, entrega e avaliagdo, que leva a redugcdo do stress familiar e
consequentemente a melhoria de resultados. Mas, de facto, para que tal acontecga é
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deveras importante educar os profissionais de saude, sobretudo os enfermeiros, para
a utilizacdo do modelo do CCF, pois embora tenha vindo a ser desenvolvido e
aprimorado ao longo do tempo, ainda hoje continua a permanecer pouco utilizado no
que toca a prestacao de cuidados de saude (Smith, 2018).

O facto de a crianga passar a maior parte do tempo de hospitalizacao,
confinada a um pequeno espaco e rodeada de pessoas que desconhece, podera
desencadear nela o medo e o sofrimento. Por sua vez, estes sentimentos poderao
colocar os familiares numa situacdo de maior vulnerabilidade por se sentirem
impotentes. Outro problema que sera capaz de existir durante a hospitalizacao, é a
realizacdo de cuidados, outrora desempenhados pela familia e que passam a ser
desempenhados por enfermeiros, pelo facto destes ultimos ndo se mostrarem
recetivos a facultar a familia conhecimentos suficientes sobre a condi¢ao clinica das
criangas, sobre os tratamentos a realizar e como identificar e responder aos sintomas,
advindo dai potencial para que esta delegacdo ndo concedida de cuidados
desenvolva nos pais sentimentos de revolta e de frustracdo, acabando mesmo por
comprometer o papel parental. Exemplo disso podera ser a participagao e prestacao
de cuidados a crianca, antes realizado pela familia e durante a hospitalizacéo
realizados pela equipa de enfermagem (Pedroso, 2017; Smith & Parker, 2015).

De forma a ultrapassar essa barreira, € importante a partilha e parceria de
cuidados (desde o momento da admissao), entre familia e equipa de enfermagem,
pois s6 assim se podera transformar este acontecimento traumatico — hospitalizagao
- 0 menos perturbador possivel para a crianga e familia (Pedroso, 2017).

De acordo com Pedroso (2017), o conhecimento da crianga, por parte da
familia aliada a detencéo de informacéo, leva-os a tornarem-se peritos na prestagao
de cuidados a crianga. Por isso, torna-se muito importante a partilha de experiéncias,
valores, saberes e poderes entre estes e os enfermeiros, de forma a conduzir a
alteragdes comportamentais (Mendes & Martins, 2012).

Pelo exposto, torna-se necessario que os enfermeiros dirijam o seu cuidado,
nao sO para a criangca, mas também para a familia, num processo de relagdes e
intervengdes, muito para além do simples cuidar. A eficacia da comunicagéo reduz a
ansiedade, aumenta a aceitacdo da situacdo de doenca e de hospitalizacao,
facilitando o tratamento e favorecendo o processo de reconhecimento da doencga. A

empatia criada, através deste processo, podera criar um ambiente no qual os
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familiares se sintam seguros e mais fortalecidos, ajudando-os a enfrentar melhor a
hospitalizagao da crianga (Soares & Leventhal, 2008).

Em conformidade, o modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey é
fundamental em enfermagem de saude infantil e pediatrica, cujos pilares sao a saude,
o meio ambiente, o cuidado de enfermagem, a crianga e a familia. Este modelo
mostra-se de extrema relevancia para a pediatria e para o desenvolvimento deste
trabalho, uma vez que apresenta orientacdes para parceria de cuidados entre os pais
e os enfermeiros, através de um processo de compreensao e flexibilidade, que vé a
familia como um todo no processo de prestagcéo de cuidados (Lee, 1998).

Com vista ao seu desenvolvimento e de modo a ficar mais completo, 0 mesmo
passou a apresentar quatro fases na realizagdo do processo de enfermagem, sendo
a avaliagao do processo de enfermagem a primeira fase, constituida pela avaliagao
do estado fisico, psicologico e de desenvolvimento da crianga, a estrutura da familia
e a sua provavel participagdo no processo de cuidado e avaliacdo da situacdo. O
planeamento € o passo seguinte da realizagdo do processo de enfermagem que é
feito junto com familia, através do estabelecimento de objetivos de enfermagem e
planos de ensino e suporte para as familias. Em seguida temos a fase de
implementagdo que se objetiva no suporte continuo por parte da equipa de
enfermagem para qualquer duvida que possa ocorrer por parte da familia, para que a
sua execucgao aconteca da forma esperada. A ultima fase é a avaliagcdo do plano de
cuidados de enfermagem, a qual se acredita ser continua, uma vez que inclui uma
reavaliagdo da necessidade da crianga e familia, bem como o registo de resultados
das intervengdes em cada fase do processo ou sempre que necessario (Lee, 1998).

Igualmente central no cuidar de enfermagem em saude infantil e pediatrica, é
o cuidado nao traumatico. Este cuidado baseia-se na realizagdo de intervencgdes
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, que possam eliminar ou reduzir o desconforto
emocional e fisico da crianca, uma vez que podera ser associado a qualquer
procedimento doloroso, e em qualquer situacao.

De acordo com Hockenberry (2019), para que esse cuidado possa ocorrer de
forma que exista o minimo de dano possivel na crianca, € necessario ter em conta os
trés principios que fazem parte da sua esséncia. O primeiro é prevenir ou minimizar
a separacgao da crianga com a familia, o segundo € promover a sensag¢ao de controlo
por parte da crianga e o terceiro € prevenir ou minimizar ferimentos e dor na crianca
(Hockenberry, 2019).
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Exemplos deste cuidado incluem nutrir a relagdo da crianga com os familiares
durante a fase de hospitalizagao; preparar a crianga antes de qualquer tratamento ou
procedimento que seja estranho para a mesma; controlar a dor; permitir privacidade

e opgao de escolha a crianga e respeitar diferengas culturais (Hockenberry, 2019).

1.2 O processo de parceria de cuidados a crianga com necessidades
paliativas e familia

Cuidados paliativos pediatricos (CPP), de acordo com a Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) (2020), sdo uma abordagem multidisciplinar que melhora a
qualidade de vida das criangas que enfrentam problemas associados a doencgas
potencialmente limitantes ou ameacadoras de vida, bem como a das suas familias,
podendo ser prestados na comunidade ou em hospital. Sendo cuidados prestados ao
corpo, mente e espirito da crianga e familia e iniciando-se aquando do diagndstico e
continuam, independentemente da crianga receber tratamento ou nao, dirigido a si e
a sua doenca. Este tipo de cuidados é prestado a criangas que possuam DCC.

DCC é qualquer condicao de saude que possa durar, pelo menos, doze meses
até a morte e que tenha envolvimento de varios sistemas de diferentes 6rgaos, ou de
um unico, com gravidade suficiente para necessitar de cuidados pediatricos
especializados, ou seja, de CPP (Feudtner et al., 2002).

Em pediatria, os CPP acabam por ser muito mais que cuidados em fim de vida,
nao s6 por se destinarem a criangas que se encontram a morrer mas, também, a
todas as que irdo nascer e viver com DCC. Como tal, a prestacdo deste tipo de
cuidados prende-se, obrigatoriamente, por uma abordagem multidisciplinar da qual
fardo parte médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
terapeutas da fala, pedopsiquiatras, psicologos, assistentes espirituais,
farmacéuticos, entre outros. Assim, poder-se-a afirmar, que as criangas que
necessitam deste tipo de cuidados apresentam uma complexidade extrema e uma
necessidade de prestacao de cuidados o mais personalizada possivel, por parte desta
mesma equipa (Abejas & Duarte, 2021; Huijer et al., 2009).

Em 2014, Lacerda et al. (2014), destaca que se estimava que vivessem em
Portugal pelo menos cerca de 6.000 criangas, dos 0 aos 17 anos, com doengas
limitantes ou ameagadoras da vida e, por isso, com necessidades paliativas urgentes.

Criangas que viviam dispersas por todo o pais e que apresentariam diagnosticos
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muito heterogéneos, alguns deles até raros ou rarissimos. De acordo com um estudo
de 2015 do Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos, pensava-se que
existissem mais 1.268 que a estimativa de 2014, perfazendo um total de 7,268
criancas com necessidades paliativas, sendo que na sua maioria as criangas
apresentavam patologias do foro neurolégico, cardiovascular, oncologico e
genético/perinatal. (Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos 2021-2022, 2021) (PEPDCP).

Durante os ultimos anos, o mundo tem testemunhado um aumento significativo
de doencas incuraveis ou incapacitantes de vida. O reconhecimento deste fenbmeno
deve-se aos avangos médicos e tecnoldgicos feitos no campo das ciéncias médicas
e tecnoldgicas. A diminuicdo da taxa de mortalidade da populacdo em geral e em
particular da populacédo infantil, acabou por ser uma consequéncia do mesmo,
acabando por possibilitar, simultaneamente, o aumento da taxa de sobrevivéncia de
criangas portadoras de doengas cronicas graves, que outrora seriam letais quase de
imediato (Huijer et al., 2009). Apesar de haver abordagens semelhantes, na gestao
de sintomas e na necessidade do cuidado centrado na familia no que toca aos
cuidados paliativos nos adultos e nas criangas, estes ultimos acabam invariavelmente
por requerer um cuidado mais atento e planeado, de forma a atender as flutuacdes
de cuidados, necessidades imprevisiveis e as vezes urgentes (Together for short
lives, 2018).

Huijer et al. (2009), ressalva que durante muitos anos os cuidados paliativos
foram um exclusivo de adultos. Atualmente, a nivel europeu, e apesar do
desenvolvimento continuo nesta area, estes cuidados ainda s6 chegam a uma
minoria de criangas portadoras de doencgas incuraveis. Arias-Casais et al. (2019),
acredita que muitas morrerdo em condicdes desadequadas e desprovidas de
qualquer suporte, acabando invariavelmente por isso acontecer em ambiente
hospitalar.

O grande desafio do nosso século é, sem sombra de duvida, conseguir
equilibrar os avangos tecnolégicos da medicina, de forma a promover uma
humanizagdo de cuidados, mesmo de forma inconsciente, aliada ao consideravel
aumento das doencgas crénicas de evolugao progressiva (Abejas & Duarte, 2021).

Foi em meados da década de sessenta que, em Inglaterra, se deu inicio a este
tipo de cuidados extremamente especializados devido a atengdo que os utentes

despertavam a quem deles cuidava, pela especificidade da condi¢cao que estes e as
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suas familias viviam e por nao existir qualquer tipo de resposta dos servigos de saude
(Heleno, 2013).

Contudo, pode ainda afirmar-se que este tipo de cuidados especializados e
multidisciplinares ndo esta totalmente divulgado e acessivel a todas as criangas
(Heleno, 2013) apesar de se encontrar consagrado na Convengao Dos Direitos Da
Crianca (2019) o direito a assisténcia médica e cuidados de saude necessarios por
parte das criancas que deles necessitem.

Em Portugal, isso nao se reflete nos cuidados paliativos. Para além da maioria
das criangas, e respetivas familias, ficarem entregues a prestagdo de cuidados
generalistas, muitas delas, devido a sua dispersao e a baixa visibilidade que tém nos
sistemas de saude, acabam por nao esgotar a necessidade de cuidados paliativos
(Lacerda & Gomes, 2017; Real et al., 2017).

O PEPDCP 2021-2022 (2021), sustenta que o Estado Portugués deu inicio a
sua responsabilidade, no que toca aos Cuidados Paliativos, em 2012, através da Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP) (Lei n.° 52/2012 de 5 de setembro)
passando a existir a partir dessa ocasido a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP), ao abrigo da tutela do Ministério da Saude. Todavia, Pedrosa (2021),
argumenta no seu trabalho que apesar do supracitado, s6 em 2016 € que tais politicas
comegcgaram a ter efeito, com a criagao da Comissao Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP) devido a realizagao e efetivacdo de um plano estratégico para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos para o biénio de 2017/2018, realizado por
essa mesma comissao.

Atualmente, a RNCP engloba os Cuidados de Saude Primarios, os Cuidados
de Saude Hospitalares e os Cuidados Continuados Integrados. Estes trés niveis de
cuidados tém por base a integragao de equipas especializadas de cuidados paliativos,
sendo que as suas fungdes passam por prestar cuidados de forma direta e realizar
assessoria aos demais servigos (PEPDCP 2021-2022, 2021).

O PEPDCP 2021-2022 (2021) refere, ainda, que em resultado do mencionado,
as Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), as
Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) e as Unidades
de Cuidados Paliativos (UCP), comegaram a integrar a RNCP, obtendo, desta forma
a designacao de Equipas Locais de Cuidados Paliativos.

A nivel hospitalar, constituiram-se dois tipos de equipas intra-hospitalares
pediatricas: a “especializada” e outra “ndo especializada” ou “generalista”. A primeira
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€ composta por cinco equipas pediatricas “especializadas” que integram o Centro
Hospitalar Universitario de Lisboa Norte, Lisboa Central, Coimbra, Porto e Sdo Jodo
e a segunda por equipas “ndo especializadas” ou “generalistas” formadas pelos
restantes Departamentos e/ou servigos de pediatria. Estas duas tipologias estao
assim divididas devido a escassez de recursos humanos com formagao em cuidados
paliativos na area da pediatria (PEPDCP 2021-2022, 2021).

Atout (2020), cré que a falta de formacgéo adequada em cuidados paliativos ou
a falta de acesso a este tipo de formacéo, aliado as dificuldades sentidas por muitos
profissionais de saude sobretudo na comunicagao com as familias e com os clientes,
com especial énfase na transmissdo de mas noticias ou prognosticos, contribuem,
muitas vezes, para a parca qualidade dos cuidados paliativos.

Huijer et al. (2009), refere que a imensa complexidade e especificidade dos
cuidados paliativos pediatricos, se deve ao pequeno numero de casos de criangas a
necessitar deste tipo de cuidados quando comparado com os adultos; a grande
diversidade e incerteza, relativamente as patologias que estas criangas padecem,
devido a muitas delas serem doencas raras; a disponibilidade limitada de farmacos
especificos para administrar as criangas; as criangas se encontrarem em continuo
desenvolvimento fisico, emocional e cognitivo, por interferir com todos os aspetos
relacionados com a prestacao de cuidados; aos pais representarem legalmente as
escolhas das criancas em todo o tipo de decisdes clinicas; a esta area ainda se
encontrar em desenvolvimento e tornar-se fundamental que todos os profissionais de
saude invistam nesta area de formagao; as implicagdes emocionais que todo este
processo acarreta para a criangca e familia; a tristeza, sofrimento, perda e luto
existente neste processo; as questdes éticas e legais e finalmente pelo impacto social
gue provoca na vida da familia e da crianga.

Para mais facilmente se poder adequar os cuidados prestados, dado o vasto
numero de condigcdes clinicas que fazem com que estas criangcas necessitem de
cuidados paliativos pediatricos, os referidos cuidados foram divididos em quatro
grandes categorias, ndo exclusivas nem fixas (Huijer et al., 2009). S&o elas:

Categoria 1- Doengas que colocam a vida em risco e para as quais existem
tratamentos curativos, mas que podem ou nao resultar. O acesso a cuidados
paliativos pode ser necessario quando isso acontece, ou quando ocorre uma crise,
independentemente da sua duragéo. A seguir ao tratamento curativo bem-sucedido,

ou a uma remissédo de longa duragdo, deixam de existir necessidades paliativas.
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Exemplos disso podem ser patologias como o cancro, a faléncia cardiaca, as doengas
agudas e a insuficiéncia de 6rgaos como o coragéao, o figado ou os rins em criangas
transplantadas;

Categoria 2- Doengas em que a morte prematura é inevitavel, mas em que
podem existir longos periodos de tratamento intensivo cujo objetivo & prolongar a vida
e permitir a participagado em atividades normais. Exemplos desta categoria podem ser
criancas com fibrose quistica, faléncia respiratéria ou renal, doencgas
neuromusculares e intestino curto;

Categoria 3- Doengas progressivas sem opgodes terapéuticas curativas, sendo
o tratamento exclusivamente paliativo e podendo estender-se ao longo de varios
anos. Exemplificam esta categoria as doengas metabdlicas, as cromossomopatias e
a osteogénese imperfeita grave;

Categoria 4- Doencgas irreversiveis ou ndo progressivas, que causam
incapacidade grave, levando a maior morbilidade e probabilidade de morte prematura.
Alguns exemplos desta categoria sdo: a paralisia cerebral grave, as lesdes graves
acidentais do sistema nervoso central ou da espinal medula, as necessidades
complexas de saude com alto risco de episddios imprevisiveis potencialmente fatais
e as malformacdes cerebrais.

Deste modo, consideram-se os cuidados paliativos pediatricos uma resposta
ativa para os problemas que advém de doencas cronicas, incuraveis e de evolucao
progressiva, ajudando a diminuir o sofrimento provocado as criangas e familias.
Sendo que este tipo de cuidados deve centrar-se na melhoria da qualidade de vida
dos envolvidos (crianga e familia), ajudando assim a diminuir o sofrimento e a
melhorar o autocuidado durante a vida até ao momento da sua morte. Estas
circunstancias irdo permanecer para sempre nha memoria dos pais e dos seus
familiares, dado a complexidade extrema dos desafios apresentados (Heleno, 2013).

Por consequéncia, a grande maioria das familias encontra-se em situacéao
socioeconémica muito fragilizada, dado os encargos monetarios que advém da
assisténcia terapéutica e da compra de materiais de apoio de que a crianga necessita,
passando muitas vezes, sé um dos pais a assumir a responsabilidade do sustento a
familia, visto o outro encontrar-se na prestagao direta de cuidados a crianca em
questao (Nogueira & Ribeiro, 2020). Assim, a mae/pai € uma pega fundamental nos

cuidados a crianga, assumindo a responsabilidade dos cuidados prestados e
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realizando tarefas que a crianga ndo consegue desempenhar de forma autbnoma
(Heleno, 2013).

Consequentemente, as familias lidam ao longo do processo com sucessivas
perdas, como a perda do filho saudavel e da vida que estavam a construir, do trabalho
e dos amigos, focando-se tdo e sé na crianga agora com DCC, e na sua doencga
(Abejas & Duarte, 2021).

Esta realidade é imensamente desgastante, ndo so6 pela exigéncia psicoldgica,
mas também devido a sobrecarga de trabalho que a crianga exige. Frequentemente
estes chegam a exaustéo, perdendo a capacidade de gerir a situagao e até a razado
de viver quando a crianga morre (Abejas & Duarte, 2021).

Abejas e Duarte (2021), mencionam que os cuidadores familiares (mae, pai,
avos, tios, irméaos) sao também afetados pelo impacto da condi¢gado da doencga, tendo
por isso que gerir de igual modo o seu proprio sofrimento, raz&o pela qual, os
cuidadores carecem igualmente de ser apoiados pela equipa de cuidados paliativos.
Porém, este apoio ndo se remete somente a transmissao regular de informagao sobre
a evolugdo da doenca nem a procura de apoios necessarios, mas também a
necessidade de os suportar emocionalmente.

Lidar com o sofrimento das pessoas envolve cuidar de questdes muito além
dos sintomas fisicos. Por esse motivo, os cuidados paliativos usam uma abordagem
multidisciplinar de forma a poder apoiar de maneira mais adequada e personalizada
os clientes e os seus cuidadores. Este tipo de cuidado podera incluir, entre outros, o
aconselhamento sobre o luto o ou o atendimento das necessidades praticas que
possam eventualmente existir, ajudando as criangas a viver 0 mais ativamente
possivel até a sua morte (OMS, 2020).

Nesta logica, Lacerda et al. (2014) reconhece trés fases da prestacdo de
cuidados, que tém por base os diferentes objetivos e necessidades da crianga e da
familia. Fase 1 (diagndstico ou reconhecimento): implica o prognéstico, partilha de
informacéao importante e a transferéncia e articulacido entre o hospital e a comunidade;
fase 2 (vivéncia): avaliacdo interdisciplinar e estabelecimento de um plano de
cuidados elaborado em conjunto com a familia; fase 3 (cuidados de fim de vida):
estabelecimento de um plano de fim de vida e suporte no luto.

O processo de luto inicia-se com o diagndstico, mas vai-se alterando com o
agravamento da condigéo clinica e com a possivel morte da crianca (Abejas & Duarte,
2021). Sendo um conceito complexo de definir, uma vez que cada pessoa o
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experiéncia a sua maneira mediante a sua cultura, meio ambiente e contexto de
perda, frequentemente se encontra associado a morte de um ente querido. O luto
podera igualmente ser vivenciado noutras ocasides, tais como o término de uma
relagdo, a perda de um membro do corpo apés um acidente, ou até mesmo a perda
de um animal de estimacdo. Assim sendo, pode-se afirmar que uma pessoa passa
por diversas situagdes de luto ao longo da sua vida, gerindo-as sempre de maneira
diferente (Ramos, 2016).

Este processo devera ser percecionado como dindmico e fluido, variando
muitas vezes entre a sensacado de conforto e a vontade de evitar a perda. Esta
ambiguidade de vontades e sentimentos € considerada fundamental para que o
processo se venha a realizar de forma adaptativa, uma vez que durante o0 mesmo
existem mudangas na pessoa que o vivencia, a varios niveis: fisico, psicologico,
comportamental, espiritual e sociocultural (Schuelke et al., 2021).

Este processo e a sua aceitagdo, divide-se em cinco fases: a recusa; a raiva;
a negociagao; a depressao e a aceitagdo. Nem todas as pessoas vivenciam todas as
fases da mesma maneira, nem ao mesmo tempo, pois cada um necessita do seu
préprio tempo para fazer o seu luto. As reacdes sao diversas e dependem da historia
de cada pessoa e dos seus recursos fisicos, sociais € emocionais (Torquato et al.,
2013).

Uma forma alternativa de perceber o luto pode ser através de uma classificacédo
da fase do luto que se esta a viver: normal, antecipatorio, preparatorio e prolongado/
complicado.

Luto normal - implica que a perda seja aceite e que se comece a percecionar
0s pontos positivos que a situacao traz. Este processo podera durar cerca de um ano,
variando consoante a pessoa que a experiéncia e o valor que atribui a sua perda. A
grande maioria das pessoas acaba por conseguir ultrapassar a sensagao inicial de
descrenca, comecando a encarar o seu sentimento de perda como uma nova
realidade.

Luto antecipatdrio - ocorre antes da perda real, tornando-se deste modo uma
ajuda vital para o processo através da aquisicdo de consciéncia do que vira a
acontecer. Este luto poder-se-a desta forma, iniciar logo na altura do diagndstico e
apesar de doloroso, com o suporte da equipa multidisciplinar e através da parceria de
cuidados entre enfermeiro, pais e crianga, criar-se elementos favoraveis e assim

prevenir o luto patologico (Moreira & Nery, 2021).
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Luto preparatorio - processo de desenvolvimento que se realiza como
resultado das diversas perdas irreversiveis que irdo ocorrer a curto e médio prazo,
iniciando-se um processo de preparacao para o fim que se aproxima.

Luto prolongado/ complicado - desorganizagao prolongada que geralmente
impede quem o vivencia de retomar a sua vida normal, dada a dificuldade que
apresenta de aceitacdo e adaptagdo a sua perda, através de sentimentos de
desconforto relativos a separagao existente, implicando muitas vezes pensamentos
emocionalmente perturbadores. Pode fixar-se numa das fases do luto e, usualmente,
ocorre quando este processo persiste por seis meses ou mais (Pimenta & Capelas,
2019).

De acordo com Harding et al. (2013), a OMS desenvolveu uma estratégia de
cuidados paliativos de saude publica, que serve como um mecanismo mais adequado
para a expansao da prestacio de cuidados paliativos que assenta em quatro pilares:
politicas governamentais e de estratégia nacional, para melhorar o acesso de quem
necessita deste tipo de cuidados; educacgao para os profissionais de saude e o publico
em geral; disponibilidade de medicamentos necessarios para a prestagao de
cuidados paliativos e a implementagcéo em todos os sistemas de saude de cuidados
paliativos acessiveis a toda a populagdo. Todas as criangas em situacado de cuidados
paliativos, bem como as suas familias, independentemente do diagndstico, raga,
religido, idade, sexo ou do local onde residem, devem ter acesso a um cuidado de
alta qualidade e apoio sustentavel, holistico e coordenado, centrado na familia
(Together for short lives, 2018).

Harding et al. (2013), vem sugerir ainda a criagdo de um quinto pilar,
denominado de pesquisa. O mesmo considera importante uma pratica baseada na
evidéncia. Pois s6 assim, de acordo com o autor, as respostas de saude publica
podem refletir as necessidades e prioridades das populacdes que atendem e que
sejam prestados cuidados fiaveis e eficazes.

No ano de 2020, as criangas, pais e profissionais de saude que trabalhavam
em cuidados paliativos pediatricos, juntaram-se e criaram uma lista com o que cada
um desejava que fosse realizado, para melhorar estes cuidados. Alguns exemplos
sdo o0s seguintes: evitar que as criangas se esquegam dos irmaos ajudando-os a
manter uma relagao especial entre eles; que se respeite o processo e 0 momento da
morte sem o antecipar ou prolongar indevidamente; que se ensine os pais a prestar

cuidados necessarios, para que estes consigam cuidar bem deles em casa; que nao

25



exista uma vinculagdo deste tipo de cuidados a morte, pois o trabalho dos
profissionais de saude nestes cuidados, segundo os mesmos, € de ajudar a que a
vida destas criangas seja 0 mais plena possivel, nas etapas mais dificeis que tém que
enfrentar (Paliativos Sin Fronteras, 2021).

Together for short lives (2018), sustenta que, de forma a garantir que as
criancas e as suas familias se encontrem no centro dos cuidados prestados, tal como
o cuidado centrado na familia e a parceria de cuidados defende, torna-se fundamental
a execucdo de um plano de cuidados personalizado a efetivar pela equipa
multidisciplinar. Para esse fim, o plano devera considerar seis elementos abrangentes
da boa pratica. Tais como:

O primeiro elemento € a comunicacdo. Como tal dever-se-a realizar as
reunides necessarias, entre a equipa, familia e crianca, de forma honesta, aberta e
oportuna, esclarecendo duvidas e debatendo o diagnéstico e todo o processo de luto
e fim de vida.

A tomada de todas as decisdes de tratamento é o segundo elemento, porque
as decisdes inerentes ao tratamento devem ser tomadas no sentido do melhor
interesse da crianca, sendo que a ultima palavra sobre os mesmos devera partir,
invariavelmente, da crianga ou da familia.

O terceiro elemento a ter em conta, € a diversidade e as questdes culturais,
onde o cuidar culturalmente adequado e o respeito pela diversidade cultural ajuda em
muitos casos a manter uma abordagem centrada na familia.

O quarto elemento € composto pelo consentimento, confidencialidade e
capacitacdo, pois € bastante vulgar surgirem problemas nestes temas. Assim, de
forma a poder evita-los, devem ser abordados ao longo de cada jornada de cuidado.

A continuidade e coordenacdo de cuidados nas criangas sao o quinto
elemento, pois € necessario ter em conta que, muitas vezes, as criangas com
necessidade de cuidados paliativos, experienciam multiplas admissdes hospitalares
e transferéncias para diferentes niveis de cuidados. Sempre que possivel deve tentar
garantir-se que haja mudancas minimas na vida da familia, e na da criang¢a, de forma
a garantir a boa pratica de cuidados. Sempre que possivel deverdo ser atendidas
pelos mesmos profissionais de saude, durante os internamentos tentar atribuir
sempre 0 mesmo quarto a crianca e familia, criar rotinas, receber visitas de pessoas

significativas ou até mesmo serem permitidas a visitas do seu animal de estimacao.
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Por fim, o sexto elemento s&o os cuidados antecipatérios e o planeamento de
cuidados, sendo que algumas criangas terdo uma expectativa de vida muito curta, ou
a sua situacao clinica podera mudar rapidamente. Avangar para o planeamento de
cuidados antecipatorios € um processo importante, em que a discussao entre a
crianca e a familia com os seus prestadores de cuidados devera ser prioritaria. Este
tipo de cuidados tem em vista a formulagao de um plano de cuidado, em que a ultima
palavra € a da criancga e da familia de forma a garantir que as suas escolhas séao tidas
em consideragdo. E importante ainda referir que estas escolhas serdo sempre
escolhas informadas.

De maneira a facilitar todo este processo, torna-se importante nomear um
gestor de caso. O trabalho do gestor de caso abrange geralmente dois niveis, que se
complementam em termos de funcdes. O primeiro € detentor de competéncias a nivel
individual, tais como o fornecimento de aconselhamento ou encaminhamento da
crianga e da familia, sendo que o segundo nivel engloba a organizagao da prestagao
de cuidados onde o gestor de caso dispde de uma posigao central na prestacédo de
cuidados, colaborando com os restantes profissionais de saude, proporcionando, por
conseguinte, uma continuidade de cuidados que contemple a implementagdo dos
planos previamente definidos. As suas fungdes passarao por avaliar, planear,
implementar, coordenar, monitorizar e avaliar opgcdes e servigos necessarios para
atender as necessidades da crianga e familia (van der Plas et al., 2015).

Em qualquer especialidade a equipa ndo é somente um grupo de profissionais
de saude com conhecimentos especificos, pelo contrario, sdo os profissionais que
orientam as suas competéncias e conhecimentos para um objetivo comum e final,
que é o cuidar da crianca e da familia.

Para atingir esse propdsito é necessario coordenacdo, colaboragdo e
complementaridade entre a equipa multidisciplinar, a crianga e a familia, por meio de
uma comunicacgao sistematica. Passando a comunicacio a ter um papel primordial
em todo o trabalho (Pedrosa, 2021) cabe, portanto, a esse gestor de caso, e a equipa
de cuidados paliativos pediatricos, se encontrarem em plena sintonia, através de
varias reunides, sendo que algumas poderao ser de esclarecimento e de deciséo.

Segundo Alejas e Duarte (2021), torna-se de extrema importancia que os
profissionais de saude possuam mais conhecimentos sobre cuidados paliativos, pois,
apesar de um grande grupo ja ter cuidado de clientes e familias com necessidades
paliativas, ainda ndo possui nogdes suficientes neste tipo de cuidados. Insiste-se,

27



portanto, na profunda necessidade dos médicos e demais profissionais de saude, se
encontrarem devidamente preparados, tanto para prestar cuidados clinicos de carater
curativo, bem como paliativo ( porque apenas assim se conseguirdo encontrar mais
proximos dos doentes e das familias que sofrem neste processo) e
consequentemente serem melhores prestadores de cuidados, cumprindo o seu dever
ético de ndo abandonar a sua sorte quem mais sofre e quem mais necessita de
cuidados (Abejas & Duarte, 2021).

Posto isto, a dignidade, respeito e flexibilidade na parceria de cuidados com a
familia, ajudam a criagdo de uma atmosfera de respeito mutuo, comunicagéo aberta,
colaboragédo, entrega e avaliagdo, que leva a reducdo do stress familiar e,
consequentemente, a melhoria de resultados. Mas para que tal aconteca é deveras
importante educar os profissionais de saude, sobretudo os enfermeiros, para a
utilizacdo do modelo do CCF, pois embora este modelo tenha vindo a ser
desenvolvido e aprimorado ao longo do tempo, ainda hoje continua a permanecer

pouco utilizado no que respeita a prestagao de cuidados de saude (Smith, 2018).
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2. METODOLOGIA

A prestagao de cuidados em enfermagem reclama, atualmente, uma maior
notoriedade da pratica baseada na teoria, através da diferenciacdo dos
enfermeiros por meio da especializacdo. Nesse sentido, o enfermeiro
especialista passa a ser detentor de competéncias cientificas, técnicas e
humanas para a prestagcédo de cuidados na area de especialidade (Regulamento
Das Competéncias Comuns Do Enfermeiro Especialista, 2019).

Com efeito, o EESIP necessita de adquirir, para além das competéncias
comuns, um conjunto de competéncias clinicas especializadas que visem assistir
a crianga ou o jovem, na maximizagao da sua saude; cuidar da crianga ou do
jovem e familias em situacbes de saude complexas e dar resposta a
necessidades especificas do ciclo de vida da crianga e jovem de acordo com a
sua etapa de desenvolvimento (Regulamento de Competéncias Especificas Do
Enfermeiro Especialista Em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, 2018).

Com vista a aquisi¢cao das competéncias especificas do EESIP, elaborou-
se um projeto de aprendizagem do qual fariam parte diferentes contextos de
saude, onde se realizaria o estagio que seria uma mais-valia para a aquisicao
das ditas competéncias, o cronograma desses estagios encontra-se em
Apéndice Il.

Para a concretizagao dos estagios, definiu-se os objetivos gerais:

Desenvolver competéncias comuns e especializadas de EESIP para a
prestacdo de cuidados a crianca e familia com diferentes condi¢gdes de saude,
de acordo com o seu estadio de desenvolvimento em varios contextos de
cuidado;

Desenvolver competéncias de enfermeiro especialista para a prestacao de
cuidados em parceria com criangas com necessidades paliativas e familia.

Definiu-se ainda, com base nas competéncias de EESIP, um guia de
atividades para cada contexto de estagio, no qual se reuniram os objetivos
especificos e as atividades a ser desenvolvidas nos diferentes contextos de
estagio (Apéndice llI).

Benner (2001), cré que ndo € uma questdo de escolher entre o saber
cientifico e o saber pratico, mas antes o saber como ambos se relacionam ja que

a utilizacdo de uma pratica baseada na evidéncia cientifica permite aos
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enfermeiros rever constantemente a sua pratica por meio da procura de novas
formas mais eficazes e eficientes de prestar cuidados, aumentando o bem-estar
das pessoas ao seu cuidado (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2012).

E a experiéncia que permite ao enfermeiro ultrapassar as suas incertezas
e afirmar que age em prol do bem do doente, mas para que tal aconteca &
fundamental alcancar competéncias e conhecimentos adquiridos gragas a sua
experiéncia na pratica. A experiéncia aqui empregue, nao faz necessariamente
referéncia ao tempo passado a exercer a profissdo de enfermagem, mas sim ao
processo ativo que consiste em formar e modificar ideias ligadas de muito perto
com a realidade. Assim, a teoria é fundamental para ajudar a colocagéao de boas
preguntas numa situagao real, localizando-se mais facilmente o problema e a
poder planear cuidados, mas existem sempre situacdes que a teoria nao prevé,
e que somente a aprendizagem experiencial e a pratica reflexiva poderao trazer
(Benner, 2001).

A aquisicao de saberes apresenta uma relacao direta com a capacidade
para a utilizagcdo de diferentes dimensdes usando o pensamento critico, a
capacidade de reflexdo na e sobre a pratica, bem como a capacidade de
raciocinio, conduzindo assim a clarificacdo e criacdo de significados pelo
estimulo da capacidade criativa. Desta forma, refletir de maneira direcionada
podera ajudar a completar um processo de orientagdo pessoal e profissional, na
medida que a reflexdo transforma e torna a pratica simultaneamente
transformadora. Torna-se, assim importante refletir sobre a pratica pois, sé desta
maneira se podera desenvolver uma melhor compreensao do desempenho
através da constatacao da necessidade de mudanca face as diversas situacdes
de cuidados (Rabiais & Amendoeira, 2013).

No préximo capitulo, apresentar-se-a a descrigao e reflexdo do percurso
formativo realizado em cada contexto de estagio. A sua execugéao teve por base
uma analise baseada em evidencia cientifica e conceptual, bem como
pensamento critico sobre as situagdes apresentadas. Este tipo de reflexdo
contribuiu para o desenvolvimento de competéncias de EESIP e para a melhoria

da prestacao de cuidados através da aprendizagem experiencial.
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3. DESCRIGAO E ANALISE DO PERCURSO DE ESTAGIO

A aprendizagem experiencial oferece uma visdo fundamentalmente
diferente no processo de aprendizagem, por se desenvolver através experiéncias
concretas, observacdes e reflexdes, formacdo de conceitos abstratos e
generalizados, testando implicagdes de conceitos em nova situagao (Kolb, 1984).

Este tipo de aprendizagem tem por base a experiéncia concreta imediata,
e serve de base para a observacao assimilada na teoria e para o processo de
reflexdo (Kolb, 1984). Assim, conhecimento adquirido, analisado de forma
reflexiva e organizado através do pensamento critico, acaba por perspetivar um
melhor resultado na prestacéo de cuidados de enfermagem.

Durante o processo formativo tornou-se fundamental a realizagdo de uma
analise reflexiva que sucede de forma critica, baseada em referenciais tedricos
e evidéncia cientifica, tal como ja mencionado, articulando com exemplos
vivenciados na pratica clinica, de forma a contribuir para o desenvolvimento de

competéncias comuns e especificas do EESIP.

3.1 Neonatologia

Os recém-nascidos (RN) prematuros s&o considerados todas as criangas
que nascem antes de completar trinta e sete semanas de gestagdo ou duzentos
e cinquenta e nove dias, desde o primeiro dia da ultima menstruacdo da mulher,
encontrando-se a sua classificagdo dividida tendo por base na idade gestacional,
isto é: extremamente prematuro menos de vinte e oito semanas; muito prematuro
entre as vinte e oito semanas e as trinta e duas; pré-termo moderado ou tardio
entre as trinta e duas e as trinta e sete semanas completas de gestacédo (OMS,
2018; Quinn et al., 2016).

A OMS (2018) estima que uma em cada dez criangas que nascem por ano
sdo prematuras, perfazendo um total de quinze milhées de criangas por ano em
todo o mundo. Dessas, de acordo com a mesma fonte (/bidem, 2010),
aproximadamente um milhdo morre devido a complicagbdes no parto, e dos que
sobrevivem muitos vém a enfrentar graves problemas, dos quais podemos referir

dificuldades de aprendizagem e diminuicdo da acuidade visual e auditiva.
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Globalmente, considera-se a prematuridade a principal causa de
mortalidade infantil em criangas até aos cinco anos e apesar da grande maioria
sobreviver quando nasce em paises desenvolvidos, 0 mesmo nao acontece nos
paises subdesenvolvidos devido as desigualdades provocadas pela elevada taxa
de pobreza, a falta de acesso a cuidados de saude de qualidade, a falta de
higiene que promove a proliferacdo de infegdes letais e a dificuldades
respiratorias (OMS, 2018).

De acordo com a UNICEF (2018), da analise feita a cento e oitenta e seis
paises sobre a mortalidade neonatal, Portugal situava-se na posicédo de
centésimo sexagésimo oitavo lugar, o que equivale ao decimo sétimo lugar de
melhor colocagdo, com 2,1 mortos por cada mil nados-mortos, ou seja, o
equivalente a uma morte por cada quatrocentos e setenta e seis nascimentos.

Revelou-se assim, deveras importante que o primeiro local de estagio, se
realizasse numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) pois,
segundo a UNICEF (2018), quanto maior for a formagao nesta area mais RN
poderao sobreviver. Assim, o servico em questao, tratava-se de uma unidade de
cuidados intensivos e intermédios neonatais de referéncia nacional e como tal,
eram admitidos no mesmo, RN cujo parto fosse realizado nesse hospital ou
noutros hospitais de Portugal Continental e llhas, que requeressem cuidados
mais especializados.

Para melhor aprofundar conhecimentos na prestacao de cuidados ao RN,
area pouco estudada até a realizacdo do presente curso, e a fim de desenvolver
competéncias de EESIP através da mobilizagao de conhecimentos e habilidades,
garantindo assim uma melhoria continua da qualidade dos cuidados a prestar,
realizou-se uma intensa pesquisa bibliografica e procedeu-se a consulta de
protocolos, guidelines, legislacao e bases de dados (MEDLINE e CINAHL)
motivado pelo facto de que todos os enfermeiros devem comprometer-se a
desenvolver um ambiente que contribua para uma melhor tomada de decisao na
pratica baseada na evidéncia, pois sO assim serdo capazes de colocar boas
questdes sobre como e quando devem mudar a sua pratica (Conselho
Internacional de Enfermeiros, 2012).

Neste sentido, foi possivel verificar que a gravidez representa um periodo
complexo na vida dos futuros pais e restante familia, pois com a vinda de uma

nova crianga pressupdéem-se que ocorra a reorganizagao de papeéis de cada
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membro (Tavares, 2016). E ainda durante o processo de gestagdo que se da a
formulac&o do bebé imaginario, que segundo Tavares (2016), referindo Lebovici
(1987), resulta da jungao de referéncias verbais da mae com o seu desejo de
maternidade.

Para Brazelton e Cramer (1990), citados por Hugger (2009), no momento
do nascimento, os pais tém “trés filhos”, isto é, a crianga imaginaria dos seus
sonhos e fantasias, o feto invisivel que se foi evidenciando desde ha varios
meses através das suas particularidades e o RN real que pode ser visto, ouvido
e abragado. Assim, nesse momento, de acordo com Ferrari e Donelli (2010)
citando Crespim (2007), os trés RN idealizados comegam a dar lugar a um unico
RN real, iniciando-se, desta forma, o luto do bebé idealizado durante o processo
de gestacao e dando inicio ao processo de vinculagao.

Porém, todo este processo inicial, que ja é deveras impactante num parto
de termo, podera revelar-se uma experiéncia traumatica e bastante complexa
aquando de um parto de pré-termo, visto que para além da antecipacao do parto
os pais tém de aprender a lidar com a hipotese do bebé n&o sobreviver, com um
bebé que podera ndo ser reconhecido como seu, com a delegagao da tarefa de
cuidar do seu filho e com o aparato tecnicista em que véem agora o seu filho
envolto (Ferrari & Donelli, 2010).

A admisséo e a estadia de um RN em UCIN, para além da separacao fisica
necessaria, acaba por impor, também, distanciamento emocional destes pais,
que acaba por ser evidenciado por comportamentos identificados como a
dificuldade em escolher um nome para o seu filho, a privagao de visitas ou até
mesmo a dificuldade em tocar ou prestar cuidados a crianga quando Ihe é dada
tal oportunidade (Hockenberry & Wilson, 2019).

A vinculagdo € um relacionamento afetuoso e complexo, mutuamente
satisfatério entre a crianga e os pais, que se desenvolve gradualmente podendo
ser influenciado por multiplos fatores, a destacar o tipo de contacto inicial entre
pais e bebé. A qualidade deste processo é considerada primordial no apoio e
desenvolvimento das criangas ao longo do seu crescimento, servindo de base
para o desenvolvimento da atencdo e regulacdo emocional, e posterior
desenvolvimento cognitivo e socioemocional (Ali et al., 2021; Gerstein et al.,
2015; Hockenberry & Wilson, 2019).
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Deste modo, a vinculagdo desempenha um papel tdo importante no
desenvolvimento das criancas, que se torna importante que o EESIP responda
eficazmente a esta, promovendo a manutengao do potencial de desenvolvimento
desde o nascimento até a juventude (Regulamento de Competéncias Especificas
Do Enfermeiro Especialista Em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica,
2018). Assim, durante o estagio promoveu-se a parentalidade e competéncias
parentais junto dos pais, reforcando o processo de vinculagao mae/pai recém-
nascido, através das atividades desenvolvidas em estagio, tais como a
promogao da amamentagao ou da sensibilizagao para a realizagao do método
do canguru, promovendo o crescimento e o desenvolvimento infantil e a
promocgao da vinculagao de forma sistematica.

Os ensinos em enfermagem direcionados aos pais tém como crenga que
o aumento do conhecimento reduzira o stress dos pais, ajudando a melhorar a
consciencializacdo sobre comportamentos e atividades parentais saudaveis
entre pais e filhos (Gilmer et al., 2016). Assim, torna-se importante que o
enfermeiro seja competente nos ensinos aos pais para que estes possam
desenvolver uma relacdo mais forte com o seu filho RN, podendo assim
influenciar positivamente no processo de vinculagdo, através do ensino
(Hockenberry & Wilson, 2019).

Assim, os enfermeiros identificam as necessidades sentidas pelos pais e
estdo conscientes das suas habilidades e limitagbes para os poder apoiar. Para
tal, tornar-se-a necessaria uma comunicacao eficiente que vise a colaboracao na
prestacido de cuidados ao RN, entre pais e enfermeiros. Aquando dos ensinos, &
preciso objetivar as necessidades ajudando a capacitar os pais para o cuidado a
sua crianga, de forma que estes sejam mais independentes na prestagéo de
cuidados ao RN durante o internamento e depois da alta (Labrie et al., 2021; Lam
et al., 2007).

Com a personalizagao dos ensinos realizados aos pais em vista, durante
o estagio, nos primeiros dias em que os RN davam entrada na unidade de
intermédios da UCIN, entregavamos a cada um dos pais uma folha de verificagao
de conhecimentos, ja pré-definida pelo servigo, e de acordo com as respostas,
realizavamos ensinos, promovendo assim a educagdo para a saude e

cuidados antecipatérios para a alta e autonomia dos pais para a prestagao
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de cuidados a criangca adequando técnicas e estratégias de comunicagao a
cultura e condig¢ao clinica do RN.

Durante o seu tempo de permanéncia em UCIN, o RN encontra-se
constantemente exposto a luz, a altos niveis sonoros e a intervencdes nao
programadas que geram estimulos que se poderéo refletir num desenvolvimento
inadequado do sistema nervoso central (Carvalho et al., 2019). Apesar dos
avangos tecnoldgicos e cientificos, o RN permanece vulneravel, por isso a
humanizagcdo de cuidados em UCIN torna-se uma das mais importantes
estratégias para ajudar no desenvolvimento do RN (Carvalho et al., 2019 citando
Altimier & Phillips, 2013; Prazeres et al., 2021).

Humanizar em UCIN significa cuidar do RN de modo holistico. O toque é
uma das partes mais importantes e faceis de utilizar do cuidar, por ajudar a
harmonizar, dar conforto, totalidade, integridade e oferecer um sentido de
segurancga (Prazeres et al., 2021; Watson, 2002b). Assim, durante o estagio,
promovemos o bem-estar do RN através de medidas de promog¢ao de
conforto tais como: ninhos/ swaddling para conter o RN, simulando um ambiente
in utero; uso de chupeta promovendo a sucgido nao nutritiva, de forma que estes
se sentissem confortados e mais calmos; sacarose na chupeta para o alivio da
dor em procedimentos; e cobrir as incubadoras de forma a proporcionar um
ambiente escuro.

Os cuidados orientados para o conforto e centrados no RN e na familia
podem, e devem coexistir, complementando-se um ao outro. Como tal, a maioria
das equipas de saude que prestam cuidados neonatais € competente a prestar
esses cuidados aos bebés que morrem, mas ainda existem grandes variagdes
no tipo de cuidados prestados ao RN irremediavelmente doente, abundando
oportunidades para melhorar a prestacéo de cuidados paliativos. Esses cuidados
devem incluir a gestdo de dor e sintomas da doenga, mas também o apoio
psicossocial e espiritual dos familiares, tendo sempre em atenc¢ao a qualidade de
vida e o melhor interesse do RN, determinados por uma abordagem
culturalmente sensivel, negociada e centrada na familia (Carter, 2018).

O ambiente acolhedor, o apoio constante e uma abordagem mais sensivel
por parte da equipa, bem como a oportunidade de cuidar do seu RN como familia,
permite aos pais “sentirem-se como pais”, desta forma o CCF e no RN promove
uma participagao ativa nos cuidados e no processo de tomada de decisdo dando
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aos pais um sentido de controle muito necessario e oportunidade de criar
memorias mais duradouras (Mendizabal-Espinosa & Price, 2021).

Posto isto, planeamos e desenvolvemos uma atividade que contribuiu
ativamente para ajudar os pais a vivenciar o luto. O documento criado
fundamentava o projeto “A importidncia da caixa de memdrias para a
vivéncia do luto”, posteriormente apresentado em formagao em servigo
(Apéndice lll). Este projeto visou a realizagdo de uma caixa de memadrias onde
as familias dos RN internados na UCIN com diagnéstico DCC, ja devidamente
referenciados para CPP, guardariam objetos significativos que os fariam lembrar
do seu bebé, apds a sua morte.

3.2 Internamento de pediatria

Os cuidados a crianga hospitalizada foram-se alterando ao longo dos
tempos como consequéncia da evolugao de diferentes areas do conhecimento
(medicina, enfermagem, psicologia, sociologia, entre outras) e da organizagao
dos servigos de saude. Assim, o papel da familia junto da crianca hospitalizada,
e a participagdo dos mesmos na prestagédo de cuidados, segundo Mano (2002),
citando Darbyshire (1993), foi-se ajustando até aos dias de hoje, em que a
criangca sempre que hospitalizada, tem o direito a permanecer acompanhada
pelos pais, ou por um substituto, quer dia ou noite, independentemente da idade
que tenha (Instituto de apoio a crianga, 2008).

De acordo com a Carta da Crianga Hospitalizada (2008), a admissao
hospitalar s6 devera tomar lugar quando nao se puder prestar cuidado a crianga
em casa, em consulta externa ou em hospital dia. Isto acontece porque as
criangas sao extremamente vulneraveis as alteragdes do seu meio ambiente, e
uma vez hospitalizadas vivenciam situagdes de stress devido ao medo do
desconhecido, a perda de controlo e autonomia, o medo da lesao corporal, da
mutilagdo e da morte (Hockenberry & Wilson, 2019; Mano, 2002).

Desta forma, quando o internamento da crianga se torna necessario, €
importante que o enfermeiro compreenda o nivel de participacdo dos pais na
integragdo/ prestacdo de cuidados a crianga, através de um paradigma

integrativo e holistico, estabelecendo-se uma comunicagdo onde seja
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predominante a partilha de conhecimentos por meio da capacitagdo e da
disponibilizacdo de suporte necessario, a dotacdo de competéncias para a
gestdo de cuidados a crianga de forma auténoma e informada, de forma a que
ambos, enfermeiro e familia, trabalhem em parceria para o bem-estar da crianca
(OE, 2011).

O segundo estagio deste percurso, do qual se pretende o desenvolvimento
de competéncias para EESIP, deu-se num servico de internamento de um
hospital central capacitado para cuidar de criancas, desde o momento que
nascem até aos dezoito anos menos um dia, com patologia neuroldgica,
metabdlica, enddcrina, hematologica e do foro da pediatria geral. O mesmo é
também considerado centro de referéncia para doengas metabdlicas,
hematoldgicas e neuroldgicas.

Ao longo do estagio, de forma a promover a mobilizagao
conhecimentos de habilidades, garantindo uma melhoria continua da
qualidade da prestacao de cuidados, suportando assim a pratica clinica em
evidéncia cientifica, realizou-se pesquisa de bibliografia sobre enfermagem
de saude infantil e pediatrica, consulta de protocolos, guidelines, legislagao
e bases de dados (MEDLINE e CINAHL).

A infancia é o periodo mais vulneravel da vida humana, dado as criangas
serem seres extremamente dependentes de adultos para satisfazer as suas
necessidades basicas (Bagattini, 2019). Todas as situa¢des de vulnerabilidade,
e de perigo, resultantes da n&o garantia das condigbes minimas de sobrevivéncia
da crianca, poderao vir a constituir uma situacéo que necessite de procedimentos
de urgéncia. Em primeira instancia, a intervengao devera ser efetuada de forma
gue 0s pais assumam o0s seus deveres para com a crianca, dando prevaléncia a
medidas que integrem a criangca na sua familia e que ndo envolvam o
afastamento da crianga dos pais (Lega et al., 2011). Cabe assim, ao EESIP,
identificar situagcbes de risco onde se inclua os maus-tratos, situacdes de
negligéncia e privagao, abuso e comportamentos de risco, bem como a posterior
articulacdo com outras instituigdes ou servigcos reportando, todas as decisbes
relativamente a crianga, tendo em conta o superior interesse da crianca
(Convencao dos direitos da crianga, 1989; OE, 2017).

Uma das situagdes vivenciadas neste estagio foi a de um lactente do sexo

masculino, em risco de vulnerabilidade. Cuja méae, ja possuia mais trés filhos dos
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quais Ihe tinha sido retirada a guarda e fornecida ao pai, esta seria uma quarta
gestacdo de um outro relacionamento, do qual ndo se conhecia o progenitor.

Ao longo de todo o periodo de gestagdo, a mae foi acompanhada e
sinalizada, tendo apdés o nascimento da crianga, a mae permanecido em
internamento, por mutuo acordo da mae e da Comissao de Protecido de Criancas
e Jovens (CPCJ), a fim de treinar competéncias parentais e desenvolver
capacidades e habilidades parentais até ser institucionalizada com a crianga,
a fim de Ihe ser proporcionado o suporte necessario para cuidar do filho. Durante
o tempo de internamento, tornou-se importante participar na prestacao de
cuidados a crianga e familia (mae), adequar técnicas e estratégias de
comunicacgao ao cliente pediatrico, participar em cuidados promotores da
parentalidade e capacitar a mae para a autonomia do cuidado ao filho.

A doenga crénica € uma condicdo que interfere com o normal
funcionamento do dia-a-dia da crianca e familia por mais de trés meses num ano,
dando origem a episodios de hospitalizagdo por mais de um més num ano, ou no
momento do diagndstico (Hockenberry & Wilson, 2019). A avaliagao individual e
familiar por parte do enfermeiro, torna-se fundamental para melhor se poder
conhecer a familia e as suas vivéncias, de modo a eleger intervengdes
promotoras de esperanga mais adequadas aos objetivos, metas e crengas dos
pais e das criancgas (OE, 2011).

A esperanga € considerada um elemento multidimensional, dindmico e
promotor de empoderamento quando relacionada com o cuidado, assim sendo,
para obter ganhos em saude, € necessario que o enfermeiro prescreva e execute
intervengdes promotoras da esperanca, com vista ao cuidar dos pais nos
distintos estadios da doenga crénica do seu filho (OE, 2011), sendo ainda
importante desenvolver durante as suas interagbes estratégias promotoras de
esperanca dirigidas a crianga.

Foi nesse sentido que se desenvolveram estratégias promotoras de
esperanga, escuta ativa, promoc¢ao de um ambiente terapéutico e facilitador
da comunicagao, deu-se continuagao a capacitacao da crianga e da mae no
autocuidado e autonomia, e participou-se na prestacao de cuidados a uma
crianca do sexo masculino de sete anos evacuada da Guiné, por uma anemia

aplasica, a aguardar transplante e em isolamento protetor.

38



O isolamento protetor é utilizado para proteger a crianga que se encontra
em vulnerabilidade imunoldgica, assim durante o internamento, a crianga em
isolamento encontra-se privada do contacto das suas pessoas significativas, bem
como, permanece separada, por uma barreira fisica do convivio com as demais
pessoas presentes na enfermaria, quer sejam elas profissionais de saude ou de
outras criangas em situagdo de internamento. Esta condicdo de saude podera
assim, de forma indireta comprometer o brincar, dado as poucas possibilidades
que um quarto em isolamento podera proporcionar (Silva et al., 2019).

Para uma melhor adaptacédo a esta nova realidade, é necessario que o
enfermeiro promova um ambiente terapéutico que envolva a crianga e a familia
nos cuidados a prestar a mesma, tornando-se desta forma essencial manter uma
comunicacgao aberta, através de estratégias de educacgao para a saude sobre os
cuidados a prestar a crianga, a fim de os mesmos poderem entender os motivos
e a necessidade da crianga permanecer em isolamento e envolvé-los desta forma
na sua prestacao de cuidados (Rocha et al., 2017).

No decurso do estagio, contactou-se com diversas criangas com
patologias e situag¢des que requereram prestacéo de cuidados personalizados, a
criangas com patologia crénica agudizada, patologia aguda e novos diagnosticos,
tendo sempre em conta que muitas das criancas, cuidadas neste servico de
internamento, pertenciam a culturas diferentes e situacbes socioecondmicas
dispares. Exigindo assim dos enfermeiros uma maior preocupacédo em adaptar
0s cuidados prestados, e os ensinos realizados a crianga e a familia como um
todo.

Nas ultimas décadas verificou-se uma intensificagdo no fluxo migratério
proveniente de outros paises para Portugal, e com ela novos desafios e
preocupacgdes no que respeita a sua saude e a prestacado de cuidados, dada a
sua especificidade cultural (Bracons, 2020). Pretende-se deste modo, que o
EESIP preste cuidados de enfermagem especializados, respeitando as crengas
e culturas da crianga e familia, na procura de empatia constante e numa
perspetiva de promoc¢ao da saude, prevencdo da doenga, tratamento e
recuperacao, respeitando os principios de proximidade, parceria, capacitacao e
direitos da criancga, utilizando uma abordagem holistica, ética e culturalmente
sensivel (OE, 2017).
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O planeamento para a alta da crianga e familia hospitalizada é um
processo complexo que devera ter inicio no momento da admissdo. Este
processo, pressupde ser composto por um conjunto de atividades desenvolvidas
ao longo do internamento, quer pela equipa de enfermagem, quer pela restante
equipa multidisciplinar, de forma a incentivar o envolvimento da familia, e assim
facilitar o processo de transicdo da crianca e familia para casa, ou outra
instituicdo, reduzindo o tempo de internamento da mesma e no numero de
readmissdes, assegurando de antemé&o a reorganizagao e adaptagao da crianga
e familia face a nova realidade, minimizando todas as possiveis dificuldades
sentidas pelos mesmos (OE, 2011).

Torna-se entdao importante que o enfermeiro fornega informacéao
orientadora de cuidados antecipatorios, dirigidos a crianga e familia, a fim de
maximizar o potencial de desenvolvimento infantil e autonomia, foi desta forma
que em estagio se promoveu cuidados antecipatérios para a preparagcao da
alta, promovendo ensinos e a capacitacao dos pais para a prestagao de
cuidados especializados ao filho no domicilio.

Outro momento deveras importante durante o estagio, foi a realizacao de
uma discussao e analise realizada em conjunto com a enfermeira Emilia
Fradique (Apéndice IV), enfermeira perita em cuidados paliativos pediatricos
que integra a EHISCP P Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos pediatricos. Esta auscultacdo teve como finalidade suportar e
aprofundar a pratica clinica enquanto evidencia cientifica, sempre com vista a
otimizagao da parceria de cuidados a crianga com necessidades paliativas e
familia, dando desta maneira resposta aos objetivos definidos e assim garantir o
desenvolvimento de competéncias e conhecimentos especificos de EESIP.

Desta auscultagdo, pode-se concluir que a parceria de cuidados
estabelecida entre a enfermeira, a crianca com necessidades paliativas e familia
€ um dos aspetos mais importantes no trabalho da mesma. Concluiu-se ainda
que existem muitas barreiras para serem ultrapassadas na prestacdo de
cuidados paliativos as criangas, e que apesar deste tipo de cuidados atualmente
chegar a muitas criangas e familias, ainda néo é suficiente, pois ndo abrange
muitas outras criancas e familias que poderiam beneficiar diretamente desse tipo

de cuidados. Acrescenta-se ainda que ndo obstante de estar tudo a evoluir no
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sentido certo, uma das necessidades mais flagrantes sera a falta de profissionais
de saude a trabalhar nesta area.

3.3 Centro de desenvolvimento da crianga

O terceiro estagio, ocorreu no Centro de Desenvolvimento da Crianga
(CDC). Este tem como finalidade cuidar multidisciplinarmente de criangas com
alteragdes neuroldgicos e do desenvolvimento, promovendo assim uma
assisténcia eficaz e eficiente, defendendo a promogao da qualidade de vida
destas criancas e familias.

A equipa é composta por médicos, enfermeiros, terapeutas, técnicos,
professores, psicélogos e neuropsicologos, sendo que a equipa de enfermagem
€ constituida por duas enfermeiras especialistas em Saude Infantil e Pediatrica,
e uma perita na mesma area. A area de atuagdo da equipa de enfermagem
insere-se na promog¢ao da saude da crianga/ jovem e familia, promovendo a
adaptacao das mesmas a doenga cronica, atraveés da realizagao de diagnodsticos
de enfermagem, detalhados sobre a avaliagdo dos seus problemas, a formulagao
de intervengbes de enfermagem pertinentes e a prestacdo de cuidados
individualizados, centrados na familia.

A parceria € um conceito central e com a sua operacionalizacéo pretende-
se ajudar a crianga/jovem e familia a ultrapassar os problemas decorrentes do
diagndstico. Neste tipo de prestagdo de cuidados, os pais s&o reconhecidos
como especialistas no cuidado ao seu filho, sendo as suas informagdes e
perspetivas tidas em conta devido a importancia que apresentam para a tomada
de decisao clinica (Shieds et al., 2012).

O método de trabalho utilizado pela equipa de enfermagem do CDC ¢é o
de enfermeiro de referéncia, ou enfermeiro responsavel. Este método de trabalho
€ reconhecido internacionalmente como primary nursing, e consiste numa
responsabilizacdo individualizada relativamente as tomadas de decisdo da
prestacdo de cuidados. Especificamente, neste método de trabalho de
enfermagem, o enfermeiro € responsavel por realizar um plano de cuidados
continuo do qual passa a ser sempre responsavel pela sua coordenacio e

supervisao (Almeida Ventura-Silva et al., 2021).
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Assim, cada uma das trés enfermeiras € responsavel por um grupo de
criangas e familias, sendo essa divis&do feita de acordo com a sua patologia de
base, de forma a facilitar o trabalho em equipa multidisciplinar. Desta forma,
todas as criangas seguidas no CDC sao direcionadas para a consulta de
enfermagem de espinha bifida, de paralisia cerebral (PC), ou de prematuridade.

Por conseguinte, ao longo de todo o tempo de estagio tornou-se
importante discutir e aprofundar conhecimentos sobre temas como a PC;
espinha bifida e a prematuridade, através de pesquisa bibliografica
realizada nas bases de dados (MEDLINE e CINAHL), livros publicados
recentemente, consulta de protocolos, guidelines, legislacao e
procedimentos disponiveis na unidade a fim de suportar a pratica clinica
em evidencia cientifica e mobilizar conhecimentos e habilidades de forma
a garantir uma melhoria continua na qualidade de cuidados a prestar.

Mostrou-se ainda relevante conhecer as dinamicas do servigo e as
instituicoes com que o CDC se articula na comunidade (associagoes,
nucleos, hospitais e intervengao precoce), para uma melhor compreensao do
trabalho desenvolvido.

Considerando que a equipa multidisciplinar € o cerne do CDC, todas as
semanas a equipa do CDC realizava duas reunides de equipa multidisciplinar, a
primeira s6 composta pela equipa do CDC, e a segunda ja mais abrangente,
composta também por membros de equipas comunitarias com quem se
articulam. Assim, durante o estagio de duas semanas houve a oportunidade de
participar na discussao de casos clinicos entre equipas multidisciplinares.

Outra atividade desenvolvida no CDC foi a participagao no Jornal
Club. Este formato de formagao em servigo (Anexo Il), tem como objetivo
ajudar os participantes a manterem-se atualizados através da partilha e aplicagéo
de conhecimentos cientificos, promovendo uma pratica baseada em evidéncia
(Deenadayalan et al., 2008).

Durante as consultas de enfermagem foi possivel aprofundar técnicas e
estratégias de comunicagdo com as criangas e familias com doenga
cronical prematuridade, adequando-as sempre ao estadio de desenvolvimento,
cultura e condicao clinica, com vista a um ambiente terapéutico e facilitador da
comunicagdo. A comunicagdo em enfermagem é considerada um elemento

essencial para o processo de cuidar e para a qualidade do cuidar em
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enfermagem, por isso o enfermeiro devera promover um ambiente seguro,
construtivo e compreensivo de acordo com o estadio de desenvolvimento e
cultura (Martinez et al., 2013). Na grande maioria das vezes, os enfermeiros
obtém informacgdes sobre a crianga e os seus problemas através dos pais, porque
entrevistar os pais, ndo sO faculta a oportunidade aos enfermeiros de
determinarem o estado de saude da crianga, bem como o seu estadio de
desenvolvimento, permitindo assim obter informagdes sobre fatores que
influenciam a sua vida (Hockenberry & Wilson, 2019).

Dentro do processo de comunicagdo, a escuta, € o elemento mais
importante, pois quando o seu proposito € compreender a pessoa através de
entrevista, esta requer um processo ativo de concentracéo e atenc¢ao a todos os
aspetos da comunicagao (verbal, ndo verbal e abstrata) (Hockenberry & Wilson,
2019).

De acordo com OE (2011), o EESIP promove a maximizagdo do bem-estar
da crianga e do jovem através da identificagdo precoce de problemas e da
implementacado de processos de cuidados promotores de capacitacao para o
auto-cuidado, sendo disso exemplo a importancia que os enfermeiros assumem
junto de criangas com patologias cronicas, nomeadamente a espinha bifida, onde
os mesmos desenvolvem um papel central na equipa de saude recolhendo
informagdo junto da familia e crianga, e realizando os ensinos necessarios
(Hockenberry & Wilson, 2019). A espinha bifida apresenta nas criangas um
impacto generalizado no funcionamento fisico, neurocognitivo, psicologico e
social, uma vez que as mesmas apresentam uma qualidade de vida mais baixa
que as restantes criangas (Copp et al., 2015). A diminui¢do da qualidade de vida
esta relacionada com défices neurologicos, ortopédicos e cognitivos, juntamente
com a incontinéncia urinaria e intestinal, bem como as infegdes do trato urinario
e as Ulceras de pressao (Smith & Holmbeck, 2021).

As criancas com espinha bifida, possuem maior propensao para niveis
mais altos de sindromes depressivos e mais baixa autoestima, por apresentarem
uma maior dificuldade em relacionamentos sociais (Smith & Holmbeck, 2021)
Desta maneira, torna-se importante promover a esperanga na crianga/ jovem
e familia, através da redefinicio de novas estratégias e caminhos, da
promogao da autonomia e da promog¢ao do bem-estar, tal como aconteceu
em estagio.
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Dado os avangos da investigagao na area da saude, existe atualmente um
elevado numero de criangas portadoras de deficiéncia ou em risco de atraso do
desenvolvimento, a necessitarem de intervencdo precoce em centros de
desenvolvimento. Isto torna-se importante porque uma avaliagdo mais completa
e especializada do desenvolvimento podera ajudar a crianga a iniciar a
intervencdo o mais precocemente possivel, e assim aproveitar a plasticidade
cerebral de forma a recuperar/ ganhar algumas competéncias e evitar
futuramente o acumular de dificuldades (Pinto, 2009). O exemplo mais claro do
referido podera ser a prematuridade, onde se pretende minimizar possiveis
atrasos do desenvolvimento e outras complicacbes que advém do facto de ser
prematuro. A consulta da prematuridade no CDC mostra-se, desta forma,
importante, quer para os RN, bem como para os pais, uma vez que com avaliagao
continua através da utilizagao de escalas do desenvolvimento, nomeadamente a
aplicagcao escala de avaliagao do desenvolvimento Mary Sheridan
Modificada e Schedule Grown Skills, poder-se-a detetar precocemente
alteracdes ao desenvolvimento da crianca.

No decorrer do estagio houve ainda oportunidade de participar na consulta
de PC. Esta consulta apresenta-se de extrema importancia, uma vez que a PC &
uma patologia que atinge uma larga franja da populagdo, senado vejamos: entre
2001 e 2010 houve 1787 criangas nascidas a padecerem desta patologia (Virella
et al., 2018).

Nesse sentido, de forma a melhor diagnosticar criangas com esta
patologia e assim prestar apoio e suporte aos pais e criangas, foram definidos
critérios para a identificagao e classificagdo de subtipos de PC (Anexo lll), com o
contributo para a rede Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) e para a
Plataforma Europeia de Registos de Doencgas Raras, no Joint Research Centre
da Comissao Europeia. Foi ainda realizado um formulario de notificacdo da
doenga (Anexo 1V), que permite dispor de uma base de trabalho para a
monitorizag&o, vigilancia e investigacdo cientifica sobre a Paralisia Cerebral.
Através do conhecimento gerado, pretende-se promover o maior grau de

independéncia e autonomia a crianga e a familia.
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3.4 Unidade de Saude Familiar

Ao longo da ultima década, ocorreram desenvolvimentos significativos
relativamente a prestagdo de cuidados de enfermagem a criangas em ambiente
comunitario (Hughes & Horsburgh, 2002). Os cuidados de saude primarios
desempenham, atualmente, um papel crucial na prestacdo de cuidados a
criangas e jovens saudaveis e na articulagao de cuidados a doentes pediatricos
que necessitam de apoio multidisciplinar (Dall’Oglio et al., 2021).

No que toca a populagao residente em Portugal, os ganhos em saude tém
adquirido, ao longo dos ultimos anos, um maior relevo, nomeadamente nas duas
primeiras décadas do ciclo de vida. Para que tal tenha acontecido, o “Programa
— tipo de Atuacdo em Saude Infantil e Juvenil’, mostrou ter um impacto
imensuravel desde a sua criagdo em 1992, até aos dias de hoje. Ao longo do
tempo, as alteragdes ocorridas neste documento orientador, tém vindo a dar
resposta as necessidades de melhoria de padrées de qualidade, bem como a
harmonizacdo dos conteudos de acbes de saude, sempre com base na mais
recente evidéncia cientifica (Menezes et al., 2013).

A abordagem de cuidados integrados, ao nivel da comunidade, por parte
do enfermeiro de familia em contexto pediatrico, também ajudou a melhoria dos
resultados em saude, especialmente no que diz respeito a criancas com
condicdes cronicas, por intermédio da reducido das taxas de internamento. Isto
ocorre devido a avaliagdo das necessidades da familia, do planeamento e
coordenacao que o enfermeiro realiza aquando da prestacdo de cuidados,
promovendo assim o empoderamento de toda a familia, em consonancia com
uma abordagem de prestacdo de CCF, que tém por base uma relagdo de
confiangca com vista a alcancgar resultados mais positivos para as criangas
acompanhadas na comunidade (Dall'Oglio et al., 2021).

Torna-se, assim, importante que o EESIP na comunidade preste cuidados
de nivel avangado a crianga/jovem saudavel/doente e familia, com seguranca e
competéncia, de forma a identificar e mobilizar os recursos de suporte
necessarios, trabalhando em parceria de cuidados (OE, 2017).

Em consonancia com a abordagem centrada na familia, os enfermeiros na

comunidade estabelecem uma relacédo de confianca com a familia para alcangar
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resultados mais positivos para as criangas, através da avaliagdo do crescimento
e desenvolvimento, da promog¢ao da imunizagdo de doengas transmissiveis, da
prevencao de maus tratos, da estimulacdo de comportamentos promotores de
saude, da consciencializagdo de uma nutricdo adequada, da pratica regular de
exercicio fisico, da prevencdo de consumos nocivos e da sinalizacdo e
encaminhamento de situagbes que possam comprometer a vida, entre outros
(Dall’Oglio et al., 2021; Menezes et al., 2013).

O quarto estagio ocorreu em contexto da comunidade, realizado numa
unidade de saude familiar (USF). Estas unidades sdo constituidas por equipas
multiprofissionais: médicos, enfermeiros e pessoal administrativo, que sao
prestadoras de cuidados de saude personalizados a uma determinada
populagdo, garantindo a acessibilidade, a continuidade e a globalidade dos
cuidados prestados, aumentando deste modo a qualidade dos cuidados
prestados, através de ganhos em saude para a comunidade onde se encontram
inseridas, trazendo satisfagdo para os seus utilizadores e profissionais (Lei n.°
298/2007, 2007).

Na grande generalidade, as consultas de enfermagem eram realizadas a
par com as consultas médicas e com a periodicidade definida no Programa
Nacional de saude infantil e juvenil (PNSIJ). Durante a realizagdo dessas
consultas foi evidente a preocupacdo de avaliar o crescimento e o
desenvolvimento da crianga/jovem desde o momento que entravam na sala
de consulta até que saiam, através da observagado completa da crianga/jovem,
estimando parametros antropométricos e aplicando a escala de avaliagdo do
desenvolvimento Mary Sheridan Modificada, uma vez que esta era a escala
integrante do programa informatico utilizado na USF e recomendada pelo PNSIJ
(DGS, 2013).

Ainda durante as consultas de enfermagem, realizava-se a promogao
para a saude de forma a promover o crescimento e o desenvolvimento
infantil, com a abordagem de tematicas como a promog¢éo da saude mental, a
alimentacdo saudavel, a lavagem dos dentes, a pratica de exercicio fisico, a
prevencao de consumos nocivos, a eliminacéo vesical e intestinal, a prevencéao
de acidentes, a integragcdo da crianga/ jovem na escola e comunidade, entre

outros.
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Refor¢cando a importéncia dos contributos que a enfermagem no geral e
os enfermeiros em particular trazem para a promog¢ao da saude e promogao da
doenga, entrou em vigor em 2014 a figura do enfermeiro de familia, e com o
mesmo o reconhecimento da sua contribuicdo para a promocgio para a saude
individual, familiar e coletiva, através do seu papel como gestor de cuidados de
enfermagem, potencializando a saude da crianga e familia (Lei n.° 118/2014,
2014).

O enfermeiro de familia, dada a sua proximidade com a familia baseada
no respeito, na parceria e na confidencialidade, desenvolveu uma particular
atencao para a prestagao de cuidados centrados na familia, ao longo dos varios
estadios de desenvolvimento. O seu desenvolvimento para a compreensao da
estrutura familiar, processo de desenvolvimento e estilo de funcionamento
permite de forma efetiva uma pratica de enfermagem direcionada a capacitagao
da familia face as exigéncias especificas da crianga, promovendo ganhos em
saude por meio de uma melhor equidade e acessibilidade (Lei n.° 118/2014,
2014).

No sentido de desenvolver competéncias de EESIP, promoveu-se ainda
uma auscultacdo junto da equipa de enfermagem para se perceber as
necessidades mais comuns das criangas e familia na USF, chegando-se desta
forma, a conclusdo que seria importante desenvolver um poster e folheto
sobre a importancia do “sono na crianga dos 0 aos 5 anos” (Apéndice V),
cujo objetivo primordial, seria a promog¢ao para a saude relacionada com
habitos de sono saudaveis através da realizagdo de cuidados
antecipatérios, que visavam informar os pais sobre a problematica do sono e
facultar-lnes algumas estratégias que poderiam ser preponderantes para a
melhoria do sono dos seus filhos, na faixa etaria dos 0 aos 5 anos.

Ainda com o intuito de contribuir para a formagdo da equipa de
enfermagem e deste modo, possibilitar a atualizagdo de conhecimentos pela
parte dos enfermeiros da referida USF sobre a tematica em causa, foi realizada
uma compilacéo de artigos recentes sobre o tema.

As atividades realizadas neste contexto contribuiram para o
desenvolvimento de competéncias como a promog¢ao da parentalidade e
vinculagdo; comunicagado com a crianga e familia com recurso a técnicas e

estratégias de comunicacdao, adequando sempre ao estadio de
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desenvolvimento, cultura e condig¢ao clinica e a promog¢ao da educagao
para a saude através de cuidados antecipatérios dirigidos a crianga e
familia.

A fim de se alcangar os objetivos especificos delimitados para este estagio
e suportar a pratica clinica com evidéncia cientifica de forma a otimizar o
processo de prestacdo de cuidados ao nivel da tomada de decisao através da
mobilizacdo de conhecimentos e habilidades para a garantir a melhoria continua
na prestacao de cuidados, tornou-se fundamental ao longo do mesmo conhecer
a dinamica da USF, conhecer as instituicoes com que se articula e proceder
a consulta de protocolos, guidelines e procedimentos disponiveis na
unidade, bem como a consulta de legislagdo e politicas de saude

relacionadas com a comunidade.

3.5 Urgéncia Pediatrica

O servigo de urgéncia € um dos sectores cruciais do sistema de saude,
onde o atendimento urgente/emergente continua a ser um desafio para quem la
trabalha (Alshaibi et al., 2021), visto que aparece neste servico a todo o
momento, criangas e familias para atendimento ndo programados e com
diferentes problemas de saude. Assim, pretende-se que o atendimento urgente
de criangas se devera encontrar disponivel em servigos de urgéncias basicas,
meédico-cirurgicas e polivalentes (Despacho n.° 10319/2014, 2014). O ultimo
estagio deste percurso, que contribuiu para a aquisigdo de competéncias do
EESIP, realizou-se num servico de urgéncia pediatrica polivalente, de um
hospital central.

Este servico, dedica-se ao atendimento de criancas em situagcao de
doenga, ou trauma grave, em atendimento prioritario ou aquando referenciagéo.
Dispde de todos os apoios de diagndstico, terapéuticas, especialidades médicas
e cirurgicas, encontrando-se preparado para receber neurotrauma, situagdes
complexas que necessitem de observacdo por cardiologia pediatrica e
pedopsiquiatria, entre outras situacbes de saude complexas (Despacho n.°
10319/2014, 2014).

A palavra triagem €& de origem francesa, e significa “classificar’, ou

“selecionar”, sendo que no passado, era usada para classificar soldados feridos,
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priorizando-os de acordo com a sua condigdo de saude (Alshaibi et al., 2021). O
sistema de triagem por prioridades utilizado no hospital em causa, é a triagem de
Manchester, sistema esse que tem em conta a especificidade da crianga,
independentemente do seu nivel de urgéncia, permitindo identificar
precocemente o grau de urgéncia de uma forma objetiva e continua ao longo do
tempo. Trata-se de um sistema implementado em Manchester no ano de 1997,
tendo sido posteriormente adotado por varios paises europeus, entre eles
Portugal, Espanha e Holanda, desde o ano de 2000. Pretende-se com a
utilizagao deste sistema identificar uma prioridade clinica, com posterior alocagao
da crianca e familia a area de atendimento mais adequada, identificando-se
assim os critérios de gravidade de uma forma objetiva e sistematizada (DGS,
2015).

Estudos mostram que cerca de 25% a 60% das criancas e familias que
procuram o servi¢o de urgéncia sdo casos reais, mas ainda assim estes servigos
poderao ficar sobrelotados de criangas nao urgentes (Alshaibi et al., 2021). O
numero de criangas e familias que recorrem ao Servigo de Urgéncia Pediatrica
em todo o mundo tem vindo a aumentar substancialmente, sendo Portugal o pais
que dentro da Organizagéo para a Cooperacao e Desenvolvimento Econdmico
(OCDE) encabega a lista de paises com o0 maior numero de admissdes por cada
100 criangas (Martins et al., 2020; Plint et al., 2022). Cabe assim, aos
enfermeiros, manter os cuidados seguros e eficazes, por meio de uma avaliagéo
e reavaliacido permanente da condi¢do de saude da crianga e familia, admitida
no servigo de urgéncia, garantindo a continuidade para a orientagdo e para o
acolhimento da crianga e seus familiares (Tacsi & Vendruscolo, 2004). A funcao
do enfermeiro inicia-se aquando da triagem, sitio onde o enfermeiro tem uma
intervencao vital, uma vez que, para além da avaliagdo do estado de saude da
crianca, ainda desempenha um papel primordial na comunicacdo com a familia
e restantes profissionais de saude, atribuindo recursos e iniciando protocolos de
tratamento (Alshaibi et al., 2021).

A comunicagao eficaz entre profissionais de enfermagem, criangas e
familia € um fator importante para o cuidado centrado na familia, deste modo
torna-se fulcral que o enfermeiro que realiza a triagem possua sensibilidade para
comunicar quer com a criangas, quer com a familia, demostrando uma

capacidade comunicativa adequada a cada situagdo tendo em conta o estadio
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de desenvolvimento da criangca e a sua cultura, fornecendo assim, formas de
conforto tanto fisico como espiritual (Regulamento de Competéncias Especificas
Do Enfermeiro Especialista Em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, 2018;
Pereira & Galvao, 2022).

Deste modo, em enfermagem a comunicagdo ocupa um lugar de
exceléncia, pois por meio das estratégias de comunicagao apropriadas, todas as
atividades inerentes aos cuidados de enfermagem acabam por resultar num
melhor cuidado prestado e de desenvolvimento e crescimento profissional de
todos os enfermeiros (Pangh et al., 2019). Foi entdo com essa premissa que,
durante o estagio na sala de triagem, se promoveu um ambiente terapéutico
facilitador da comunicagado com recurso a técnicas mais adequadas ao
estadio de desenvolvimento, cultura e condigao clinica da crianc¢a e familia.

Durante a sua passagem pelo servigo de urgéncia, a crianga e a familia
experienciam dor, angustia e ansiedade, devido a realizagdo de procedimentos
imprevistos e invasivos, nomeadamente, colocagdo de um acesso venoso,
algaliagao, administragcao de medicagao intramuscular, colheita de sangue ou de
demais espécimes, sendo que por vezes a dor na crianga acaba por ser
subvalorizada e avaliada de forma inadequada (Pangh et al., 2019). Reconhece-
se que a avaliagao da dor e a intervencao do alivio da dor na crianca, para os
enfermeiros em pediatria deve assumir-se como um indicador de qualidade de
boa pratica e acima de tudo um dever pelo qual devera zelar (OE, 2013).

Ha mais de uma década que se considera a dor como o 5° sinal vital, como
tal torna-se imprescindivel diagnosticar a sua presenca e intensidade através de
uma avaliagao o mais fiel possivel com a realidade da crianga em causa, para
mais facilmente se poder intervir e registar. Cuidar da crianga com dor exige
conhecimento por parte do enfermeiro, ndo s6 no que toca a analgesia, mas
também a terapias nao farmacoldgicas no alivio da dor (OE, 2013).

Para que tal aconteca, é necessario respeitar os direitos fundamentais das
criangas para o controlo da dor, tendo em consideragéo a idade da crianga e o
seu estadio de desenvolvimento e a negociagao efetiva com os pais, néo
dispensando a sua presenca durante procedimentos invasivos, caso 0s mesmos
se sintam a vontade para participarem no procedimento. A presenca e
participagdo parental torna-se fundamental para a promogao da sensagao de
seguranga e protecéo da crianga durante os procedimentos dolorosos.
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No decorrer do estagio experienciei inumeras situagdes em que a dor se
encontrava presente na crianga, como tal promoveu-se o bem-estar da crianga
e familia por meio da promocgao e alivio da gestao da dor na crianga, e da
promogao de um ambiente facilitador de comunicag¢ao. Descreve-se uma
situagao de cuidados marcante, em que foi necessario puncionar e colher sangue
a um RN, cuja mae ja teria sofrido seis abortos antes do mesmo nascer. Perante
o procedimento doloroso a mae apresentava-se receosa que algo acontecesse
ao seu bebé. Foi oferecida a chupeta e sacarose ao RN durante o procedimento,
com o intuito de promover a suc¢cao nao nutritiva, uma vez que se encontra
descrito na bibliografia que o uso da chupeta inibe a hiperatividade e molda o
desconforto do RN. Quando associada a uma solugéo adocicada, esta ajuda a
reduzir o tempo de choro e atenuar a dor através da libertacdo de endorfinas
endogenas (OE, 2013). No decorrer do procedimento, tentou-se ainda ajudar a
mae a gerir as suas emogodes através da desconstrugdo da sua perda com
recurso a técnicas de comunicagao, com vista a prestagao de cuidados de forma
holistica.

Cabe ao enfermeiro EESIP a detecdo precoce e encaminhamento de
situagdes que possam influenciar negativamente a vida, ou qualidade de vida, da
crianca, nomeadamente comportamentos de risco, tais como o suicidio, a
violéncia e a gravidez (Regulamento de Competéncias Especificas Do
Enfermeiro Especialista Em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, 2018).
Nesta perspetiva, experienciei durante o estagio, a situagdo de um jovem de 13
anos, vitima de agressao por parte dos colegas de escola, da qual resultou uma
fratura dos ossos do nariz e posterior rinoplastia.

O bullying é considerado uma ameaga para a saude publica.
Caracterizado por atos repetidos de intimidacao verbal ou fisica, coercdo e a
agressao, a sua exposi¢cdo como vitima, agressor, vitima de agressor ou
testemunha foi associada a multiplas consequéncias para a saude. Geralmente
existe um diferencial de poder entre o agressor e a vitima, onde a vitima podera
possuir menos poder psicologico, social ou até ser considerada mais fraca por
parte do agressor (Seltzer et al., 2017; Waseem et al., 2013).

Para ser considerado bullying, os atos de conflito, assédio, provocagao ou
intimidagao entre criancas devem ir além do que se pode esperar nas relacdes

entre jovens, e ser repetidos dentro e fora da escola. O bullying pode ocorrer de
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muitas formas e pode ser classificado como direto ou indireto. As formas diretas
incluem bater, dar pontapés, chamar nomes ou provocar. As formas indiretas
envolvem a exclusao social e a disseminagao de boatos. A exposigao ao bullying
como vitima, agressor, vitima de agressor ou testemunha foi associada a
multiplas consequéncias para a saude, pelo que se considera que 22% dos
jovens que relatam ter sofrido bullying, representem apenas uma fragdo de
jovens cuja saude se encontra risco (Seltzer et al., 2017; Waseem et al., 2013).

Os enfermeiros e restantes profissionais de saude, devido as funcdes que
desempenham, apresentam a responsabilidade de detetar precocemente fatores
e sinais de risco, e de sinalizar as criangas em risco. Atualmente, em Portugal, a
referenciagao de criangcas em risco encontra-se partilhada por diferentes atores
da comunidade. Deste modo, a intervencao processa-se de acordo com um
modelo que estabelece trés niveis de atuacéo, fazendo parte do primeiro nivel
todas as entidades com competéncias em matéria de infancia e juventude,
nomeadamente os servigos de saude, no segundo nivel encontra-se a CPCJ e
no terceiro e ultimo os tribunais (Despacho n.° 31292/2008, 2008). Nesse sentido
durante a estadia do jovem no Servigo de Urgéncia Pediatrica em causa, se
encaminhou o caso para a assistente social do hospital, e para a psicéloga
para um ajustado acompanhamento psicolégico do jovem. Participou-se
ainda nos cuidados prestados ao jovem em contexto clinico, aplicou-se
conhecimentos sobre saude e bem-estar fisico, promovendo-se o bem-
estar do jovem e familia e promoveu-se o alivio e gestao de dor no jovem,
por meio de técnicas de comunicagao e de medidas farmacolégicas e nao
farmacolégicas, pois 0 mesmo apds a rinoplastia encontrava-se ansioso, com
medo e com dor.

Ainda com vista a desenvolver competéncias de EESIP, procedeu-se a
auscultagcao das necessidades de formacgao da equipa de enfermagem da
Urgéncia Pediatrica, de forma a realizar uma formagao em servigo com o
intuito de responder as necessidades formativas e contribuir para a
formacao da equipa de enfermagem, na area dos Cuidados Paliativos
Pediatricos (Apéndice VI). Esta formagdo teve como principal objetivo
aprofundar conhecimentos da equipa de enfermagem sobre CCP, dar a conhecer
as barreiras a implementacdo dos CCP, assim como dar a conhecer o sistema
de referenciagao do hospital para a crianga com necessidades paliativas e familia
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que se dirigem ao servigo de urgéncia pediatrica, dentro e fora da instituicado em
que se deu o estagio.

A formacdo profissional assume um papel importante na vida dos
enfermeiros, uma vez que os processos formativos ao longo da vida profissional
dos mesmos, ajudam ao desenvolvimento de competéncias que contribuem para
0s processos criticos e reflexivos. Deste modo, a escassez de educagdo em
Cuidados Paliativos Pediatricos tem-se vindo a mostrar uma das principais
barreiras ao desenvolvimento e implementagao de programas dirigidos a crianga
com necessidades paliativas e familia, como um direito humano basico, tal como
defende a OMS (Lacerda et al., 2014, p. 19; Mattia et al., 2018). Assim, torna-se
mandatorio que todos os profissionais de saude que cuidam de criangas com
DCC, doencgas limitantes e ameacadoras de vida, possuam formacao para a
aquisicdo de competéncias que l|hes possibilitem identificar, compreender e
responder de forma assertiva as necessidades paliativas em idade pediatrica
(Lacerda et al., 2014).
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4. AQUISIGAO DE COMPETENCIAS COMUNS E
ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

Os cuidados de enfermagem em particular e os cuidados de saude em
geral assumem, atualmente, uma maior necessidade de exigéncia técnica e
cientifica para a sua realizagcdo, dado ao aparecimento de novas condigdes de
saude; o risco de propagacgéo generalizadas de algumas delas; de constantes e
importantes descobertas cientificas e tecnolégicas com grandes implicagdes na
saude; da degradagao do meio ambiente e da necessidade de compreensao dos
seus fatores de risco; da maior exigéncia na qualidade de prestagao de cuidados
e de responsabilizacado profissional; da constante necessidade de articulacéo
entre profissionais de saude e de agao social e com isso a maior disponibilidade
para trabalhar em equipas cada vez mais multidisciplinares e da capacidade da
mobilizacdo de saberes de base solida e tornando-se, cada vez, mais a
diferenciacdo e a especializagcdo uma necessidade que abrange a grande
generalidade dos profissionais de saude (Alarcao & Rua, 2005, Regulamento das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, 2019).

Consequentemente, pretende-se que o enfermeiro especialista seja
aquele a quem se reconhece competéncias cientificas, técnicas e humanas mais
aprimoradas para a prestacdo de cuidados de enfermagem especializados.
Assim sendo, a atribuicdo do titulo de especialista pressupde que para além da
aquisicao de competéncias especificas de cada especialidade em enfermagem,
este possua de igual forma um conjunto de competéncias comuns, aplicaveis em
todos os contextos de prestagcao de cuidados, envolvendo as dimensdes da
educacao de clientes e pares, de orientagdo, aconselhamento, lideranca e de
capacidade de realizagdo de investigagcéo relevante e pertinente, dando assim
um contributo positivo para a pratica de enfermagem (Regulamento das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, 2019).

Desta forma, entende-se que a formacido para o desenvolvimento e
posterior aquisicdo de competéncias cognitivas, técnicas e comunicacionais se
desenvolvam num processo continuo de apropriagdo pessoal do saber,
aspirando-se que a educacdo conduzira a um mundo mais humanizado de
prestacdo de cuidados com uma perspetiva holistica através da mobilizagao de

saberes de modo a agir em situagéo (Alarcdo & Rua, 2005).
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Atualmente, afirma-se que competéncia € a capacidade de agir em
situacao, implicando a manifestacao de uma resposta articulada entre o “fazer”,
“a quem”,” porqué” e “para qué”, implicando ainda conhecer os limites do seu
saber necessarios a aprendizagem continua (Alarcao & Rua, 2005).

Assim, o conjunto de competéncias do enfermeiro especialista resulta do
aprofundamento dos dominios de competéncias do enfermeiro de cuidados
gerais, concretizando-se em competéncias comuns e especificas, que visao a
promog¢ao de um enquadramento regulador para a certificagcdo dessas mesmas
competéncias (Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro
Especialista, 2019).

Dos dominios das competéncias comuns do enfermeiro especialista fazem
parte a responsabilidade profissional, ética e legal, da qual se pretende que o
enfermeiro especialista atue de acordo com as normal legais, principios éticos e
a deontologia profissional, garantindo uma pratica de cuidados que respeite os
direitos humanos e as responsabilidades profissionais; a melhoria continua da
qualidade de cuidados; a gestdo de cuidados e o desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (Regulamento das Competéncias Comuns do
Enfermeiro Especialista, 2019).

Quando se cuida em pediatria, esse cuidado nao fica restrito a aplicagao
de procedimentos técnicos que cumprem um objetivo puramente mecanicista,
mas também se tem a intenc&o de prestar assisténcia integral, de qualidade e
humanizada garantindo a preservag¢ao da dignidade humana da crianga e familia,
promovendo um cuidado ético. Isto ocorre, porque a promocido de suporte
adequado e direcionado a crianca e familia encontra-se ligado ao
posicionamento humanistico que esta intimamente relacionado com a adogao de
decisbes que necessitam de suporte ético e bioético, tornando-se assim
imperativo pensar a cerca da construgao de um conhecimento cientifico sobre o
cuidado a crianga e familia com especial atengao na perspetiva ética e bioética
(Rodrigues et al., 2013).
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5. CONSIDERAGOES FINAIS

Durante o processo de procura da melhoria de prestacdo de cuidados, os
enfermeiros tém se esforgado continuamente por utilizar uma pratica baseada na
evidéncia. Porém, com o aumento da informagao disponivel, isto podera traduzir-
se numa tarefa herculea, pois apesar de existirem muitas publicacbes que
ajudam a suportar a pratica, mais investigacao dever-se-a realizar. Assim, mais
gue nunca, os enfermeiros necessitam de aprender ndo apenas como aceder a
evidencia cientifica disponivel, mas mais importante que isso, transferir o seu
conhecimento de forma facil e eficaz para a sua prestagao de cuidados do dia a
dia (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2012).

Assim, por meio da pratica reflexiva em enfermagem, podera ser definido
um processo de aprendizagem e desenvolvimento que inclui a autorreflexdo da
pratica profissional, experiéncias, pensamentos, emocdes, acdes e
conhecimentos. A reflexdao torna-se entdo, um processo, que contribui para o
desenvolvimento de habilidades necessarias e competéncias na realizacao de
treino em ambiente clinico, cujo o objetivo final € a educagao clinica de forma a
apoiar o desenvolvimento profissional e a proporcionar, aos enfermeiros,
competéncias de capacitacao reflexiva, potenciando o desenvolvimento de novas
competéncias por meio de uma reflexdo consistente e estratégica das suas
experiéncias (Dubé & Ducharme, 2015; Schumann Scheel et al., 2017).

Esta pratica reflexiva podera ser estimulada por meio de estratégias
verbais, escritas ou mesmo ambas, sendo que as escritas poderdao assumir
varias formas tais como diarios, escritos reflexivos ou até mesmo portefdlios.
Estas estratégias geralmente referem-se a uma atividade escrita, durante a qual
o enfermeiro descreve e analisa uma situagao clinica experienciada, enquanto
tenta destacar os aspetos mais importantes da sua aprendizagem e
desenvolvimento da sua pratica (Dubé & Ducharme, 2015).

Desta forma, com o culminar deste relatério, evidenciou-se o
desenvolvimento do processo reflexivo de todo o percurso de formacéo, a fim de
se poder espelhar o desenvolvimento de competéncias EESIP adquiridas ao
longo do mesmo, nos diferentes contextos do exercicio profissional. A

metodologia descritiva, analitica e reflexiva de todas as atividades desenvolvidas
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em estagio, permitiu dar resposta a todas as necessidades formativas
identificadas inicialmente.

Ao longo da execucgdo deste relatério, procurou-se ainda, sempre que
possivel, dar resposta a problematica inicial da parceria de cuidados, uma vez
que se pretende que o EESIP utilize a filosofia do Cuidado Centrado na Crianca
e na Familia, encarando estes como os beneficiarios dos seus cuidados. Pode-
se entao concluir que, apesar do CCF ter sido adotados pelos enfermeiros em
todo o mundo, e ser defendidos pela grande maioria das organiza¢des nacionais
e internacionais de enfermagem, com o modelo a seguir, chegando mesmo a
possuir reconhecimento do mesmo nas politicas governamentais de alguns
paises, os enfermeiros ainda sentem dificuldades em implementa-lo devido a
falta de conhecimento e habilidades, falta de recursos, falhas nos processos
negociais, entre outros.

Outro aspeto a considerar como problematica na realizagao deste relatorio
foi a intervencdo do enfermeiro especialista no cuidar da criangca com
necessidades paliativas e familia, uma vez que se sentiu, e sente, que os
profissionais de saude na area da pediatria ainda tém muita necessidade de
formacéo nesta area e que toda a formacao realizada ainda sera pouca. Dado
isso, pretende-se promover e realizar mais formacéo no futuro enquanto EESIP
na area de CPP de forma a melhor se poder prestar melhores cuidados a
criancas e familias com DCC.

Em suma, todos os referenciais tedricos que orientaram a pratica de
cuidados e que foram abordados ao longo deste relatério acrescentaram um
contributo inabalavel para a orientagdo da pratica de enfermagem, quer na
parceria de cuidados a crianga com necessidades paliativas e familia, bem como
para a aquisicdo de competéncias de EESIP, no sentido em que promoveram
uma maior aquisicao de conhecimentos que poderao ser transportados para a

pratica e assim promover a diferenca na prestacao de cuidados.
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APENDICE Il - Quadros de objetivos e atividades



Objetivo Geral: Desenvolver competéncias do enfermeiro especialista para a prestagao de cuidados a crianga, e familia,
com diferentes condicbes de saude, de acordo com o seu estadio de desenvolvimento em varios contextos de estagio.

Objetivo Especifico: Aprofundar conhecimentos tedricos sobre Enfermagem de saude infantil e pediatrica

Competéncias: B1.1 Mobiliza conhecimentos e habilidades garantindo a melhoria continua da qualidade; D2.2 Suporta a
pratica clinica em evidéncia cientifica

Atividade

Contexto

Duracgao

Recursos

Pesquisa de bibliografia;

Leituras sobre Enfermagem de
saude infantil e pediatrica;

Consulta de protocolos, guidelines,
dados

legislagao, bases de

(MEDLINE e CINAHL).

Todos os contextos
de estagio

11/10/2021 a
25/02/2022

Materiais:
e Computador;

o Legislagéo, normas,
Protocolos do servico/
instituicdo.

Humanos:

e Enfermeiro orientador.

Critérios de avaliacdo: B1.1.1 Detém conhecimentos avancados sobre as diretivas na area da qualidade e em melhoria

continua; B1.1.3 Promove a incorporacédo dos conhecimentos na area da qualidade na prestagao de cuidados; D2.2.2 —
Identifica lacunas do conhecimento e oportunidades relevantes de investigagao; D2.2.6 — Contribui para o conhecimento
novo e para o desenvolvimento da pratica clinica especializada.




Objetivo Especifico: Desenvolver competéncias de comunicacdo com a crianga e familia

Competéncias: E3.3. Comunica com a crianga e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura;

Atividade Contexto Duracgao Recursos
e Aprofundamento de conhecimentos Materiais:
sobre a comunicagdo com a crianga Computador.
. Humanos:
em diferentes fases do e Enfermeiro orientador;
desenvolvimento; e Crianga;
e Observacdo das estratégias e e Familia.

técnicas utilizadas pelo enfermeiro
orientador ao comunicar com a
crianga e familia;

 Pesquisa  bibliografica  sobre | 1,q44q o5 contextos de 11/10/2021 a
comunicagdo com a crianga com estagio 25/02/2022
diferentes condi¢cdes de saude, de
acordo com o estadio de
desenvolvimento e familia;

e Comunicagao com criangas e familia
com recurso a técnicas e estratégias
de comunicagao, adequando sempre
ao seu estadio de desenvolvimento,

cultura e condigao clinica.

Critérios de avaliacdo: E3.3.1. Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagao no relacionamento
com a crianga/jovem e familia; E3.3.2. Relaciona-se com a crianga/jovem e familia no respeito pelas suas crencgas e pela
sua cultura; E3.3.3. Demonstra habilidades de adaptagdo da comunicagao ao estado de desenvolvimento da crianga/jovem.




Objetivo Especifico: Prestar cuidados a crianga e familia em diferentes condigdes de saude, de acordo com o seu estadio
de desenvolvimento em varios contextos de estagio

Competéncias: E1.2. Diagnostica precocemente e intervém nas doengas comuns e nas situagdes de risco que possam
afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem; E3.1. Promove o crescimento e o desenvolvimento
infantil; E3.2. Promove a vinculagao de forma sistematica, particularmente no caso do recém-nascido (RN) doente ou com
necessidades especiais.

Atividade Contexto Duracéao Recursos

e Realizagdo de poster e folheto sobre a Materiais:

importancia da promocao de habitos de e Computador;

sono saudaveis na crianca dos 0- 5 anos * Bibliografia;

e realizagdo de compilagdo de e Escala Mary  Sheridan

bibliografia recente sobre o tema; Modificada;
e Avaliagdo do desenvolvimento infantil USF * Normas e protocolos.

com aplicagdo da escala Mary Sheridan Humanos:

e e Crianga;
modificada;
11/10/2021 a e Familia;

Reunis ¢ . alist Centro de 25/02/2022 e Enfermeiro orientador;

e Reunido com enfermeiro especialista e i
. e desenvollwmento e Equipa multidisciplinar
equipa multidisciplinar; da crianca
UCIN
e Promocgdo do processo de vinculagéo
~ . . Todos os contextos
mae recém-nascido; .
de estagio

e Promocgao de competéncias parentais;




e Pesquisa de bibliografia sobre a
prestagao de cuidados de enfermagem;

e Promove educagdo para a saude/

cuidados antecipatorios.

Critérios de avaliacdo: E1.2.1. Demonstra conhecimentos sobre doencas comuns as varias idades, implementando
respostas de enfermagem apropriadas; E1.2.7. Avalia conhecimentos e comportamentos da crianga/jovem e familia
relativos a saude; E1.2.8. Facilita a aquisigdo de conhecimentos relativos a saude e seguranga na crianga/jovem e familia;
E3.1.1. Demonstra conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvimento. E3.1.2. Avalia o crescimento e desenvolvimento
da crianga e jovem. E3.1.3. Transmite orienta¢des antecipatorias as familias para a maximizagao do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil; E3.2.1. Avalia o desenvolvimento da parentalidade; E3.2.2. Demonstra conhecimentos
sobre competéncias do RN para promover o comportamento interativo; E3.2.3. Utiliza estratégias promotoras de esperanga
realista; E3.2.4. Utiliza estratégias para promover o contacto fisico pais/RN; E3.2.5. Promove a amamentacao; E3.2.6.
Negoceia o envolvimento dos pais na prestagao de cuidados ao RN; E3.2.7. Gere o processo de resposta a crianga com
necessidades de intervencao precoce.




Objetivo Especifico: Refletir sobre a prestacao de cuidados

Competéncias: D1.1 — Detém consciéncia de si enquanto pessoa e enfermeiro;

Atividade Contexto Duracgao Recursos
e Realizagédo de uma sintese reflexiva; Materiais:
e Pesquisa bibliografica; * Computador.
, . ~ . Humanos:
* Discute situagao de cuidados com o Todos os contextos de 11/10/2021 a e Enfermeiro orientador;
enfermeiro orientador; estagio 25/02/2022 Crianca
A ;
e Desenvolve o autoconhecimento; Eamili
e Familia.

Promogéao do autocuidado.

Critérios de avaliagao: D1.1.1 — Otimiza o autoconhecimento para facilitar a identificagdo de fatores que podem interferir no
relacionamento com a pessoa cliente e ou a equipa multidisciplinar. D1.1.2 — Gere as suas idiossincrasias na construgao
dos processos de ajuda. D1.1.3 — Reconhece o0s seus recursos € limites pessoais e profissionais. D1.1.4 —
Consciencializa a influéncia pessoal na relagéo profissional.




Objetivo Geral: Desenvolver competéncias do enfermeiro especialista para a prestagao de cuidados em parceria com as
criangas com necessidades paliativas e familia.

Objetivo Especifico: Aprofundar conhecimentos tedricos sobre parceria de cuidados em criangas com necessidades
paliativas e familia

Competéncias: B1.1 Mobiliza conhecimentos e habilidades garantindo a melhoria continua da qualidade; D2.2 Suporta a
pratica clinica em evidéncia cientifica

Atividade Contexto Duracéao Recursos
e Consulta de protocolos, guidelines, Materiais:
legislacdo, bases de dados e Computador;
(MEDLINE e CINAHL); * Legislagdo, normas,
¢ Pesquisa de bibliografia; internamento de Protocolos  do  servigo/
Pediatria instituica
e Realizagdo de discussdo ao 08/11/2021 institui¢ao.
. . . a Humanos:
enfermeiro perito sobre quais as
P a 05/12/2021 e Enfermeiro orientador e

principais necessidades paliativas i )
enfermeiro perito.

das criangas e familiares; Urgéncia Pediatrica
¢ Reflexao e analise da discussio.

e Realizagdo uma formagdo em 31/02/2022
servigco sobre a “Cuidados Paliativos

Pediatricos”.

Critérios de avaliagao: B1.1.2 Divulga experiéncias avaliadas como sendo de sucesso; B1.1.3 Promove a incorporagéo dos
conhecimentos na area da qualidade na prestacao de cuidados; D2.2.2 — Identifica lacunas do conhecimento e
oportunidades relevantes de investigagcédo; D2.2.4 — Interpreta, organiza e divulga resultados provenientes da evidéncia que
contribuam para o conhecimento e desenvolvimento da enfermagem; D2.2.5 — Discute as implica¢des da investigacao;
D2.2.6 — Contribui para o conhecimento novo e para o desenvolvimento da pratica clinica especializada.




Objetivo Especifico: Prestar cuidados em parceria com as criangas com necessidades paliativas e familias

Competéncias: C1.1 — Otimiza o processo de cuidados ao nivel da tomada de deciséo; E1.1. Implementa e gere, em
parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsergéo social da
crianga/jovem; E2.1. Reconhece situagdes de instabilidade das fungdes vitais e risco de morte e presta cuidados de
enfermagem apropriados; E2.2. Faz a gestéo diferenciada da dor e do bem-estar da crianga/jovem, otimizando as
respostas; E2.5. Promove a adaptacao da crianga/jovem e familia a doenga crénica, doenga oncoldgica,

deficiéncia/incapacidade.
Atividade Contexto Duracéao Recursos
e Fazer a apreciagdo da crianga e Materiais:

familia em todas as dimensoes;
Prestar cuidados centrados na
familia;

Promogao da parceria de cuidados;
Promocgao e alivio da gestdo da dor
na crianga;

Promogao o bem-estar da crianca e
familia;

Apoio a inclusdo da crianga na
comunidade (por exemplo, a escola)
€ na sociedade;

Desenvolvimento de principios de
relagdo com a crianga como a escuta
ativa;

Integracdo nas reunibes de equipa

multidisciplinar;

Todos os contextos de
estagio

Neonatologia

11/10/2021 a
25/02/2022

11/10/2021

e Computador;

e Normas e protocolos;

e Bibliografia.
Humanos:

e Enfermeiro orientador;

e Crianga;

e Familia

e Equipa multidisciplinar.




e Promogao da esperanga;

e Realizagdo uma formagéo em servico

sobre a “importancia da caixa das

memoarias para a vivencia do luto”.

Critérios de avaliacdo: C1.1.3 — Melhora a informacéao para a tomada de decisao no processo de cuidar; C1.1.4 —
Reconhece quando deve “negociar com” ou “referenciar para” outros prestadores de cuidados de saude; E1.1.1. Negoceia a
participagéo da crianga/jovem e familia em todo o processo de cuidar, rumo a independéncia e ao bem-estar; E1.1.2.
Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e
culturalmente sensiveis; E1.1.3. Utiliza estratégias motivadoras da crianga/jovem e familia para a assungao dos seus papéis
em saude; E1.1.4. Proporciona conhecimento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais as
criangas/jovens e familias facilitando o desenvolvimento de competéncias para a gestdo dos processos especificos de
saude/doenga; E1.1.5. Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no sentido
da adogao de comportamentos potenciadores de saude; E1.1.6. Utiliza a informagao existente ou avalia a estrutura e o
contexto do sistema familiar; E1.1.7. Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de suporte a crianga/ jovem e
familia com necessidades de cuidados; E1.1.10. Trabalha em parceria com agentes da comunidade no sentido da melhoria
da acessibilidade da crianga/jovem aos cuidados de saude; E2.1.3. Aplica conhecimentos e capacidades facilitadores da
“dignificacdo da morte” e dos processos de luto; E2.2.1. Aplica conhecimentos sobre saude e bem-estar fisico, psicossocial
e espiritual da crianga/jovem; E2.2.2. Garante a gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor; E2.2.3. Aplica
conhecimentos e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o alivio da dor; E2.5.1. Diagnostica necessidades
especiais e incapacidades na crianga/jovem; E2.5.2. Capacita a crian¢ga em idade escolar, o adolescente e a familia para a
adocgao de estratégias de coping e de adaptagao; E2.5.3. Promove a relagéo dindmica com criangas/jovens e familias com
adaptacao adequada; E2.5.4. Adequa o suporte familiar e comunitario; E2.5.5. Demonstra na pratica conhecimentos sobre
estratégias promotoras de esperanca.




Objetivo Especifico: Refletir sobre os cuidados em parceria prestados a crianca com necessidades paliativas e familia.

Competéncias: D1.1 — Detém consciéncia de si enquanto pessoa e enfermeiro

Atividade Contexto Duracgao Recursos
e Pesquisa bibliografica; Materiais:
¢ Realizacdo de uma sintese refletiva; * Computador.
, ~ . B Humanos:
o Dlécussao das S|tuagoes.de . TeonatOIOtgiad’ «  Enfermeiro orientador:
cuidados com o enfermeiro elgg[ﬁ:rgedlroéniia 11/10/2021 a . Crianca:
orientador; P ey 25/02/2022 _
pediatrica e Familia.

Desenvolvimento do
autoconhecimento;

Promogéao do autocuidado.

Critérios de avaliagao: D1.1.1 — Otimiza o autoconhecimento para facilitar a identificagdo de fatores que podem interferir no
relacionamento com a pessoa cliente e ou a equipa multidisciplinar. D1.1.2 — Gere as suas idiossincrasias na construgao
dos processos de ajuda. D1.1.3 — Reconhece os seus recursos e limites pessoais e profissionais. D1.1.4 —
Consciencializa a influéncia pessoal na relagio profissional.
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Introducgao

No ambito do estagio na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN),
integrado na Unidade Curricular Estagio com Relatério do 2° ano, 1° semestre, do 12°
Curso de Mestrado em Enfermagem na area de especializacao em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, foi proposta
a realizacao de varias atividades em estagio de forma a desenvolver as competéncias e
conhecimentos de Enfermeira Especialista de Saude Infantil e Pediatria (EESIP), com
énfase nos conhecimentos sobre a parceria de cuidados de enfermagem a crianga com
necessidades paliativas e a sua familia, aperfeicoando deste modo os cuidados
prestados.

De modo a desenvolver as competéncias e conhecimentos acima mencionados,
ao longo do estagio na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN), planeei e
desenvolvi uma atividade que permite ajudar a vivencia do luto. Este documento tem por
finalidade fundamentar “A importéncia da Caixa das Memorias para a Vivéncia do Luto”,
gue sera colocado em pratica pelos enfermeiros apés formagéao em servico.

A Caixa das Memodrias tem em vista a realizacdo de uma caixa onde as familias
dos recém-nascidos internados no servico da UCIN com diagnéstico de Doenca Croénica
Complexa, limitante e ameacgadora de vida, ja referenciadas para Cuidados Paliativos,
irdo guardar alguns objetos significativos que as fagam lembrar o seu bebé.

De acordo com o Paediatric Palliative Care Programme (2021), para as familias
que cuidam de uma crianga com uma doenga limitante de vida, € muito importante reter
as memodarias da vida que partilharam com ela de modo que as possam revisitar apés a
morte da crianca.

Assim, atendendo ao acima exposto, este trabalho divide-se em quatro capitulos:
Cuidados Paliativos Pediatricos, onde se procura esclarecer, de forma sucinta, a ideia
do que séo os cuidados paliativos; Cuidados Paliativos Neonatais, cujo objetivo pretende
essencialmente contextualizar a tematica com o servigo escolhido para a implementacao
do projeto, Luto, onde irei aprofundar mais a tematica do luto em cuidados paliativos
pediatricos e por fim a Caixa das Memodrias, onde se ira explicar em que consiste a

mesma e como coloca-la em pratica.



Cuidados Paliativos Pediatricos

Os Cuidados Paliativos Pediatricos, de acordo com a OMS (2020), sao uma
abordagem que melhora a qualidade de vida das criangas que enfrentam problemas
associados a doengas potencialmente limitantes ou ameacgadoras da vida, bem como a
das suas familias. Estes cuidados englobam o corpo, a mente e o espirito da crianga e
sua familia, iniciando-se no momento do diagnéstico e continuando independentemente
de a crianca receber tratamento ou nao, dirigido a si e & sua doenga, durante toda a vida
e para além da morte. Este tipo de cuidados é dirigido a criangas que possuam Doenca
Cronica Complexa (DCC).

De acordo com Feudtner et al. (2000) citado por Lacerda e Gomes (2017), DCC
€ qualquer condicdo de saude que possa durar, pelos menos, doze meses até a morte
e que tenha envolvimento de varios sistemas de diferentes 6rgaos, ou de um Unico com
gravidade suficiente para necessitar de cuidados pediatricos especializados, ou seja, de
cuidados paliativos pediatricos.

Assim, de forma a se poder adequar o cuidado a estas criangas, dividiu-se em
quatro grandes categorias, o vasto numero de condi¢des clinicas que leva as criangas e
suas familias a precisar de cuidados paliativos pediatricos. Sao elas:

Categoria 1- Doengas que colocam a vida em risco e para as quais existem
tratamentos curativos, mas que podem ou nao resultar. O acesso a cuidados paliativos
pode ser necessario quando isso acontece ou quando ocorre uma crise,
independentemente da sua duracdo. A seguir ao tratamento curativo bem-sucedido ou
a uma remisséo de longa duracdo deixam de existir necessidades paliativas. Exemplos
disso podem ser patologias como o cancro, a faléncia cardiaca, as doengas agudas e a
insuficiéncia de érgaos como o coragéao, o figado ou os rins em criangas transplantadas;

Categoria 2- Doengas em que a morte prematura € inevitavel, mas em que
podem existir longos periodos de tratamento intensivo cujo objetivo é prolongar a vida e
permitir a participagcdo em atividades normais. Exemplos desta categoria podem ser
criangas com fibrose quistica, falecia respiratdria ou renal, doengas neuromusculares e
intestino curto.

Categoria 3- Doengas progressivas sem opgdes terapéuticas curativas, sendo o
tratamento exclusivamente paliativo e podendo estender-se ao longo de varios anos.
Exemplificam esta categoria as doencas metabdlicas, as cromossomopatias, e a
osteogénese imperfeita grave;

Categoria 4- Doencas irreversiveis ou nao progressivas, que causam
incapacidade grave, levando a maior morbilidade e probabilidade de morte prematura.

Alguns exemplos desta categoria sdo: a paralisia cerebral grave, as lesbes graves



acidentais do sistema nervoso central ou da espinhal medula, as necessidades
complexas de saude com alto risco de episddios imprevisiveis potencialmente fatais e
as malformacgdes cerebrais.

Pretende-se deste modo, que as categorias sejam uma ferramenta que ilustre a
gama de diferentes condigdes que podem exigir cuidados paliativos, e assim ajudar a
considerar e ajustar mais facilmente os cuidados prestados e as necessidades
individuais da crianga e da familia. E ainda importante referir que estas categorias ndo
sdo exclusivas nem fixas, podendo a crianga em causa ocupar duas categorias ao
mesmo tempo ou mudar de uma para outra quando adequado (Huijer et al., 2009).

Ao longo deste processo as familias lidam com sucessivas perdas, sendo estas
a perda do filho saudavel, e consequentemente a perda da vida que estavam a construir,
a perda do trabalho e dos amigos. Assim os pais focam-se tdo e s6 na crianga agora
com DCC e na sua doenca e nos cuidados exigidos pela crianga. Esta realidade é
imensamente desgastante, nao s6 pela exigéncia psicolégica, mas também devido a
sobrecarga de trabalho que a crianga exige. Frequentemente estes pais chegam a
exaustdo, perdendo a capacidade de gerir a situacdo e até a razdo de viver quando a
crianga morre (Abejas & Duarte, 2021).

Deste modo, consideram-se os Cuidados Paliativos uma resposta ativa para os
problemas que advém de doencas cronicas, incuraveis e de evolugdo progressiva,
ajudando a diminuir o sofrimento provocado as criangas e familias. Este tipo de cuidados
deve centrar-se na melhoria da qualidade de vida da crianga e da sua familia, ajudando
assim a diminuir o sofrimento e a melhorar o autocuidado, durante a vida da crianga até

ao momento da sua morte (Heleno, 2013).



Cuidados Paliativos Neonatais

Geralmente os pais ao descobrirem que estdo gravidos, tendem a criar a sua
ideia de bebé ideal, nunca prevendo verdadeiramente a ideia de que o recém-nascido
podera vir a estar gravemente doente, ser extremamente prematuro, ou nascer com
complicagdes significativas que venham a ameacar a sua vida e bem-estar (Carter,
2018).

Quando essa descoberta é feita, no nascimento ou mesmo antes do bebé nascer,
o sentimento de esperancga dos pais € substituido pelo sentimento de medo, passando
a alegria a ser eclipsada pelo sentimento de culpa. Os pensamentos obsessivos em
torno do quadro clinico do recém-nascido podem surgir também nessa altura. Assim, os
cuidados paliativos na neonatologia tornam-se essenciais tanto para os pais como para
o recém-nascido (Carter, 2018; Cortezzo & Meyer, 2020).

O apoio psicossocial facultado a familia torna-se vital nesta altura, podendo
ajudar no processo de luto antecipatério. Outra ajuda importante, nessa altura, é a
preparagdo da familia para o que devera esperar ao longo do tempo, pois este
conhecimento ajuda a aliviar a ansiedade dos pais. Para que isso possa ocorrer € muito
importante uma comunicacido eficaz com as familias, através de conversas claras,
esclarecedoras e honestas (Cortezzo & Meyer, 2020).

Ao promover a comunicagao aberta, os profissionais de saude podem definir
expectativas, abordar equivocos e incentivar a familia a transmitir o quao preocupada
se encontra com toda a situagdo. Isso é importante, ndo apenas para o conforto do
recém-nascido, ou para a vinculagdo dos pais com o seu bebé, mas também para a
forma como os pais processam a sua morte, uma vez que a percegao dos pais sobre o
sofrimento tem um impacto duradouro que pode prolongar e complicar o processo de
luto (Cortezzo & Meyer, 2020).

E igualmente nesta altura que o suporte espiritual podera aumentar e que a
decisao de limitar o suporte de vida continuo podera resultar numa tomada de decisao
acordada entre os profissionais de saude e os pais, para que os cuidados de conforto
aumentem, parando assim progressivamente com a realizagdo de procedimentos e
técnicas invasivas (Cortezzo & Meyer, 2020).

Os tipos de recém-nascidos para os quais os Cuidados Paliativos podem ser
antecipados e oferecidos no periodo neonatal encontram-se geralmente divididos por
trés categorias:

1. Aqueles cujo nascimento se da no limiar da viabilidade ou que sao igualmente

vulneraveis em virtude da prematuridade;



2. Aqueles com malformacgdes detetadas no nascimento que podem ameacar as
fungdes vitais;

3. Aqueles para os quais o cuidado intensivo foi aplicado de maneira apropriada,
mas que agora estdo sobrecarregados com intervengdes que ja ndo sao consideradas
benéficas e que passaram a ser vistas como pesadas, e inadequadas, apenas
prolongando o processo de morte do bebé (Carter, 2018).



Luto

O luto e o seu processo sao conceitos complexos de definir, uma vez que cada
pessoa experiencia-os a sua maneira, mediante a sua cultura, meio ambiente e contexto
da perda. Frequentemente associado a morte de um ente querido, o luto podera
igualmente ser vivenciado noutras ocasibes, tais como o término de uma relacdo, a
perda de um membro do corpo apds um acidente ou até mesmo a perda de um animal
de estimagdo. Assim sendo, pode-se afirmar que uma pessoa passa por diversas
situagdes de luto ao longo da sua vida gerindo-as sempre de maneira diferente (Ramos,
2016).

Posto isto, este processo devera ser percecionado como dindmico e fluido,
variando muitas das vezes entre a sensagao de conforto e a vontade de evitar a perda.
Esta ambiguidade de vontades e sentimentos é considerada fundamental para que o
processo se venha a realizar e forma adaptativa, uma vez que durante este processo
existem mudancgas na pessoa que o vivencia a nivel fisico, psicolégico, comportamental,
espiritual e sociocultural (Schuelke, et al 2021).

O processo de luto e de aceitacdo da perda divide-se em cinco fases. Essas
fases sdo: a recusa; a raiva; a negociagao; a depressao; e a aceitacdo. Nem todas as
pessoas vivenciam todas as fases da mesma maneira nem ao mesmo tempo, pois cada
pessoa necessita do seu proprio tempo para fazer este processo. As reagdes sao
diversas e dependem da histéria de cada pessoa, dos seus recursos fisicos, sociais e
emocionais (Torquato et al.,2013).

Tendo em conta o supracitado e para mais facilmente perceber o luto, este foi
classificado como normal, antecipatério e preparatério ou prolongado/ complicado.

e Luto normal - implica que a perda seja aceite e que se comece a percecionar
0s pontos positivos que a situagao traz. Este processo podera durar cerca de um ano,
variando consoante a pessoa que o experienciar € o valor que atribui a sua perda. A
grande maioria das pessoas acaba por conseguir ultrapassar a sensacgao inicial de
descrenga comecgando a encarar o seu sentimento de perda como uma nova realidade.

¢ Luto antecipatério - ocorre antes da perda real, tornando-se deste modo uma
ajuda vital para o processo de luto através da aquisicao de consciéncia do que vira a
acontecer.

o Luto preparatério - processo de desenvolvimento que se realiza como
resultado das diversas perdas irreversiveis que irdo ocorrer a curto e médio prazo.

Iniciando-se um processo de preparacgao para o fim que se aproxima.



e Luto prolongado/ complicado - desorganizagéo prolongada que geralmente
impede quem o vivencia de retomar a sua vida normal, dado a dificuldade que apresenta
de aceitacio e adaptagao a sua perda, através de sentimentos de desconforto relativos
a separagao existente. Implicando muitas vezes pensamentos emocionalmente
perturbadores. Pode fixar-se numa das fases do luto e usualmente ocorre quando este

processo persiste por seis meses ou mais (Pimenta & Capelas, 2019).



Caixa de memorias

De acordo com NSW Paediatric Palliative Care Programme (2021), a criagao de
memorias ocorre de forma natural ao longo da vida, sendo estas criadas a partir de
ocasides especiais, passeios ou momentos diarios espontaneos, engracados ou
comoventes.

Ainda segundo o mesmo autor, manter a memoria de algo bom é uma ferramenta
inestimavel para as criancas e familias. A criagdo de lembrancgas tangiveis pode ajudar
a expressar experiéncias de vida, relacionamentos significativos e, fortalecer as
memodrias naturais. E através da meméria que as criancas, os adolescentes e os pais
podem processar sentimentos, comunicar os seus desejos, necessidades e amor um
pelo outro.

Durante a manutencdo da memodria, as familias sentem-se confortadas e
fortalecidas. As lembrangas podem reafirmar que a crianga continuara presente na sua
vida, e que sera sempre uma parte importante da mesma. Manter a memaéria também
ajuda no processo de luto, isto porque conforme o descrito anteriormente, apoiando os
pais a cuidar da sua crianga e incentivando os mesmos a guardar e criar memodarias,
pode-se estabelecer mais facilmente uma identidade social para a crianga, e desta forma
os pais terem uma validagédo positiva do seu papel enquanto pais (NSW Paediatric
Palliative Care Programme, 2021; Together for Short Lives, 2013).

No entanto, a criagdo de memdrias também podera servir para legitimar a morte
da sua crianga como uma perda real e significativa, reduzindo a ambiguidade da perda.
Os irmaos de uma crianga com DCC, que se encontra a morrer, podem ficar confusos e
ter emocgdes diferentes, incluindo tristeza, raiva, desamparo e culpa. As criancas
costumam ter dificuldade em expressar esses sentimentos, e ajuda-las a criar as suas
préprias memorias pode trazer conforto (NSW Paediatric Palliative Care Programme,
2021).

A manutencio de memérias pode, e deve, ser feita de acordo com as crencgas e
tradicdes pessoais, culturais ou religiosas. Embora a conservagao da memoria possa
ser introduzida como uma ideia muito propria de cada familia, as preferéncias individuais
devem ser sempre respeitadas (NSW Paediatric Palliative Care Programme, 2021).

E muito importante que antes da morte da crianca, as familias sejam incentivadas
a criar memoérias acerca do seu filho. Através de, por exemplo, uma mecha de cabelo
guardada, de uma pintura de uma mao ou pé ou de fotografias tiradas quando a crianca

se encontra a trocar uma sonda, isto porque esta podera ser a primeira e Unica vez que



os pais e familia vao ver a cara desta crianga sem sondas (Together for Short Lives,

2013).

Alguns exemplos de objetos que se podem colocar dentro de uma caixa de

memorias, que poderao ajudar a manutengao da memoria dos pais e familiares segundo

NSW Paediatric Palliative Care Programme (2021), s&o:

Pintura ou gesso da mao ou pé da crianga;

Fotografias e filmagens da crianga;

Mecha de cabelo da crianga;

Objetos de conforto - cobertor, brinquedo fofinho;

Itens especiais de roupas (por exemplo a primeira roupa do recém-nascido);
Album de fotos ou artesanato.

Etc.
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Apéndice | — Plano de Sessao de formagao em servigo — “A
importancia da caixa das memérias para a vivéncia do luto”



Tema: “A importancia da Caixa de Memorias para a vivéncia do Luto”

Populagao alvo: Equipa de enfermagem da UCIN

Objetivo:
» Sensibilizar os enfermeiros do servico da UCIN para importancia da utilizagdo da caixa das memoérias para a vivéncia do luto da
familia do RN;

» Dar a conhecer as vantagens de os pais fazerem uma caixa das memérias durante a vivencia do luto.

Data: 11 de Novembro de 2021 Hora: 16:00 Local: Sala de enfermagem  Duragao: 30minutos

i o . Recursos o
Conteudos programaticos Tempo | Metodologia o Avaliagao
pedagdgicos
Introducgao:
v" Acolhimento dos participantes;
v" Apresentagdo do formador e do orientador; 10 min
v Apresentagdo do tema da sessao; Entrega
~ . ~ de ficha
v' Apresentagao dos objetivos da sessao. de
Desenvolvimento: avaliacao
Exposicio de contetidos selecionados: da sessao
v' Cuidados Paliativos Pediatricos; de ~
10 min . formacéao
v Cuidados Paliativos Neonatais; Metodo em
v Luto; Demonstrativo | powerPoint | servio
v' Caixa de memdrias.
Conclusao:
v Questoes; 10 min
v" Avaliagao da formagao em servigo por parte dos participantes.




Apéndice Il — Diapositivos da sessao de formagcao em servigo —
“A importancia da caixa das memorias para a vivéncia do luto”



; 12° Curso de Mestrado em Enfermagem
Area de Especializagdo Enfermagem Saude Infantil e Pediatria ESEL

Unidade Curricular: Estagio com Relatério et =

A Importancia da Caixa das Memérias para a Vivéncia do

_ L _

Unidade de cuidados Intensivos neonatais

Prof? Orientadora: Maria Filomena I Formadora: Alexandra Matosa |
Abreu de Sousa
Prof? Coorientadora: Ana Inés Costa

Sumario:

* Formacio
Cuidados Paliativos Pediatricos -

Cuidados Paliativos Neonatais

° Luto

Caixa de memorias




Formacao

Finalidade:

Que os enfermeiros conhecam a importincia da utilizagio da caixa de memorias para a vivéncia do

luto da familia do recém-nascido;

Dar a conhecer as vantagens de os pais fazerem uma caixa de memorias durante a vivéncia do luto.
Meta:

Os enfermeiros da UCIN devem no final da formagio:

Implementem o projeto na Unidade.

Cuidados Paliattvos Pediatricos

S4o uma abordagem que melhora a qualidade de vida das criangas que
enfrentam problemas associados a doencas potencialmente limitantes ou
ameacadoras da vida, bem como a das suas familias. Estes cuidados englobam o
corpo, a mente e o espirito da crianga e sua familia, iniciando-se no momento
do diagnostico e continuando independentemente de a crianga receber
tratamento ou nao, dirigidoa si e a sua doenga, durante toda a vida e para além

da morte. Este tipo de cuidados é dirigido a criangas que possuam Doenca
Cronica Complexa (DCC).

(OMS, 2020)




Cuidados Paliativos Pediatricos

Categorias de doenca com necessidades
Paliativas em Pediatria

1- Doemlocam a T /\ el AT,
vida em risco, para as 2- Doengas em que a 3- Progressiva condigdes 4 Tr L
St < - Irreversiveis nao
quais existem tratamentos morte pl"el.:uatuta e 8
curativos mas que podem inevitdvel; progressivas.

(Hugjer et al,, 2009, p.19)

sem opgoes de

Cuitdados Paliativos Neonatais

Categorias de antecipagio de Cuidados Paliativos no recémmascido:

Aqueles aijo nasamento se da no limiar da viabilidade ou que sio igualmente vulneriveis em virtude da
prematuridade;

Aqueles com malformagdes detetadas no nasamento que podem ameacar as fungdes vitais;

Aqueles para os quais o aridado intensivo foi aplicado de maneira apropriada mas que agora estido sobrecarregados
om intervengdes que ja ndo sio consideradas benéficas e que passaram a ser vistas como pesadas, e inadequadas,
apenas prolongando o processo de morte do bebé.

(Catter, 2018)




Tuto

Fases do Luto:

Recusa;
Negociagao;
Depressio;

Aceitagao
(Torquatoet al., 2013)

Tuto

Classificagdo do Luto:
Luto Norma;
Luto Antecipatorio;
Luto preparatorio;

Luto prolongado/ complicado.

(Pimenta & Capelas, 2019)




Caixa de memorias

Objeto da Caixa de Memoria:

A criagio de memorias também podera servir para legitimar a morte da sua crianga como uma

perdareal e significativa, reduzindo a ambiguidadeda perda.

(NSW Paediatric Palliative Care Programme, 2021)

Caixa de memorias

Objetos para ajudar 2 manutengio da memdria dos pais e familiars:

Pintura ou gesso da mio ou pé da aianga;
Fotografias e filmagens da aiang;
Medha de aabelo da atanca;
Objetos de conforto— wbertor, brinquedo;
Ttens espedais de roupas;
Album de fotos ou artesanato;
Etc
(NSW Paediatric Palliative Care Programme, 2021)
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Apéndice Il — Ficha de avaliagao da sessao de formagao em
servigo



FICHA DE AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO EM SERVICO

A Importancia da Caixa das Memorias para a Vivéncia do Luto

Com vista a melhorar futuras formagdes, gostaria muito que preenchesse esta
Ficha de Avaliacao, relativa a esta formagcéo em que participou

A sua colaboragao € de extrema importancia.

Muito obrigada.

Na sua avaliagao, utilize a seguinte escala:

1 2 3 4
Insuficiente | Suficiente Bom Excelente
1. Conhecimentos iniciais 1 2 3 4

Ao apresentar-se nesta formagado em
servigco os seus conhecimentos sobre
as tematicas abordadas eram:

2. Expectativas 1 2 3 4
Esta formacao em servigo
correspondeu ao que dela esperava,
tendo sido util?

3. Formadora
Refira a sua opinido sobre o desempenho da formadora:
A formadora A formadora .
» L A formadora Os métodos
transmitiu com | conseguiu criar . .
. dominava o utilizados foram
clareza os um clima ;

VRN assunto que 0s mais
assuntos propicio a exXDOS? aiustados?
abordados? participacéo? pOS: J )

112131411234 |1]2]3]4]|1]2]3 4

Obrigada pela disponibilidade.
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E s E L N S~

Escola Superior Nl

de Enfermagem/
I —

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem na Area de Especializa¢do
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria

Relatorio de Estagio

Discussao com enfermeira perita

Alexandra Ipola Matosa




E s E L ) -

Escola Superior ~

de Enfermagem/
R

de Lisboa

Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo
em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria

Relatério de Estagio

Discussao com enfermeira perita

Alexandra Ipola Matosa

Orientadora:; Professora Doutora Maria Filomena Abreu de Sousa
Coorientadora: Professora Ana Inés Lourenco da Costa




indice

Discussao com enfermeira perita..............ueiiioieeiiiiiiiieee e
Referéncias bibliografiCas .........ccooooo oo



Discussao com enfermeiros perita

O conhecimento concebido e utilizado na pratica clinica pelos enfermeiros
€, em grande parte, desenvolvido e obtido tendo por base a aquisicao de
competéncias de natureza cognitiva, experiencial, profissional e vivencial,
acabando por se traduzir num processo de crescimento profissional, onde a
detencao de habilidades e pericias sao dirigidas a fim de ajudar o enfermeiro a
ser depositario de um conhecimento singular em determinada area e
consequentemente conquistar reconhecimento por parte dos seus pares (Nunes,
2010).

A aquisicdo de tais competéncias faz parte de um processo de
crescimento gradual, que podera ser dividido em cinco niveis de competéncia e
que se traduzem na pratica clinica, a saber: iniciado, iniciado avangado,
competente, proficiente e perito (Benner, 2001).

Esta discussao surge no ambito do estagio de internamento em pediatria,
integrado na Unidade Curricular Estagio com Relatério do 2° ano, 1° semestre,
do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de Enfermagem
de Lisboa que possui como finalidade suportar a pratica clinica enquanto
evidéncia cientifica, sempre com vista a otimizacédo do processo da prestacao de
cuidados ao nivel da tomada de decis&do. Outro propdsito do presente trabalho é
a tentativa de dar resposta aos objetivos definidos no inicio da Unidade
Curricular, e assim garantir o desenvolvimento de competéncias e
conhecimentos especificos de Enfermeira Especialista de Saude Infantil e
Pediatrica (EESIP), através da realizagc&o de varias atividades em estagio.

Neste sentido, e de forma a dar resposta aos objetivos por mim propostos,
realizou-se uma auscultacdo a Enfermeira Emilia Fradique, perita em cuidados
paliativos, que integra a equipa Intra Hospitalar de Suporte de Cuidados
Paliativos Pediatricos (EHISCP P).

A enfermeira em causa, tirou o curso na Escola de Enfermagem de
Castelo Branco Doutor Lopes Dias em 1988, iniciando funcdes como enfermeira
na Unidade de Transplante de Medula e doentes Hematoldgicos do Hospital de

Santa Maria passando, ap0s isso, a coordenar a Unidade de Cuidados Intensivos



Respiratorios, volvidos 5 anos. Trés anos depois e a convite da Enfermeira
diretora e da Diregao abre o gabinete de Cuidados Continuados.

Em 2007 e durante trés anos, faz parte do grupo de trabalho do Ministério
da Saude, que cria a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, sendo
que é durante essa altura que participa, igualmente, nos grupos de trabalho das
equipas de Gestéo de Altas e de Cuidados Paliativos Intra Hospitalar de Adultos.
Conclui nessa mesma altura, o Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade
de Medicina de Santa Maria. Em seguida, inicia atividade profissional na equipa
Hospitalar de Cuidados Paliativos Intra Hospitalar de Adultos durante catorze
anos. Na tentativa de aprofundar os seus conhecimentos na area de cuidados
paliativos, realiza um estagio em Barcelona e outro na Regido Basca em
Cuidados Paliativos.

Com a ideia de abrir a vertente comunitaria do Hospital Santa Maria e
poder acompanhar os clientes que mais precisam de cuidados domiciliarios,
especializa-se em Enfermagem de Saude Comunitaria e neste contexto integra
a equipa durante seis anos. Em 2018 fez parte do projeto EHISCP P do Hospital
Santa Maria, onde se mantém até agora. A par disso, e por sentir necessidade
em aprofundar mais os seus conhecimentos ao nivel dos Cuidados Paliativos
Pediatricos, realiza uma pds-graduacao na Faculdade Catdlica e um estagio com
a duracao de um més em Barcelona.

Atualmente, para além de fazer parte da EHISCP P do CHULN, trabalha
numa Clinica Privada de Internamento de Cuidados Paliativos de Adultos, ao
mesmo tempo que € professora convidada na Faculdade de Medicina de Santa
Maria, no mestrado de Cuidados Paliativos, lecionando também como Professora
convidada na Universidade de Alcoitdo na licenciatura de Terapeutas
Ocupacionais, preside a Associacao de Enfermagem de Cuidados Continuados
e Paliativos e realiza investigagdo com a Universidade do Porto em colaboragao
com o Instituto de Bioética.

De acordo com Atout (2020), a educacao do enfermeiro no que se refere
a prestacéo de cuidados em fim de vida é vital, uma vez que € o enfermeiro quem
assume o papel de advogado da crianga e da sua familia em situagdes de doenga
e morte. Isto ocorre porque possui uma posigao de maior privilégio, devido a sua
relevante relacdo de proximidade quer com as criangas, quer com as suas

familias, quando comparado com os restantes profissionais de saude.



O autor supracitado relembra, ainda, que é o conhecimento que o
enfermeiro possui, bem como as suas atitudes e as habilidades, que sdo a chave
para uma melhoria de prestacao de cuidados nesta area tao especifica. Assim,
torna-se importante nao sé conceder mais formagao aos enfermeiros peritos
como aos restantes, uma vez que qualquer enfermeiro durante a sua pratica
profissional tera certamente contacto com clientes em fim de vida.

De forma a reforgar o referenciado, Atout (2020) cré que a falta de
formacdo adequada em cuidados paliativos, ou a falta de acesso a este tipo de
formacédo, aliado as dificuldades sentidas por muitos profissionais de saude,
sobretudo na comunicagdo com as familias e com as criangas com especial
énfase na transmissdo de mas noticias ou progndsticos, contribuem muitas
vezes para a parca qualidade dos cuidados paliativos.

Outras dificuldades sentidas pelos enfermeiros de cuidados paliativos
derivam de questdes de logistica, nomeadamente: falta de tempo para prestar
cuidados de qualidade, a centralizagao de recursos ou a falta de financiamento
(Brock, 2021).

Durante a auscultacdo realizada a enfermeira Emilia Fradique, pode ser
confirmado que uma das maiores dificuldades sentidas resultam de questdes a
nivel organizacional, uma vez que todos os profissionais de saude que fazem
parte da equipa de cuidados paliativos pediatricos nao se encontram a prestar
cuidados exclusivamente a estas criangas e familias, por ndo desempenharem
fungdes a tempo inteiro na equipa, com a agravante que a grande maioria dos
cuidados prestados requer acompanhamento domiciliario. Também, o reduzido
numero de horas alocadas aos cuidados paliativos pediatricos aliado a caréncia
de profissionais a desempenhar fungdes na equipa, bem como o
condicionamento que os horarios para a realizagdo desses cuidados (devido a
existéncia de um unico meio de transporte para visitas domiciliarias)
concomitantemente, com distancias necessarias a percorrer, torna dificil a gestao
da prestacao de cuidados, prejudicando a qualidade de cuidados prestados.

Durante a auscultacdo, a enfermeira Emilia Fradique exprimiu que apesar
de todas essas dificuldades, a equipa tentou ultrapassa-las, mantendo a todo o
momento um numero de telefone disponivel para onde os pais e cuidadores
pudessem ligar sempre que surgissem duvidas ou tentassem solucionar algum

problema mais dificil.



Outra forma para tentar solucionar a caréncia de profissionais de saude,
foi a obtencdo de articulacdo entre a EHISCP P e as equipas paliativas
comunitarias, ou com a rede nacional de cuidados paliativos, passando estas a
ser o elo entre criangas e equipa.

O controlo sintomatico torna-se outra das grandes dificuldades sentidas,
quer pela enfermeira Emilia Fradique bem como pelos restantes profissionais de
saude que trabalham em cuidados paliativos. Isto, porque devido a pandplia de
sintomas que as criangas com necessidades paliativas poderdo apresentar e a
falsa crenca de que o controlo sintomatico se traduz unica e exclusivamente no
tratamento da dor, passa para segundo plano outros sintomas, tdo ou mais
importantes e prevalentes na crianga paliativa, tais como a astenia, a caquexia,
a dispneia, o delirium, a agitacdo psicomotora, as nauseas e os vomitos. Apesar
da auséncia em algumas situagdes de tratamento para a doenga, existe
tratamento de natureza distinta, dirigido aos sintomas acima mencionados
(Abejas & Duarte, 2021).

No que a pediatria e aos cuidados paliativos concerne, existe uma grande
quantidade de farmacos que s&o administrados, mas que possuem uma
abordagem off the label. No entender da enfermeira Emilia Fradique, essa
condigao podera transmitir muitas vezes alguma inseguranga na sua prescricao
por parte de médicos, de outras especialidades, nao familiarizados com cuidados
paliativos.

Neste seguimento, e de forma a tentar facilitar todo o processo, a equipa
da qual faz parte a enfermeira Emilia Fradique, possui uma farmacéutica
especialista em cuidados paliativos pediatricos, que auxilia na prescricdo de
alguns farmacos.

Assim, torna-se de extrema importancia que os médicos possuam mais
conhecimentos sobre cuidados paliativos e sobre farmacos utilizados para esse
fim, pois apesar de um grande grupo ja ter contactado com os cuidados
paliativos, ainda ndo possui nogdes suficientes neste tipo de cuidados. Insiste-
se, portanto, na profunda necessidade de os médicos e os demais profissionais
de saude, se encontrarem devidamente preparados, tanto para prestar cuidados
clinicos de carater curativo, bem como paliativo, porque apenas assim
conseguirdo encontrar-se mais proximos das criangas e das familias que sofrem

neste processo, e consequentemente serem melhores prestadores de cuidados,



cumprindo o seu dever ético de ndo abandonar a sua sorte quem mais sofre e
mais necessita de cuidados (Abejas & Duarte, 2021).

As criancas referenciadas para EHISCP P do CHULN sao, na maioria das
vezes, indicadas pelo pediatra da area da patologia que segue a crianga e a
familia. Com o intuito de facilitar todo o processo, a equipa de cuidados paliativos
nomeia-o como gestor de caso, passando este profissional de saude a ser o elo
entre a familia e a equipa. Esta escolha tem por base a relagdo de confianga ja
existente entre o profissional de saude em questao e a familia.

O trabalho do gestor de caso abrange geralmente dois niveis, que se
complementam em termos de fungdes. O primeiro é detentor de competéncias a
nivel individual, tais como o fornecimento de aconselhamento ou
encaminhamento da crianga e da familia, sendo que o segundo nivel engloba a
organizagdo da prestacdo de cuidados onde o gestor de caso goza de uma
posicao central na prestacdo de cuidados, colaborando com os restantes
profissionais de saude, proporcionando, por conseguinte, uma continuidade no
padrao de cuidados. Tendo isso em conta, as suas fungdes passarao por avaliar,
planear, implementar, coordenar, monitorizar e avaliar opgdes e servigos
necessarios para atender as necessidades da crianga e familia (van der Plas et
al., 2015).

Em qualquer especialidade, sabe-se que a equipa ndo € somente um
grupo de profissionais de saude com conhecimentos especificos, mas pelo
contrario, profissionais que orientam as suas competéncias e conhecimentos
para um objetivo comum e final, que é o cuidar da crianga e da familia.

Para atingir esse propésito € necessario coordenagao, colaboragao e
complementaridade entre a equipa multidisciplinar, a crianca e a familia por meio
de uma comunicagdo sistematica. Passando a comunicagdo a ter um papel
primordial em todo o trabalho (Pedrosa, 2021) cabe, portanto, a esse médico
gestor de caso e a equipa de cuidados paliativos pediatricos, encontrarem-se
todos em plena sintonia através de varias reunides, sendo que algumas poderéo
ser apenas de esclarecimento e de decisao.

Posto isto, a dignidade, respeito e flexibilidade na parceria de cuidados
com a familia, ajudam a criagdo de uma atmosfera de respeito mutuo,
comunicacgao aberta, colaboragéo, entrega e avaliagdo, que leva a redugéo do
stress familiar, e consequentemente a melhoria de resultados. Mas, de facto,



para que tal aconteca, € deveras importante educar os profissionais de saude,
sobretudo os enfermeiros, para a utilizacdo do modelo do Cuidado Centrado na
Familia, pois embora este modelo tenha vindo a ser desenvolvido e aprimorado
ao longo do tempo, ainda hoje continua a permanecer pouco utilizado no que

respeita a prestagdo de cuidados de saude (Smith, 2018).
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Introducgao

No ambito do estagio na Unidade de Saude Familiar (USF), integrado na
Unidade Curricular Estagio com Relatério do 2° ano, 1° semestre, do 12° Curso
de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, foi por
mim proposta a realizagdo de varias atividades em estagio de forma a dar
resposta aos objetivos definidos no inicio da Unidade Curricular, com o proposito
de desenvolver competéncias de Enfermeira Especialista de Saude Infantil e
Pediatrica (EESIP).

Nesse sentido, e apds auscultagado da equipa de enfermagem da USF em
causa, foi sugerido realizar um poster e folheto sobre a importéncia da promogéo
de habitos de sono saudaveis na crianga, que tem como objetivo primordial
informar os pais sobre esta problematica e facultar-lhes algumas estratégias que
poderao ser preponderantes para a melhoria do sono dos seus filhos. Ainda, com
o intuito de contribuir para a formagao da equipa de enfermagem, e deste modo
possibilitar a atualizacdo de conhecimentos dos enfermeiros da referida USF
sobre a tematica em causa, foi realizada uma compilagdo de artigos recentes
sobre o tema.

A atividade em causa encontra-se, assim, ancorada ao objetivo da
prestacdo de cuidados a crianca e familia com diferentes condi¢gdes de saude,
de acordo com o seu estadio de desenvolvimento contribuindo, deste modo, para
o acréscimo das competéncias que se prendem com o diagnosticar
precocemente a problematica em causa e intervir eficazmente quer nas doencgas
comuns quer nas situag¢des de risco que possam afetar negativamente a vida ou
qualidade de vida da crianga/jovem, assim como promover o crescimento e o
desenvolvimento infantil através de atividades de promocéo da saude.

A realizacdo desta atividade na USF visa desmistificar ideias pré-
concebidas sobre o sono da crianga entre os 0 e os 5 anos e apresentar
estratégias para a promogao de habitos de sono saudaveis. A promogao para a
saude realizada através dos cuidados antecipatérios tendo em vista a promogao
de competéncias parentais pretendendo evitar situacdes de risco que afetem

negativamente a crianga e toda a vida familiar



Pretende-se, ainda, com a realizacdo da atividade dirigida a equipa de
enfermagem, promover o aprofundamento de conhecimentos sobre os habitos
de sono saudaveis na crianga entre os 0 e 0os 5 anos e apresentar a-evidéncia
cientifica mais recente sobre o tema.

Com vista a operacionalizacdo do processo de partilha de informacéo,
colocar-se-do dois posters sobre o tema na USF em dois lugares
estrategicamente escolhidos com a divulgacao de estratégias facilitadoras do
sono na crianga, tentando desta forma difundir a informacao pelo maior nimero
de familias possivel.

Considerou-se, ainda, que os objetivos deste trabalho n&o seriam
alcancados na sua plenitude sem a distribuicdo do folheto informativo acima
referido, aos pais de criancas dos zero aos cinco anos, idade alvo para este
trabalho, na consulta de vigilancia infantil.

A pertinéncia deste trabalho prende-se com o facto da problematica do
sono ser cheia de mitos e de controvérsias, deixando nos pais um sentimento de
culpa quando os seus filhos ndo dormem bem (Hookway, 2021).

Tenciona-se, assim, que a realizagdo do presente documento ajude na
fundamentagao e sustentacao tedrica do poster e respetivo folheto. Assim, ao
aborda-se “o sono na crianga dos 0 aos 5 anos”, pretende-se ajudar os pais com
o fornecimento de informagao sobre os fatores que podem influenciar um sono
tranquilo, as estratégias a serem utilizadas como fator facilitador do sono, os
mitos mais comuns sobre o sono, os problemas mais frequentes do sono e a
intervencdo do enfermeiro na promocao de habitos de sono saudaveis na

criancga.



O sono na crianga

De acordo com o Dicionario Online Priberam de Portugués (2022), o sono
€ considerado um estado fisiologico que se caracteriza pela diminuigcdo dos
sentidos e pelo repouso que o0 mesmo proporciona. Segundo o Dicionario Médico
(2004), o mesmo ¢é referido como o estado fisiolégico, periddico e reversivel,
caracterizado essencialmente e pela suspensdo temporaria da consciéncia,
acompanhado pela reducdo mais ou menos importante da sensibilidade e
abrandamento da maior parte das fungdes vitais organicas. Ja a Classificagdo
Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE) — Versao 2, descreve o sono
como “processo corporal: diminuicdo recorrente da atividade corporal
evidenciada pela diminuicdo de consciéncia; ndo acordado acompanhado de;
nao consciente; diminuicdo do metabolismo; postura imovel; atividade corporal
diminuida; sensibilidade a estimulos externos” (Conselho Internacional de
Enfermeiros, 2016).

De forma geral, o sono, € um processo reparador, pois, de acordo com
Soares (2010) citado por Silva et al. (2018), € durante o processo do sono que
segregamos hormonas (acetilcolina, adenosina, dopamina, serotonina,
prolactina e cortisol) e recuperamos da fadiga corporal e psiquica e de lesbes
corporais, causadas ao longo do dia através de processos metabdlicos
regenerativos, com a participacéo ativa do sistema imunitario.

O sono, € composto de forma muito simplificada, por duas fases com
diferentes estadios, o NREM (Non-Rapid Eye Movement) altura do sono em que
ocorrem poucos ou nenhuns movimentos dos olhos e o REM (Rapid Eye
Movement), fase do sono que os olhos apresentam movimentos rapidos. Cada
uma destas fases encontra-se associada a niveis distintos de excitagéo, resposta
auténoma, atividade cerebral e tonus muscular (Shakankiry, 2011).

Brazelton e Sparrow (2009) citado por Lopes (2016), defendem a
existéncia de seis estadios de consciéncia durante o sono, a saber: “sono
profundo, sono ativo ou sono REM (rapid eye movements); estado de sonoléncia
ou Intermédio (os estimulos externos tendem a acordar mais facilmente o bebé);
Acordado (em Estado de Alerta); Alerta (mas Irritado) e Choro”.

Tal como ja referido, o sono possui varios estadios de consciéncia, sendo

que entre estes existe um leve despertar. Enquanto nas criangas pequenas,



esses estadios sdo mais curtos e o tempo de sono € maior, a medida que as
criangcas vao crescendo, os estadios de sono vao-se consolidando e o0 sono a
noite vai-se tornando mais continuo (Estévao, n.d).

De um modo geral, o sono podera afetar todos os aspetos do
desenvolvimento da crianca e em especial as suas fungdes cognitivas. E desta
forma, que assume um papel crucial para a saude e bem-estar geral da crianga,
tornando-se um problema de saude publica cada vez mais valorizado
(Shakankiry, 2011).

E por esse motivo, que o padrdo do sono deve ser ajustado a cada idade,
sendo o numero de horas essencial para o desenvolvimento tanto de criangas
saudaveis, como de criangas com doenga aguda e crénica, por existirem
mecanismos fundamentais inerentes ao sono, como supracitado. (Silva et al.,
2018).

Assim, uma boa higiene do sono, torna-se fundamental. Segundo Halal e
Nunes (2014), higiene do sono é um conceito que diz respeito as modificagdes
que ocorrem no ambiente do sono, na pratica e rotinas dos pais e da crianca no
momento antes de adormecer, facilitando deste modo um sono de boa qualidade
e de duracao suficiente para a sua faixa etaria. Quando esta condi¢do nao ocorre,
pois de acordo com Brazelton e Sparrow (2003), apesar de, tanto pais como
bebés, possuirem as suas necessidades de sono proprias, apés 0 nascimento
de um bebé, este ainda tera de aprender a partilhar os seus ritmos de sono com
0s pais, 0 que nem sempre € uma tarefa facil.

Segundo Halal e Nunes (2014), atualmente existe uma alta prevaléncia de
perturbag¢des do sono na infancia, podendo as mesmas ocorrer em cerca de 30%
das criancas em idade escolar. De acordo com Vasconcelos et al. (2017), em
Portugal, a grande maioria das criangas ndo consegue dormir a totalidade do
tempo recomendado para a sua idade, uma vez que nas instituicbes educativas
pré-escolares é pratica comum deixar de ser facilitada ou permitida a sesta a
criancas com idade superior a 3 anos de idade.

Assim, uma crianga que dé inicio as suas atividades escolares no
estabelecimento pré-escolar entre as oito e as nove horas da manha, ira ser
acordada pelos pais entre as sete e as sete e meia da manha de forma a poder
realizar a sua higiene matinal, tomar o seu pequeno-almogo e deslocar-se para

o estabelecimento de ensino, voltando s6 a ir para a cama a noite por volta das



vinte e uma ou vinte e duas horas, devido as limitagcbes do dia a dia.
Consequentemente, a sua média de sono noturno sera entre as nove e as dez
horas. Tempo esse que se mostra muito aqguém do preconizado (Vasconcelos et
al., 2017).

A privagao do sono, origina em muitos casos sestas tardias com prejuizo
do sono noturno, criando muitas vezes um circulo vicioso, onde subsiste a
possibilidade de ocorréncias inadequadas no inicio do sono, que se perpetuam
ao longo de toda a noite, através da exigéncia da presenca dos pais para
readormecer, quando acordam a meio da noite, provocando de manha um
cansaco tanto nas criangcas como nos pais, podendo isso refletir-se em varias
dimensdes sociais tais como: social, escolar, laboral e por vezes mesmo na vida
conjugal dos pais (Estévao, n.d.; Vasconcelos et al., 2017).

Deste modo, as consequéncias do défice de sono, poderdo ter uma
importancia vital na consolidacdo da memoria de conteudos aprendidos, na
concentracdo, no humor, em alteracbes do comportamento como a
hiperatividade ou a agressividade e mesmo na impulsividade podendo, desta
forma, levar ao insucesso escolar ou a comportamentos de risco (Estévéao, n.d).

A longo prazo, a privagao do sono podera apresentar efeitos nocivos na
saude da crianga, como o aparecimento de problemas cardiovasculares,
imunoldgicos e metabdlicos, nomeadamente a obesidade (Estévéo, n.d).

Desta forma, as médias diarias de sono variam de acordo com a idade e
0S que mais sentem com a privagdo de sono sdo as criangas (Lopes, 2016).
Assim sendo, € importante que a criangca durma diariamente a quantidade de
horas adequada a idade nomeadamente: dos zero aos trés meses deve dormir
entre quatorze e dezassete horas; dos quatro aos onze meses entre doze a
quinze horas de sono; do ano aos dois anos é aconselhavel entre onze e catorze
horas de sono; dos trés aos cinco anos de idade é recomendado entre dez a
treze horas de sono (Estévao, n.d).

Dentro dessas horas de sono, as sestas possuem um peso importante na
rotina do sono, pois entre os trés e quatro meses de idade as criangas iréo
necessitar de dormir durante o dia, um total de cinco horas, aos seis meses de
idade a crianga devera dormir uma sesta de manha e uma sesta da parte da
tarde, cada uma com duas horas de duragao e a partir dois anos a crianga ja
podera comecar a nao ter necessidade de dormir a sesta a meio da manha e s6



dormir a meio da tarde até aos cinco anos, sendo que algumas criangas dessa
idade ja ndo irdo necessitar de dormir a sesta, isto dependendo das
necessidades de dormir de cada crianga (Brazelton & Sparrow, 2003).

Ensinar a crianga a dormir e a enfrentar periodos de vigilia durante a noite,
ou a proépria perda de sono, nem sempre € tarefa facil para os pais, uma vez que
muitos consideram esta tarefa stressante independentemente das alteragcées em
causa durarem s6 um determinado espaco de tempo ou se prolongarem (Silva et
al., 2018a).

Dado esse motivo, deve-se comegar, de acordo com Brazelton e Sparrow
(2003); Estévao (n.d.), logo nas primeiras semanas de vida do recém-nascido a
ensinar-lhe a dormir, através da implementagédo de algumas estratégias, tais
como:

- Realizar a técnica de conforto - swaddling;

- Ajudar o bebé a encontrar o dedo ou o punho, para incentivar a sucg¢ao
nao nutritiva;

- Oferecer e incentivar a chucha para ajudar a crianga a acalmar-se;

- Embalar e cantar a crianca, para ela adormecer;

- Colocar a crianga no peito dos pais - ouvir o coragéo dos pais ajuda-a a
acalmar-se;

- Usar o som de forma continuada. Exemplos disso podem ser: o barulho
da maquina de lavar roupa, do secador ou de sons pré-gravados, como por
exemplo, o barulho do mar ou fazer shh;

- Amamentar o bebé no colo;

- Colocar a crianga no bergo depois de ter sido acalmada ajuda-a a
aprender a adormecer sozinha;

- Contar uma historia antes de adormecer.

Outro método a utilizar para incentivar a crianca a dormir autonomamente
€ 0 recurso ao uso de um objeto de transigao, seja ele um brinquedo, um boneco,
uma chupeta, uma fralda ou outro que seja selecionado pela crianga, de forma a
oferecer-lhe momentos de confianca e serenidade (Silva et al., 2018).

A mesma autora refere, ainda, que é frequente existirem problemas de
sono, relacionados com a rotina de ir para a cama e adormecer, devido a medos

e a tomada de consciéncia da separacao, por parte da crianga. Desta forma, é



importante a promogéo de habitos saudaveis de sono desde o nascimento para
evitar o aparecimento de altera¢des do padrao de sono. (Estévéao, n.d).

Importa, ainda, referir que muitos pais, segundo Hookway (2021), ao
sentirem-se desesperados por dormir, especialmente quando nao tém suporte,
sentem-se impelidos a experimentar qualquer coisa que os ajude a solucionar o
seu problema de sono, tentando desta forma algumas estratégias que ndo déo
resposta aos seus problemas, nomeadamente utilizar estratégias relacionadas
com mitos.

Assim, os dez mitos mais prevalentes que os pais poderdao encontrar e
que enfermeiros devem desmistificar s&o os seguintes:

1° Mito - Dar biberao.

Geralmente os pais sdo aconselhados a completar a mamada da hora de
dormir com biberdo apés a amamentagéao oferecendo, deste modo, um grande
volume de leite antes de dormir. Segundo Hookway (2021), estudos revelam que
isso nao tera um grande impacto na maneira como a crianga dorme durante a
noite, por nao existir uma relagdo direta entre a maior quantidade ingerida e a
diminuicdo da velocidade a que o estémago fica vazio. Na verdade, segundo a
mesma autora, algumas investigacbes demonstram que o oposto pode ser
verdade. Ou seja, quanto maior for o volume ingerido, mais rapido o estdbmago
ficara vazio.

Outro fato relativamente a este mito € que as criangas entre o primeiro e
o sexto més de vida ingerem aproximadamente a mesma quantidade de leite
num periodo de vinte e quatro horas, bebendo provavelmente menos a cada
mamada se se alimentarem com mais frequéncia.

2° Mito — Dar de mamar apenas de quatro em quatro horas.

Este mito deriva da mesma ideia do primeiro mito, que os bebés soé
acordam por terem fome. De acordo com a mesma autora, se o bebé tiver
realmente fome, dar de mamar menos vezes nao surtira qualquer efeito, porque
eles irdo continuar a ter fome e vao chorar mais vezes ou acordar com mais fome.

Alguns bebés tém efetivamente menos apetite e ao dar de mamar menos
vezes podera significar que o bebé nao ira receber as calorias suficientes para o
periodo de vinte e quatro horas.

3° Mito — De x em x semanas/meses/peso do bebé, o bebé devia

dormir x horas por noite.



Este € um exemplo que o que é verdade hoje podera ndo ser amanha.
Pesquisas mais recentes provaram que esta crenca ndao € verdadeira,
precisamente pelo exposto nos mitos anteriores.

4° Mito — Iniciar o mais cedo possivel a alimentagao com comida
sélida.

Acreditar que a crianga dormira melhor apds iniciar solidos esta
relacionada com os trés mitos anteriores, a fome. Esta teoria estaria certa se a
crianca acordasse durante a noite pelo exclusivo motivo da fome, mas isso nao
se verifica, pois, a crianga acorda por outros motivos, que ndo somente a fome.

Apesar dos solidos serem muito importantes a partir de determinada
idade, ndo se podera ficar a espera de que os mesmos ajudem a crianga a dormir
melhor. Estudos recentes apontam que comer sdélidos ndo tem qualquer
influéncia no sono da crianca.

5° Mito — Parar de dar de mamar.

Esta ainda é uma ideia muito comum, segundo a autora, que se baseava
em alguns estudos que mostravam que nos primeiros tempos, os bebés que
comiam formula dormiam mais horas seguidas, mas nada de significante, tanto
que a diferenca vinha a desaparecer por volta dos quatro meses de idade.
Estudos mais recentes mostram o contrario, ou seja, bebés que mamam dormem
mais que os que se alimentam de férmula.

6° Mito — Parar de partilhar a cama com a crianca.

Ouve-se muitas vezes que o habito de dormir na cama dos pais faz com
que a crianga durma menos horas durante a noite, por esta ficar mais apegada e
dependente dos pais durante mais tempo. No entanto, segundo Hookway (2021),
nao existem estudos que associem a partilha de cama com o comportamento de
apego e a falta de independéncia, existindo somente estudos que provam que os
pais que partiiham cama com as criangcas dormem mais do que 0s que nao
partilham. Dado isso, a autora defende que os pais neste caso deverao escolher
o que melhor se adequa a sua familia.

7° Mito — Mudar o bebé para outro quarto o mais precoce possivel.

Muitos autores defendem uma resposta robética ou minimal durante a
noite, evitando assim o contacto ocular com a crianga, mas ndao a mudanca
precoce para outro quarto. Para Hookway (2021), de certa forma esta abordagem

faz sentido por as criangas em idades mais precoces ainda se encontrarem a



aprender a diferenca entre o dia e a noite e ainda necessitarem muito dos pais
durante o periodo noturno. A idade recomendada para a mudanca de quarto sera
por volta dos seis meses, altura em que a crianca devera dormir mais horas
seguidas durante a noite.

8° Mito — Ignorar o choro do bebé.

Este mito ndo se trata de uma nova abordagem de como lidar com o sono
da crianga. De acordo com a autora, negar a resposta a uma crianga que chora
devido a uma crenca de que o choro da crianca ndo € importante envia uma
mensagem confusa a mesma, sendo que esta ndo tera maturidade suficiente
para perceber que o facto de chorar a noite torna-se inconveniente para os pais,
comecga lentamente a aprender que nao valera a pena chorar porque ninguém
vira ao seu encontro e desenvolvera um sentimento de abandono na mesma.

9° Mito — Coloca-los sonolentos na cama deles.

Este mito tem como objetivo tentar confortar a crianga com ela acordada
e depois coloca-la no berco, geralmente o que acaba por ocorrer a seguir € que
a criangca apos ser colocada no bergo acaba por reiniciar o choro e os pais
sentem-se impotentes.

O que a autora defende é que se a crianga permanecer sonolenta e estiver
bem quando colocada no berco, entdo os pais poderdo continuar com esta
abordagem. No entanto, a autora ressalta que se a crianga ficar e adormecer
desconfortavel podera acordar stressada.

10° Mito — Ensinar o bebé a dormir bem, caso contrario tera
problemas no seu desenvolvimento.

Estudos sugerem que a privagéo do sono e o sono fragmentado tém um
impacto negativo na fung&o cognitiva da crianga, mas também existem outros
estudos que ndo encontram essa associagdo. Assim sendo, Hookway (2021),
defende que dado o sono da crianga ser muito diferente, € provavelmente mais
sensato pensar que os padrdes do sono nido afetam o seu desenvolvimento

intelectual.

Segundo Brazelton e Sparrow (2009) citado por Lopes (2016) “os
problemas do sono mais frequentes sdo: sono pouco reparador, pouco tranquilo

e superficial; sono curto; terrores noturnos; pesadelos; sonambulismo; enurese



noturna; ressonar; apneia do sono; sindrome de morte subita no latente; ranger
os dentes e falar durante o sono”.

Considera-se que os profissionais de saude continuam a possuir um
conhecimento deficitario acerca dos comportamentos de sono das criancas, nao
detetando precocemente as alteragbes no sono (Silva et al., 2018a). Julga-se,
ser pertinente, que o enfermeiro conceba estratégias que ajudem na promogéo
um sono saudavel na crianga desde que nasce, através da abordagem deste
tema nas consultas de saude infantil no programa de saude escolar, pois este
tem um papel primordial nestas mesmas consultas/ sessdes, por estabelecer
uma relacado de proximidade com a equipa multidisciplinar e a familia desde os
primeiros meses de vida da crianga (Lopes, 2016).

Para Brazelton e Sparrow (2009) citado por Lopes (2016), as estratégias
para ajudar a promogao de um sono saudavel dependem em grande parte da
idade da crianga e do envolvimento da familia neste tema, no entanto, ndo
obstante disso, existem algumas estratégias que o enfermeiro pode sugerir a
qualquer familia de crianga ou jovem, por serem universais. Essas estratégias
passam por: criar rituais para marcar o momento de dormir como o banho, o
pijama, o jantar, o lavar os dentes, o ler uma historia e a chupeta; proporcionar
um ambiente calmo e confortavel; manter a luz de presen¢a no quarto; deixar a
porta do quarto aberta; permitir o uso do objeto de transigao da crianga; manter
a calma e n&o gritar com a crianga, mesmo que esta se mostre decidida a n&o
dormir; ndo ceder na hora de dormir, deitar a criangca sempre a mesma hora e
tentar acorda-la igualmente a mesma hora; alargar os periodos de vigilia; ndo

ceder ao primeiro choro ou birra e ensinar a crianga a adormecer sozinha.
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APENDICE | — Poster “O Sono na crianca dos 0 aos 5 anos



O Sono na Crianca

dos 0 aos 5 anos
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APENDICE Il — Folheto “O Sono na crian¢a dos 0 aos 5 anos”



Sono

. O sono & um processo reparador,
através do qual segregamos hormo-
nas e recuperamos da fadiga corporal
e psiguica e de lesdes corporais cal-
sadas ao longo do dia, através de
processos melabdlicos regenerativos,
com a participacdo ativa do sistema
imunitario;

. O padréo de sono deve ser ajustado
a cada idade, sendo essencial para o
cometo  desenvolvimento tanto de
criangas saudaveis, como de crian-
¢as com doenga aguda e cronica.

. A medida gue o padrioc de sono se
torna mais regular & importante a
crianga comegar a estabelecer rituals
de acordo com as dingmicas familia-
res para dormir. Esses rluais serdo

uteis durante toda a sua infancia.

Quantidade de horas de sono adequadas
a sua idade:

ldade Horas de sono

0 - 3 meses 14 - 17 horas
4 - 11 meses 12 - 15 horas
1 -2 anos 11 - 14 horas
3-5anos 10 - 13 horas

Para mais informacgdes contacte a sua equipa de
familia:
E-mail: usf.pinhalfrades@arsivt.min-saude.pt
Telemovel: 924153886
Telefone: 212260070

Elsborado por: mestranda do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem,
na Area de Enfermagem de Sadde infantl & Pediatria, ESEL—Alexandra

Matosa

Orientadora USF: Enfermeira Francisca Camaga
Sob Supervisio de:

Prof Orientadora: Maria Filomena Abreu de Sousa

Prof Coorientadora: Ana Inés Costa

Janeiro de 2022

E s E L b —
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Escola Supsanor
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de Lishoa

Nota: Este folheto & isento de conflito de interesses

Este folheto devera ser revisto sempre que necessario

USF— Pinhal de Frades

O sono na
crianca entre os
0 e 0s 5 anos



Confortar a
crianca

Realize a técnica de conforlo -
swaddling (imagem em baixo);

Ajude o bebé a encontrar o dedo ou o
punho, para incentivar & sucgio ndo
nutritiva;

Oferega e incentive a chucha para aju-
dar a crianga a acalmar-se;

Embale e canle a crianga;

Coloque a crianga no peito dos pais -
ouvir o coragdo dos pals ajuda-a a acal-
mar-se;

Use o som de forma continuada. Exem-
plos disso podem ser: o barulho da ma-
quina de lavar roupa, do secador, ou
fazer shh.

Aprender a
dormir sozinho

Inicie a mudanga de quaro a partir dos 6
meses. Sendo que inicialmente a crianga po-
dera, comegar a fazer as sestas no seu guarto
e s0 depois comegar a dormir durante a noite;

D& a crianga um cbjeto de transigdo a sua es-
colha, tal como uma fralda ou um boneco, du-
rante todos os periodos de sono;

Incentive a crianca a abracar o seu objeto de

transicdo sempre que se sinta angustiada, ou
precisar de se acalmar;

Use o objeto de transicdo sempre que for dor-
mir e explicar que o pode abracar ou embalar
para adormecer;

Contar uma historia antes de adormecer,;

Explique & crianga que ela precisa de dormir na
sua cama quando a for colocar a dormir;

Dormir sempre no bergo ou na cama. Evitando
que a crianga durma na cama dos pais.

Sesta

Fale sempre de forma positiva sobre
a sesta e sobre dormir;

Prepare a crianga para a sesla com
antecedéncia. Por exemplo: lembre a
crianga no inicio do almogo que de-
pols de comer ird dormir;

Crie uma rotina adequada a sua
familia, utiizando sempre os mes-
mos rituais antes de dormir;

Durante o dia ndo deixe de fazer
barulho & mantenha luz;

Certifique-se de que as horas de

dormir a sesla sdo regulares e que a
noite a crianga vai para 3 cama cedo;

Nunca use as sestas como punigdo,
a crianga pode resistir a ir dormir se
associar a sesta a castigo.
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Introducgao

Este trabalho foi realizado no ambito do estagio na Urgéncia Pediatrica,
integrado na Unidade Curricular Estagio com Relatério do 2° ano, 1° semestre,
do 12° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializacdo em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola Superior de Enfermagem
de Lisboa. Tendo como propdsito dar resposta aos objetivos definidos no inicio
da Unidade Curricular, a fim de desenvolver competéncias e conhecimentos de
Enfermeira Especialista de Saude Infantil e Pediatrica (EESIP), através da
realizagao de varias atividades em estagio.

Assim sendo, e apés auscultacdo da equipa de enfermagem da Urgéncia
Pediatrica, foi realizada uma formagéo em servigo, com o intuito de contribuir
para a formagdo da equipa de enfermagem, na area dos Cuidados Paliativos
Pediatricos, cuja finalidade se prendia em dar a conhecer as barreiras a aplicagao
dos Cuidados Paliativos Pediatricos, bem como o sistema de referenciagao dos
mesmos dentro e fora da instituicdo em causa, aprofundando os conhecimentos
sobre Cuidados Paliativos Pediatricos.

A atividade em causa visava, assim, ajudar ao desenvolvimento de
competéncias de enfermeiro especialista para a prestagcdo de cuidados em
parceria com as criangas com necessidades paliativas e sua familia.
Cooperando, deste modo, para o desenvolvimento das competéncias “suportar
a pratica clinica em evidéncia cientifica”; “mobilizar conhecimentos e habilidades,
garantindo a melhoria continua da qualidade” e “responsabilizar por ser facilitador
da aprendizagem, em contexto de trabalho”.

Tendo em conta a operacionalizagdo do processo de partilha de
informacéo, facultou-se a equipa, para além da apresentagdo em causa, uma
compilagao de artigos recentes sobre o tema.

A importancia de formagdes em servico como esta, prende-se pela
consciencializagao da necessidade de estarmos todos implicados nos cuidados,
pois sem essa percecado ndo conseguiremos fazer frente aos novos desafios que
se levantam perante as situagées em fim de vida (Pedrosa, 2021).

Pretende-se com a realizacdo do presente documento, contribuir para a

sustentacao tedrica da formacdo em servico. Deste modo, neste trabalho,



aborda-se o que sao cuidados paliativos pediatricos, quais as barreiras a sua
aplicagao, qual o sistema de referenciacédo e os cuidados paliativos pediatricos

no servigco de urgéncia pediatrica.



Cuidados Paliativos Pediatricos

Cuidados paliativos pediatricos de acordo com a OMS (2020), sdo uma
abordagem que melhora a qualidade de vida das criangas que enfrentam
problemas associados a doengas potencialmente limitantes ou ameagadoras de
vida, bem como a das suas familias. Estes cuidados englobam o corpo, a mente
e 0 espirito da crianga, e da sua familia iniciando-se no momento do diagndstico
e continuam independentemente de a crianga receber tratamento ou n&o, dirigido
a si e a sua doenga, durante toda a vida e para além da morte, nas pessoas da
sua familia. Este tipo de cuidados é dirigido, essencialmente, a criangas que
possuam Doenga Crénica Complexa (DCC).

De acordo com Lacerda e Gomes (2017), citando Feudtner et al. (2000),
DCC é qualquer condi¢cao de saude que possa durar, pelo menos, doze meses
até a morte e que tenha envolvimento de varios sistemas de diferentes 6rgaos,
ou de um unico com gravidade suficiente para necessitar de cuidados pediatricos
especializados.

Em Portugal Continental, e de acordo com um estudo de 2015 do
Observatério Portugués de Cuidados Paliativos, pensava-se que existissem
7.268 criangas com necessidades paliativas, sendo que na sua maioria as
criangas padeciam de patologias do foro neurologico, cardiovascular, oncoloégico
e genético/perinatal. (Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos 2021-2022, 2021)

Este tipo de cuidados em pediatria acaba por ser muito mais que cuidados
em fim de vida, ndo so por se destinarem a criancas que se encontram a morrer,
mas também por aquelas que irdo morrer e para todas as criangas que vao
nascer e viver com DCC. Como tal, a prestagao deste tipo de cuidados, prende-
se obrigatoriamente por uma abordagem multidisciplinar da qual fardo parte
meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da
fala, pedopsiquiatras, psicélogos, guias espirituais, entre outros (Abejas &
Duarte, 2021).

Assim, e segundo Huijer et al. (2009), dado que muitos desses problemas
de saude apresentam uma complexidade extrema e uma necessidade de
prestacdo de cuidados o0 mais personalizada possivel pela equipa

multidisciplinar, dividiu-se em quatro grandes categorias, ndo exclusivas nem



fixas, o vasto numero de condigdes clinicas que fazem com que estas criangas
necessitem de cuidados paliativos pediatricos. A saber:

Categoria 1- Doencgas que colocam a vida em risco e para as quais existem
tratamentos curativos, mas que podem ou nao resultar. O acesso a cuidados
paliativos pode ser necessario quando isso acontece ou quando ocorre uma
crise, independentemente da sua duragéo. A seguir ao tratamento curativo bem-
sucedido, ou a uma remissao de longa duracgao, deixam de existir necessidades
paliativas. Exemplos disso podem ser patologias como o cancro, a faléncia
cardiaca, as doengas agudas e a insuficiéncia de 6rgdos como o coragdo, o
figado ou os rins em criangas transplantadas;

Categoria 2- Doengas em que a morte prematura € inevitavel, mas em que
podem existir longos periodos de tratamento intensivo, cujo objetivo é prolongar
a vida e permitir a participagdo em atividades normais. Exemplos desta categoria
podem ser criangcas com fibrose quistica, faléncia respiratdria ou renal, doencgas
neuromusculares e intestino curto.

Categoria 3- Doengas progressivas sem opg¢des terapéuticas curativas,
sendo o tratamento exclusivamente paliativo e podendo estender-se ao longo de
varios anos. Exemplificam esta categoria as doengas metabdlicas, as
cromossomopatias, e a osteogénese imperfeita grave;

Categoria 4- Doengas irreversiveis ou ndo progressivas, que causam
incapacidade grave, levando a maior morbilidade e probabilidade de morte
prematura. Alguns exemplos desta categoria s&o: a paralisia cerebral grave, as
lesdes graves acidentais do sistema nervoso central ou da espinhal medula, as
necessidades complexas de saude com alto risco de episddios imprevisiveis
potencialmente fatais e as malformagdes cerebrais.

Together for short lives (2018), sustenta que de forma a garantir que as
criangas e as suas familias se encontrem no centro dos cuidados prestados, tal
como o cuidado centrado na familia e a parceria de cuidados defende, torna-se
fundamental a execucao de um plano de cuidados personalizados a efetivar pela
equipa multidisciplinar. Para esse fim, o plano devera considerar seis elementos
abrangentes da boa pratica. A saber:

O primeiro elemento a considerar € a comunicag¢ao. Pois, s6 com uma

comunicacao honesta, aberta e oportuna entre a equipa/ familia/ crianca € que



se consegue esclarecer todo o tipo de duvidas sobre o diagndstico, processo de
luto e fim de vida.

A tomada de deciséo é o segundo elemento a ter em conta. Isto porque,
as decisdes inerentes ao tratamento devem ser tomadas no sentido do melhor
interesse da crianca, dado que a ultima palavra sobre os mesmos devera partir,
invariavelmente, da crianga ou da familia. O terceiro elemento a atender, € a
diversidade e as questdes culturais, onde o cuidar culturalmente adequado e o
respeito pela diversidade cultural ajuda, em muitos casos, a manter uma
abordagem centrada na familia. O quarto, considera o consentimento, a
confidencialidade e a capacitacao.

A continuidade e coordenacdo de cuidados nas criangas sao o quinto
elemento, sendo necessario ter em conta que muitas vezes as criangas com
necessidade de cuidados paliativos, experienciam multiplas admissdes
hospitalares e transferéncias para diferentes configuragcdes de cuidados. Assim,
e sempre que possivel, deve tentar garantir-se que haja mudangas minimas nas
vidas da familia e da crianga, de forma a garantir a boa pratica de cuidados,
assumindo-se, deste modo, que sempre que possivel, as criancas e a sua familia
deverao ser atendidas pelos mesmos profissionais de saude, durante os seus
internamentos, de forma a ajudar a criar uma relagdo de confianga entre os
profissionais e a familia.

Por fim, o sexto elemento a ter em consideracdo é o planeamento de
cuidados antecipatorios, uma vez que algumas criangas terdo uma expectativa
de vida muito curta, ou a sua situacao clinica podera mudar subitamente. Avangar
para o planeamento de cuidados antecipatorios € um processo importante. Uma
vez, que este tipo de cuidados tem em conta a formulagdo de um plano em que
a ultima palavra é a da crianga e da familia, com vista a garantir que as suas
escolhas sao tidas em consideragdo em todo o processo (Together for short lives,
2018).

Durante os ultimos anos, o mundo tem testemunhado um aumento
significativo de doengas incuraveis ou incapacitantes de vida. Este fendbmeno
deve-se aos avangos meédicos e tecnoldgicos, feitos no campo das ciéncias
meédicas e tecnoldgicas. A diminuigdo da taxa de mortalidade da populagédo em
geral, e em particular da populacdo infantil, acabou por ser uma consequéncia

do mesmo, acabando por possibilitar, simultaneamente, o aumento da taxa de



sobrevivéncia de criangas portadoras de doengas cronicas graves, que outrora
seriam letais (Huijer et al., 2009).

Huijer et al, (2009), ressalva que durante muitos anos os cuidados
paliativos foram um cuidado exclusivo de adultos. Atualmente, a nivel europeu,
e apesar do desenvolvimento continuo nesta area, estes cuidados ainda sé
chegam a uma minoria de criangas portadoras de doengas incuraveis. Muitas,
acredita-se, morrerao em condi¢cdes desadequadas e desprovidas de qualquer
suporte, acabando invariavelmente por isso acontecer em ambiente hospitalar.

O grande desafio do nosso século é, sem sombra de duvida, conseguir
equilibrar os avangos tecnologicos da medicina de forma a ndo promover uma
desumanizacao de cuidados inconsciente, aliada ao consideravel aumento das
doencgas crénicas de evolugao progressiva (Abejas & Duarte, 2021).

Torna-se importante, perceber quais as barreiras existentes a prestacao
de cuidados paliativos, pretendendo-se, por conseguinte, poder dar resposta a
esta problematica, de maneira a melhorar, ndo sé a vida das criancas com
doencas limitantes ou ameacadoras de vida, bem como a das suas familias
(Verberne et al., 2018).

De acordo com Davies et al. (2008); Fradique et al. (2022); Laronne et al.
(2021); Verberne et al. (2018); Vieira et al. (2021) as maiores barreiras a
prestacao de cuidados paliativos sao:

e A falta de recursos financeiros, quer por parte da familia como do
sistema de saude;

e Recursos e acesso limitados para o atendimento pediatrico
especializado;

¢ Problemas de comunicagéao, quer por parte dos profissionais de saude

como dos familiares;

Falsa esperanca de cura por parte dos familiares;

Utilizagao inadequada de meios de diagndstico e tratamento;

Suporte legal e ético inadequado a situacgéo;

Critérios de elegibilidade para a referenciagéo da prestagao de cuidados
paliativos;

e Falta de alocagao de recursos para descanso do cuidador;



e Desconforto na prestacdo de cuidados paliativos por falta de
conhecimentos, experiéncia ou suporte da equipa multidisciplinar;

e Fragmentacao de cuidados prestados;

e Avaliagdo e gestdo inadequada de sintomas;

e Falta de conhecimento cientifico em Cuidados Paliativos, de forma a
prestar cuidados adequados, por parte dos profissionais de saude;

¢ Falta de suporte a crianga e familia;

Prognéstico incerto;

Crencas da familia ou do profissional de saude;

Caréncia de Recursos Humanos;

Referenciagao tardia para cuidados paliativos pediatricos.

O Plano Estratégico Para o Desenvolvimento Dos Cuidados Paliativos
2021-2022 (2021), sustenta que o estado deu inicio a sua responsabilidade no
que toca aos Cuidados Paliativos em 2012, através da Lei de Bases dos
Cuidados Paliativos (LBCP) (Lei n.° 52/2012 de 5 de Setembro, passando a
existir a partir dessa ocasido, a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP),
ao abrigo da tutela do Ministério da Saude. Todavia, Pedrosa (2021), argumenta
no seu trabalho que apesar do supracitado, s6 em 2016 é que estas politicas
comegaram a ter efeito, com a criagdo da Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos (CNCP), devido a realizag&o e efetivagdo de um plano estratégico para
o desenvolvimento dos cuidados paliativos para o biénio de 2017/2018, realizado
por essa mesma comissao.

Atualmente, a RNCP engloba os Cuidados de Saude Primarios, os
Cuidados de Saude Hospitalares e os Cuidados Continuados Integrados. Estes
trés niveis de cuidados tém por base a integracao de equipas especializadas de
cuidados paliativos, sendo que as suas fungdes passam por prestar cuidados de
forma direta e realizar assessoria aos demais servigos (Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022, 2021).

O Plano Estratégico Para o Desenvolvimento Dos Cuidados Paliativos
2021-2022 (2021), refere ainda que em resultado do mencionado, as Equipas
Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), as Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) e as Unidades de



Cuidados Paliativos (UCP) comegaram a integrar a RNCP, obtendo, desta forma
a designacao de Equipas Locais de Cuidados Paliativos.

No que toca a pediatria a nivel hospitalar, dado ser esse o nosso foco
neste trabalho, constituiram-se dois tipos de equipas intra-hospitalares
pediatricas. A primeira composta por cinco equipas pediatricas “especializadas”,
que integram o Centro Hospitalar Universitario de Lisboa Norte, Lisboa Central,
Coimbra, Porto e Sao Joao, e a segunda por equipas “ndo especializadas” ou
“‘generalistas” formadas pelos restantes Departamentos e ou servigos de
pediatria. Estas duas tipologias existem assim divididas devido a escassez de
recursos humanos com formacdo em paliativos na area da pediatria (Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022, 2021).

No que diz respeito aos procedimentos e critérios de referenciacao de
criangas e familias para a rede, no sistema de informacao de ENCCI — Gestcare
CClI, acontece através das Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados
Paliativos Pediatricas e pelas Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos (ECSCP) dependendo se a crianga se encontra no domicilio ou no
internamento (Circular Normativa N.° 8/2017/CNCP/ACSS).

Quanto ao processo de referenciacdo dentro do CHULN, este podera ser
feito tanto pela equipa de enfermagem como pela equipa médica, sendo que pela
equipa de enfermagem dever-se-a entrar em contacto com a enfermeira Emilia
Fradique para as consultas externas enquanto pela equipa médica devera ser
preenchido um questionario pelo médico que pretende referenciar a crianga, que
posteriormente o entregara a Dra. Maria Joao Palaré.

De acordo com Gaucher et al, (2018), muitas das criangcas em CPP
encontram-se a receber os cuidados que necessitam em casa, sendo soé
hospitalizadas quando esses cuidados tém de ser mais especializados e que
estdo impedidos de os receber no domicilio, devido a complexidade da
assisténcia em ambulatério. Assim, e tal como referido no caso de situagdes de
urgéncia, criangas e familias podem ver-se obrigadas a recorrer ao servigo de
urgéncia pediatrica.

A sintomatologia mais comum que sujeita estas criangas e familias a
procurar ajuda junto da urgéncia pediatrica tem sido a dispneia, dor
descontrolada, convulsdes ou febre dificil de ceder. Assim, torna-se importante

que o enfermeiro que trabalha no servigco de urgéncia pediatrica se encontre



desperto para esta realidade e consiga detetar criangas com necessidades
paliativas.

De acordo com a enfermeira Emilia Fradique, enfermeira da Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos Pediatricas no CHULN, depois de
detetar as necessidades paliativas da crianga na triagem, deve-se consultar o
processo clinico da mesma ou o boletim individual de saude, para verificar se
esta ja possui um plano de cuidados antecipatorios realizado. Tendo, deve-se
seguir esse plano a risca, caso nao o tenha dever-se-a referenciar a crianga e
familia para a equipa de cuidados paliativos pediatricos.

De forma a promover a melhoria da acessibilidade aos cuidados paliativos
pediatricos, deve-se continuar a promover a formacao na area aos profissionais
de saude, do mesmo modo que se devera incentivar para 0s que ja possuem
formacao na area fagam uma atualizagdo permanente das normas clinicas e guia
de boas praticas para a prestacdo de cuidados, nomeadamente no que toca a
realizagao do plano individual de cuidados (Gaucher et al., 2018).

Assim e seguindo esta norma, a formagao em servigo em causa, contou
com a presencga de treze enfermeiros do servico de Urgéncia Pediatrica do
CHULN. Concluida a formagao em servigo, procedeu-se a sua avaliagao através
do preenchimento do instrumento elaborado para o efeito, de maneira a
conseguir entender o impacto e a satisfagdo que a formagao de servigo teve para
os participantes.

Da analise dos dados recolhidos em formacao, € de referir que o item
“conhecimentos iniciais” obteve uma concordancia de 46% no valor 3 da escala
numérica de 1 a 4, relativamente as “expectativas” 46% dos enfermeiros
responderam 2 na mesma escala supracitada, 46% responderam 3 no que toca
ao “refira a sua opinidao sobre o desempenho da formadora” e relativamente a
questéo “a formadora transmitiu com clareza os assuntos abordados” 39% dos
inquiridos respondeu 4. Quanto a pergunta “a formadora conseguiu criar um
clima de participacdo 54% dos enfermeiros respondeu um 4, 54% respondeu o
valor 3 a questao “a formadora dominava o assunto que expds” e finalmente 54%
voltou a responder 3 quando questionados sobre “se os métodos foram os mais
ajustados”.

A formagdo em servico em causa, revelou-se uma experiéncia

importantissima dado ter contribuido, em muito, para o aprofundamento de



conhecimentos tao especificos que poderao contribuir para a detecdo precoce
de criangas e familias nao sinalizadas, dando-lhes assim a oportunidade de

beneficiarem de cuidados mais adequados a sua condigao.
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Apéndice | — Plano de Sessao de formagao em servigo -

Cuidados Paliativos Pediatricos



Tema: “Cuidados Paliativos Pediatricos”
Populagao alvo: Equipa de enfermagem do CHULN
Objetivo:

» Sensibilizar os enfermeiros do servigo de Urgéncia Pediatrica para os cuidados paliativos pediatricos;

» Dar a conhecer o circuito de referenciacao aos enfermeiros do servigo de Urgéncia Pediatrica.

Data: 30 de junho de 2022 Hora: 8:30 Local: Sala de enfermagem

Duragao: 30minutos

i o . Recursos o
Conteudos programaticos Tempo | Metodologia o Avaliagao
pedagdgicos
Introducgao:
v" Acolhimento dos participantes;
v" Apresentagdo do formador e do orientador; 10 min
v Apresentagdo do tema da sessao; Entrega
~ - ~ de ficha
v" Apresentagao dos objetivos da sessao. de
Desenvolvimento: avaliacao
Exposicao de contetidos selecionados: da sessao
v' Cuidados Paliativos Pediatricos; de N
10 min ) formagéao
v' Barreiras a aplicagéo dos Cuidados Paliativos Pediatricos; Metodo em
v Sistema de Referenciacdo; Demonstrativo |  powerPoint servigo
v' Cuidados Paliativos Pediatricos no Servico de Urgéncia Pediatrica.
Conclusao:
v Questoes; 10 min
v' Avaliagao da formagao em servico por parte dos participantes.
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Cuidados Paliativos Pediatricos



i 12°
Area de Especializagao E

Unidade Curricular: Esta

Cuidados Palia
Pediatricos

Formadera: Alexandra Matosa

Prof* Orientadora: Maria Filomena Abreu de Sousa
Prof* Coorientadora: Ana Inés Cosia
Enfermeira orientadora: En® Sofia Cruz

ESELD)/_
- :f‘f:t;"':_.--"-'—_"
Lisboa, Fevereirode 2022
Sumario

» Formacdo - Objetivos;

= Cuidados Paliativos Pediatricos;

» Barreiras a aplicacao dos Cuidados Paliativos Pediatricos;
« Sistema de Referenciacao;

» Cuidados Paliativos Pediatricos no Servico de Urgéncia
Pediatrica;

* Questoes;

« Referéncias Bibliograficas.



Formacao

Objetivos:

= Sensibilizar os enfermeiros do servico de Urgéncia Pediatrica

para os cuidados paliativos pediatricos;

= Dar a conhecer o circuito de referenciacdo aos enfermeiros do

servico de Urgéncia Pediatrica.

ESELD)).

Cuidado Paliativos Pediatricos

Sdo uma abordagem que melhora a qualidade de vida das
criancas que enfrentam problemas associados a doengas
potencialmente limitantes ou ameacadoras da vida, bem
como a das suas familias. Estes cuidados englobam o corpo, a
mente e o espirito da crianca e sua familia, iniciando-se no
momento do diagndstico e continuando independentemente
de a crianca receber tratamento ou ndo, dirigido a si e a sua
doenca, durante toda a vida e para além da morte. Este tipo de
cuidados é dirigido a criancas que possuam Doenca Crénica
Complexa (DCC).

(OMS,2020)

ESELD,.



Cuidado Paliativos Pediatricos
P
Ty
Em 2015:

7.268 criangas

>

(FLANCH ESTRATEGICD PARA O DESENVOLVIMENRTD D05

CUIDADDS PALIATAOS 2021- 3022
ESEL2).

Cuidado Paliativos Pediatricos

Categorias de doenca com necessidades Paliativas
em Pediatria:

1- Doencas que colocam a vida em risco, para as quais existem
tratamentos curativos mas que podem ndo resultar;

2- Doencas em que a morte prematura é inevitavel;
3- Progressiva condicGes sem opcdes de tratamento curativo;
4- Irreversiveis ndo progressivas.

(Huijer et al., 2009, p.19)

ESELD).



Cuidado Paliativos Pediatricos

Equipa Multidisciplinar:

Médicaos

Terapeutasda

Enfermerios
fala

Terapeutas

Ocupacionals Fisioterapeutas

PLANG ESTRATEGICD PARA O DESENVOLWMENTO DOS
CINDADOS PALTIVGS J021-2023¢

Cuidado Paliativos Pediatricos

Pontos de foco para a equipa multidisciplinar:
« Comunicagdo;

= Melhor interesse da crianca e familia;

= Diversidade e questdes culturais;

« Consentimento, Confidencialidade e capacitacdo;

» Continuidade e coordenacdo de cuidados;

» Cuidado antecipatorio/planeamento de cuidados.

{Together for Short Lives, 2018)

pres—



Barreiras a aplicacdo dos
Cuidados Paliativos Pediatricos

» Recursos financeiros;

« Recursos limitados para atendimento pediatrico
especializado;

+ Acesso limitado a atendimento especializado;
+ Problemas de comunicacao;
» Falsa esperanca de cura;

+ Utilizagao inadequada de meios de diagnostico e
tratamento;

(Davies et al,, 2008, Fradique et al., 2022; Laronne et
al, 2021; Verberne et al., 2018; Vieira et al,, 2021)

Barreiras a aplicacdao dos
Cuidados Paliativos Pediatricos

+ Suporte legal e ético;

« Critérios de elegibilidade,

+ Falta de alocacado de recursos para descanso do cuidador;
« Fragmentacao dos cuidados;

+ Avaliacdo e gestdo inadequada de sintomas;

* Progndéstico incerto;

» Crencas da familia ou do profissional de satde

« Etc..

(Davies et al,, 2008; Fradique et al., 2022; Laronne et
al,, 2021; Verberne et al., 2018; Vieira et al,, 2021)



Sistema de Referenciacdo

RNCP

Euldades
Continuadgs
b rEgr,]r}ns

Cuidados de

Saude

[ O Hospitalares

{PLAMD ESTRATEGICD PARS O DESENVOLYSWENTD 005
CLADADDS BALIATIVOS 2021-2022

ESELD),.

Sistema de Referenciacao

- EIHSCP-P o
e Especializadas

[PLANG ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO BO%
CUIDADGS PALIATIVOS 202F-2022)

CHULN

CHULC

CHUC

CHUS]

CHUP

ESELD),.



Sistema de Referenciacao

Critérios de Referenciagdo para as UCP-RNCCI:

+ Referenciacdo para as UCP-RNCCI é feita pelas
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP);

+ A referenciacao é realizada no sistema de informacgao
da RNCCI - GestCare CCl.

{Circular Normativa b,
8201 TICNCRSACSS)

ESELD,.

Sistema de Referenciacao

Referencia¢gdo no CHULN

Equipa de

Enfermagem Equipa Médica

Preencher
formulario

Enfermeira
Emilia Fradique

Dra, Maria Jodo
Palaré

Consultas
Externas

ESELD,.



Cuidados Paliativos Pediatricos no
Servico de Urgéncia Pediatrica

Cuidados Paliativos Pediatricos no
Servico de Urgéncia Pediatrica

Detetar Necessidades Paliativas

Consulta de plano de cuidados antecipatorios no
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Cuidados Paliativos Pediatricos no
Servi¢co de Urgéncia Pediatrica

Melhoria da acessibilidade aos Cuidados Paliativos pediatricos:

« Continuar a promover a formacao pré e pos-graduada dos
profissionais de salde;

- Elaboracdo e permanente atualizacdo de normas clinicas e guias de
boas praticas para a prestagao de Cuidados Paliativos Pediatricos,
nomeadamente no que se refere a realizagdo do Plano Individual de
Cuidados através do registo no processo clinico dos objetivos de

cuidados para cada doente.
[Gaucher eral., 2018)

Obrigada pela atencdo
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Apéndice Il — Ficha de avaliagao da sessao de formagao em

servigo



FICHA DE AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO EM SERVICO

Cuidados Paliativos Pediatricos

Com vista a melhorar futuras formagdes, gostaria muito que preenchesse esta
Ficha de Avaliacao, relativa a esta formagao em que participou

A sua colaboracao é de extrema importancia.

Muito obrigada.

Na sua avaliagao, utilize a seguinte escala:

1 2 3 4
Insuficiente | Suficiente Bom Excelente
4. Conhecimentos iniciais 1 2 3 4

Ao apresentar-se nesta formagao em
servigco os seus conhecimentos sobre
as tematicas abordadas eram:

5. Expectativas 1 2 3 4
Esta formacao em servigo
correspondeu ao que dela esperava,
tendo sido util?

6. Formadora
Refira a sua opinido sobre o desempenho da formadora:

A formadora A formadora ,
" . . A formadora Os métodos

transmitiu com | conseguiu criar . .

. dominava o utilizados foram
clareza os um clima X

. assunto que 0S mais
assuntos propicio a exXDBS? aiustados?
abordados? participacao? pOS* J '
1121314123412 |3|4|1|2]|3]| 4

Obrigada pela disponibilidade.




ANEXOS



Anexo | —lll Jornadas de cuidados paliativos pediatricos da Liga
Portuguesa Contra o Cancro



oy Il JORNADAS
BOSEEE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

NECESSIDADES E DESAFIOS
10 A 12 MARCO 2022 | LISBOA | GRANDE AUDITORIO ISCTEAUL

CERTIFICADO

Certifica-se que
Alexandra Matosa

participou no Workshop 4: Planeamento antecipado de cuidados, nas Il Jornadas de

Cuidados Paliativos Pediatricos da Liga Portuguesa Contra o Cancro, realizadas no ISCTE-IUL,

22

Francsce Cavaleire de Famsine
Prsidante da Diregio do Mo Regional do Sul da Lige Peauguesa Contra o Canero

em Lisboa, nos dias 10, 11 e 12 de marco de 2022.
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oo FORMACAO EM SERVICO

CERTIFICADO

Declara-se que

Migandia Lepola Matos '

portador/a do BI/CC n? L
frequentou a Formagdo em Servigo
" lrkrminge aul chuier - bt chinfeal paak of guudiie nde fo cbulalun wa by

Coatbial falty af AfE 4 aulbpewsns @ on Wpdate ' — Driscusial pbno Gl vy L

queserealizouem oo [/ o [0,

com uma carga hordriade _+  horas.

—_—




oo 251 FORMAGAO EM SERVICO

CERTIFICADO

Declara-se que
Miganelia Ipole Makdsa z

portador/a do BI/CCn?_ -

frequentou a Formagdo em Servigo

PAeule Shiabiems in deivolesnct! Emuigeniie o Shlldheed - A addocpeh € ,
$1AGLL - cand Shudy "= Prsbssal Alhp denkpred

que se realizouem .. [/ - [

com uma carga horariade _+ horas.




Anexo Il — Critérios para a identificagao e classificacido de subtipos
de paralisia cerebral



CRITERIOS PARA IDENTIFICAGAQ DA PARALISIA CEREBRAL (1)

A crianga bem uma 3
penuMagdo do t"“"'m‘m“
movimontn & poshss de

kd

| Sy | A Criargs snda

N eath wva? E

ExcLUIR

A mﬂ";l ben wmia
perurhacha da fungdo
Bl el

A siluagla @
prograssiva’

Rever a Crianca & wor
& @nira o orlddin oa
deficdo da P.C

Tem srais
de Ataxia?

P.C. Araxia EXCLLUR

(1) Grupo "SCPE". Surveillance of cerebral palsy in Europe: A collaboration of cerebea d
registers. Dev Med Chikd Neurol 2000,42:816-24, PRy SuvoTL 40



CLASSIFICACAO DOS SUBTIPOS DE PARALISIA CEREBRAL

Hil gumans da lonus mustde
pafssteiiin am UM ou maly
membros?

|

Ténus vankve|?

ﬂ n Hi hipolnna gensaizais
COM SFais fa Anied?

P.C. Esplsten PE. Erplmlico P.C Hiip
Bimaral Wrikalaral [isqunésa Clasaifites

Al i o acthicads
- Predominio de - Pradomisio da 1nus
Rdous aumaniago T |

i

3 3
P.C Distonia P.C Coveg-
almcaica

DEFMIGOES D08 TIPCS CLNICOS DE PARALISIA CEREARAL
Parafiin Cersbral Tipo Espastico - antstem palo menos duss dis segumes canacterisacas
+ Padrdes anomaid da posiura oy movimenio
v huments dolonus nfio hackssariamene constanis)
+ Rifeens pamigicos |Bumens dos reflenns ostectandnoscs & DU Sead Diramidas o sesmplo - Dabinak)
S i memins dos ot | B8 & corpa estdo sleciados = 1, Paralisia Cersbral Espdstica Bilaersl
5 s memonoe 02 um Isdo do corpo eatlo afectados = . Paralisla Cerebral Espastica Unilatersl
3. Paralisin Corabral Disquindsia - caraciarizada por
* Padries anormans de poshea s'oy mavmens
+ Msimanioy imeoluniinos, Sssconirslados, recomenies o ocaslonalmients eyBIIcAN0s
Ja. Paralisia Cansbral Disknicl = caraciarizada por
= Hipaquindsa iredurdn da acttedader *Weemantog rigdos”
o Hipertonia (lonus geraimants mmantsdn | ki ies &a tomus|
3b. Paralisia Canshral Coreomatonicn - camciiizads por
o Hiperquinsa [aumenis da actvidads motoa - “Mavimenios desoranizados”
o Hipolonia fionus geralmesis dmisukio fvacagbes do onus|
&, Paraiais Cersbral Atxis - carmcierrada por:
+ PRrindes anoman da poshera alou movimenm
+ Incofedanacio molora. owmenios reakmdos com forca, mme 8 precsds aneiTeale



Anexo IV — Formulario de notificagao de doenca



Formulirio 2019 WL
@E%% VIGILANCIA NACIONAL DA
s PARALISIA CEREBRAL AOS 5 ANOS .-1
v Naciunal o Sece

Caro Notificador. agradecemos o preenchimento deste questiondrio e o seu envio ao Programa de
Vigildncia. Por favor, responda ao malor mimero possivel de questdes. A informagdo recolhida é
confidencial e sé para uso em investigagdo clinica. Muito obrigado pela sua colaboragdo,

Nome do notificador | ]
Telefone (T T T I T e [T TTTITT 1

email [ . |

i Actividade/profiss@o de quem preencheu o formuldrio;
|

Data de preenchimento do formuldrio N ]

() Programa de Vigilancia estd filiado na SCPE - Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (Dev Med and
Child Neurol 2000:42:816-24), com a qual partilha processos e definigdes. A informagdo notificada pode
ser obtida por consulta do processo clinico efou pela observagdo directa da crianga (Evans ef al, Dev Med
Child Newrol 1989,31:119-27).

DEFINICAO: Paralisia cerebral ¢ um termo abrangente para designar um grupo de situagdes clinicas; ¢
permanente mas nio inalterdvel; origina uma perturbagdo do movimento e/ou da postura e da fimgio motora,
& devida a uma alteragio/lesiio/anomalia nio progressiva do cérebro imaturo e em desenvolvimento.

As criancas que adquirem esta situagdo clinica até sos cinco anos devem ser incluidas neste registo.

Por favor, use os eritérios de deeisdio incluidos nas “Instrugdes para Caracterizagdo da Paralisia Cerebral”
(http:/iwww.spp.pticonteudos/default. asp PID=141).

A. Residéncia actual: Pais [ | Distrito | Conceho [ ]
B. Iniciais do nome da crianga || HEER

C.Datadenascimento | | |- | |-| | | | | dd-mm-aa D.Sexo: M[]F[]

D. Residéncia da mie na aftura do nascimento da crianga: .
Pais Distrito | | Concetho |

E. Principais locais de acompanhamento da I

crianca (Centro Reabilitago, Hospital, etc)

F. Médico assistente: nome




Se acompanhou alguma crianca naseida a partir de 2001 que tenha falecido antes dos 5 anos de idade
¢ que considere que tinha paralisia cerebral, poderd notificé-la para o estudo de estimativa de incidéncia
de paralisia cercbral em cada coorte anual de recém-nascidos, Agradecemos que forneca toda a
informagio possivel relativa & gestacdo, parto, periodo neonatal e estado clinico ¢ funcional na tltima
observacio,

01. Data do 6bito | - - ou idade em que faleceu | | anos || meses

02. Causa presumivel de morte: | ]
DADOS sobre a MAE, a GESTACAO, 0 PARTO e e PERIODO NEONATAL

03. Ano de nascimento damée [ | | | | ou idade da mie & data do parto [ | | desconhecido [
04. Escolaridade da me 4 altura do nascimento [:I:]anos desconhecida E]

05. Niimero de partos anteriores ao nascimento desta crian¢a (nado-vivos ou nado-mortos):
nenhum Dp um []  dois []  >dois[ ] se>dois, nimero [ ] desconhecido [ ]

06. Hospital onde ocorreu o parto [ | desconhecido [ ]
{32 entra-hospitalar, refira-o)

07. Tipo de parto; vaginal D cesariana D electiva D emergéncia :I desconhecido E

08. Peso ao nascer (g) LTI desconhecido [_|

09. Idade gestacional [T semanas completas desconhecido ||

10. Nimero de criangas nascidas neste parto; .
uma || duas [ | outro ntimero [_| qual? [ ]| desconhecido [ ]

10.a. Se o parto foi miltiplo, qual a ordem do nascimento da crianga?
primeira [ | segunda [ | outonfmero [ |  qual? [] desconhecido [

10.5. Algum dos outros gémeos tem/teve PC?  sim |  ndio [ ] desconhecido [ [ | | |

11. Qual foi o fndice de Apgar? (pontuagdio de 0-10) [ | | 5 minutos desconhecido ||

12. A erianga esteve em cuidados intensivos durante o perfodo neonatal?
sim || passe is perguntas 12.a¢ 12b ndo [ desconhecido [ |

12.. Esteve ventilada > 24 horas? sim [ | nfo[_| desconhecido ||
12.b. Esteve em hipotermia induzida? sim|[ | nio[ | desconhecido | |
13. Teve convulsdes nas primeiras 72 horas? sim[ | nio[ | desconhecido ||

14. Gravidez Assistida: A gestagfio ocorreu por técnicas de reprodugiio medicamente assistida?
sim | | passe 4 pergunta 14.a | nfio || passe i pergunta 15 | desconhecido | | passe & pergunta 15

14.a. Refira qual:  Indughio da ovulagio || FIV [ | 1cs1 [ ] desconhecida ||
FIV - fentilizacdo in vitro; ICSI - intra Cyopiasmic Sperm ljection

outra | | Qual: | i i




ANOMALIAS CONGENITAS

Definicio SCPE: As anomalias congénitas devem ser registadas tendo como referencia “Smith's
Recognisable Patterns of Human Malformation” (5* Edig#io), Kenneth Lyons MD.

15. A crianga tem al sindrome e/on anomalia cromossimica? s
sim | Ipuu&pergmmlﬁ.a ndo | | passed pergunta 16 | desconhecido | | passe & pergunta 16 |
14.a. Se sim especifique | |
16. A crianga tem alguma malformagio cerebral? -
sim [ | passe a pergunta 16.2 | nfio | | passe d pergunia 17 | desconhecido | | passe A pergunta 17
19.a. Se sim especifique |
Ilﬁcﬁmgatamdgmmmﬂamnﬁyuqhhmnﬂu#uﬂnmnﬂnunbnﬂ
sim | | passe i pergunta 17.a | nlip | | passe i pergunta 18 | desconhecido | [ passe i pergunta 18
17.a. Se sim especifique | = —

INFECCAO NA GRAVIDEZ
18. Houve infecgdo do grupo TORCHS durante a gestagdo?
TORCHS: toxoplasmose, rubdola, cltomegalovirus, herpes simplex, sifilis, VIH, varicela, parvovirus
sim || passe & pergunta 18.a | ndio [ [ passed pergunta 19 | desconhecido | | passe 4 pergunta 19 |
18.a, Refira qual? | |
19, Houve alguma outra infecg8o durante a gestagio (ndo incluida no grupo TORCHS)?
sim [ | passe & pergunta 19.a | nfio | | passed pergunta 20 | desconhecido | | passe 4 pergunta 20 |
19.a. Se sim, especifique:
hepatites | | paludismo [ | owtra [ | Qual? [ |
PERIODO PERI/NEONATAL

20, Considera que a causa mais provivel da paralisia cerebral ocorreu entre as 22 semanas de gestagio ¢
0s primeiros 28 dias apds o nascimento?

sim [ | passe pergunta 202 | ndlo [ | pasedpergmmiall | desconhecido | | pesse dperguntall |
2. sepsis | |  meningite | | kernicterus || paragem cardiorespiratéria [ | AVC [ |
perturbagdes desenvolvimento cersbral no prétermo | | encefalopatia hipdxico-isquémica ||

outra | [ Passe i pergunm 19.6 |
20.b, Se outra refira qual | r

20.c. Se causa infecciosa, que agente? ] |

PERIODO POS-NEONATAL
21. Considera que a causa mais provével da paralisia cerebral ocorren apés os 28 dias de idade?
sim | |pessedpergunta2la |nfio | |pessedpergmin2? | desconhecido | [ passedpergunta2? |
214 sepsis || meningite [ | ALTE[ |  paragem cérdio-respiratéria [ | AVC [ ]
encefalite [ |  pré-afogamento [ | acidente [ | neoplasia do sistema nervoso central ||

outra | | Passedperguntallb |
21.b. Se outra refira qual | |

21.¢. Se causa infecciosa, que agente? | |
21.d. Idade em gue ocomeu [ ] [1dade ommeses | dﬁcmhm:ﬁaD(némlSﬂmeses}
3




NEUROIMAGEM — Ressondneia Magnética

22. Tem ressonéncia magnética pés-neonatal? sim[ | nfo[ | desconhecido [ ]
22.a. Tem outros exames neuroimagiolégicos? sim[ | nSo[ | desconhecido [ |
22.b. Se sim, especifique qual:

]

22.c. E possivel disponibilizar o relatério da ressondncia magnética?
ndo [ | desconhecido | |

22.c. Data da ressonfincia magnétioa: | | |-[ [ |-[ [ [dd-mm-sa]| desconhecida | |
22.d. Se possivel, transcreva as concluses do relatério da ressonéncia magnética mais completa:

21.e. Classificacio da ressonfimcin magmética em idade pés-neonatal para vigilineia
epidemioldgica da paralisia cerebral na Eurepa (SCPE), baseada no padrio predominante de
lesio que possa provocar o padrio clinico predominante da paralisia cersbral.

Por favar, se poder, classifique as lesBes encontradas com a maior precisio possivel, assinalando a subclasse e
:mehdud:"h;d de (quando aplicével), sempre que 2 informagdo estiver disponivel. Se possivel, envie uma copia
L] rid.

3 [ E e
g E 3 g
A. Malformagdes: padries do 1° e do 2° trimestre..................... []
&memmmwanw{ﬂmz [1.01.0

A2, MalfOrmaghies — GUITES. .......ov.cueuensinrorrarissrriomesanans ]

B. Lesiio predominante da substincia branca: padrfes precoces

B0 AR i st it s et Ve s S b A s e s E}

B.1. Leucomaldcia periventricular (Ligeira, Grave) wb) ... [ | [ ].[ . ].[ ] .oeon []
B.2. Sequelas de HPIV oude EHP........o.ocovvvvinriciiniunan il e

B.3. Combinagio de sequelas de LPV e HPIV .......ccovcniinnuena: I S

C. Lesio predominante da substincia cinzenta: padroes tardios
0 SRR ...k sonassanssssssbassmimbontasemmmmemesiens B

C.1. Ganglios da base/MAIAMO. .........evurveeesereresssasannrensrane [ 10 1
C.2, Losbes ParB-sagitais.........onsiseuisisissnsssisssissassenrasin ]

C.3. Enfartes da artéria cerebral mEdia..........covsmueruiisisians ]

D. Diiversos. (por favor, especifique-os no campo 21.d).............. ]
B Tl i R R ]

F. Padroes de leslio nilo elassificados por auséncis de informaglo. | |

Legenda: EHP - enfarte hemorrigico periventricular; HPIV - bemorragia intraperiventricular; LPV - leucomalicia

periventricular.




CLASSIFICACAO do TIPO de PARALISIA CEREBRAL
Se necessario, consulte a classificaglio dos subtipos de paralisia cerebral constante das instrugdes para
“Classificaco dos Subtipos de Paralisia Cerebral™. (Bax M, Goldstein M, Rosenbaum P, Leviton A,
Paneth N, Dan B, Jacobsson B, Damiano D, Proposed definition and classification of cerebral palsy. Dev
Med Child Neurol 2005:47:571-6.) acessivel em htip://www.spp.pt/conteudos/default.asp?ID=141
23, Assinale o tipo elinico predominante, escolhendo as opgles:
Espistica [ | bilateral [ ] e bilateral, assinale o n° de membros afectados (2a4) [_]
unilateral | | s unilateral assinale se:  direita [ | ou esquerda [ |
Disquinética | | seadequado, assinalese distémica [ ] ou coreo-atetdsica [ |
se unilateral, assinale se direita I:I ou  esquerds | |
Atixica D
Nio classificivel | | - Qualarazio? eritérios SCPE [ | ou informago insuficiente | |

AVALIACAO FUNCIONAL da PARALISIA CEREBRAL

24, Sistema de classificaciio da fangiio motora - GMFCS (entre 4 ¢ 6 anos). Por favor, leia cads um |
dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo so nivel mais aproximado que descreva esta crianga.

| A crianga senta-se sem ajuda numa cadeirn. Pe-se de pé sem ajuda ¢ sem apoio. Anda deniro e fora de casae ||
sobe escadas. Capacidade emergents para comer ¢ saltar,

Il A crianga senta-se numa cadeira com 25 mios Hvres pars menipular objectos. Consegue levaniar-se do chiio E
o de uma cadeira, mas necessita de apoio dos membros superiores na mobilia, Consegue andar sem apoio e
sem auxilier de marcha em casa ¢ fora de eass 80 em superficies lisas ¢ distincias curias, Consegue subir
escadas com apoio do corrimio, mas nio consegue cormer nam saltar,

I A crianga sents-se numa cadeira normsl, mas necessita de apoio de tronco para facilitar o uso das mios. | |
Consegue transferir-se para a cadeira ¢ sair dels sgarando-se 8 uma superficie estivel. Consegue andar com
auxiliar de marcha & sohe escadas com ajmda do adulle. Necessita de ser transportada para andar na rus e
terreno irregular ou em distincias grandes.

TV A crianga sents-se numa cadeira, mas necsssita de suporie de tronco para faciliter a fungo das mios. Consegue U
levantar-se ¢ sair ¢ enirar na cadeir com afiida do adulto ou com apoio dos membros superiores, muma
superficie estdvel. Consegue deslocar-se com ajuda técnica ¢ apofo do aduokio apenss em distincias curias, mas
tem dificuldade em voltar-se & em masmier o equitfbrio sm superficies imegutares. Na comunidade tem de sar
transportada, Pode ser auttnomo conduzindo cadeira de rodas eléctrica.

¥V A crianga nflo consegue manier o controlo da cabega e do tromco. Restriclo em todas a3 dreas de mobilidade, ﬂ
Necessita de adaptagdes e tecnologias de spoio. Dependente na mobilidade em cadeira de rodas. Alguns casas
conseguem autonomia na mobilidade em cadeir de rodas eléctrics com miiltiplas adaptagBes,

Palisano R, Rosenbaum P, Walter 5, Russel D, Wood E, Galmppl B. Development and validation of a motor function
classification system for children with cerebral palsy. Dev Med Ciild Newol 1997:39:214-23, O Teate tm M;tlmpua
83 idades mpos os |2 anos pode ser obtido em Mty motargrowth canchild co'en/'GMFCS resources FINA LGMFCS
ERwebformai-Portuguese. pdf

24.a. Idade foi efetuada a avaliagio registada
; o s <4anos | | 4uns:| Sm[j 6anos || ouira [ | Qual [ ||




AVALIACAOQ FUNCIONAL da PARALISIA CEREBRAL

H.MMM&MHMMMW&MWMM@MM
Muh-icidud:ﬁmHmmni{Bi:mnniFhuHMFm:ﬁu=BMFMjmuSlmmad:Clanlﬂnmdﬁ
Capacidades de Manipulagio (Manual Ability Classification System - MACS).

Zﬂ.a.EimunuﬂFhaMmrhmm%hm,hhmdumddsmmsiwmemm

| 0 quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianga.

| T Uma mio manipula sem restripies; a ouira milo monipuly sem restrighes on tem limitagBes nas capacidades

| mais diferenciadas da motricidade fina.

[l Uma mio manipula sem restribes; a outrs milo b tem eapacidade de segurar; ou 2 duas mdos tém limitagdes | |
nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina.

I Uma mio manipula sem restrigies; 3 outra milo lie tem capacidade fimcional: ou uma mo tém limitagBes nas
capacidades mais diferenciadas da motricidade fina & g outrs 56 tem capacidade de preensdo ou pior. A erianga
necessitn de ajuda nas tarefis munuais.

]
[V As duas mdos 5 tém capacidade de preensilo; ou wma mBo s4 com capacidade de preensio e 2 outra mio 6 D
M

| wom capacidade de segurar ou pior. A crianga necessita de ajuda eiou equipamento adaprado,
V' As duas mios s com capacidade de segurar ou plor. A erianga requer assisténoia totl mesmo com adaptaghies.
Beckung E, Hagherg G. Neurcimpairments activity limitations and participation restrictions in children with cerebral palsy,
D Med Child Newrol 200244 308-16.

25.b.hﬂemqmmm*[|“mmg b o[ T T

25.c. Sistema de Classificagio das Capacidades de Manipulag3o (MACS). Por favor, leia cada um
dos seguintes itens ¢ assinale o quadrado relativo ao nivel mais sproximado que descreva esta crianga.

1 Mmnipuls o objectos facilmenis ¢ com sucesso. Tem apenas limitapBes nes mrefas manuals que requerem [
rapidez ¢ precisdo, Contudo qualquer Hivitaghio ds finplic mams! nfo resiringe 2 independéncia nas actividades
da vida difiria.

|2 Manipula a maloria dos objectos mas com menor qualidade elon velocidade. Algumas actividades podem ser | |

| MdemmMmmummemua

=

3 Manipula objectos com dificuldads, Necossits de ajuds para preparar &'ou modificar a actividade,
0 desempentio ¢ ento o tem sucesso Hmimde em relugho & quafidade & quantidade. As actividades sio

| efectuadas com autonomis, mas 56 se forem prepatadis ou som
| &  Manipula uma selecsdo de objectos facilmente manipuliveis necessitando de adaptapdes. Executa parte da EI |
actividade com esforgo e sucesso limitado, Necessita de apojo continue efon equipaments adaptado mesmo pard
a realizngdo parcial da acrividade,
|5 Niio manipula objectos e tem limitagdes graves na realizacio de qualquer actividade, mesmo muito simples, D
Eliagson AC, Krumlinde-Sundholm L, Risblad B, Beckung E, Aroer M, Ohrvall AM, Rosenbaum P. The Manual Ability
Clasgification System (MACS) for children with cerebral palsy: scale development and evidence of validity and reliability.
| Dev Mad Child Neurol 2006 48:7:549-54. fiig-/A £ it Tles MACE Pormgwese 200 0 oo

i ri

15.d. Idade foi efetuada registada:
s {4.:: IuﬂlI:\ SIMD Sm[l m:l qual? | |




26. Classifica¢do do Desempenho na Alimentagdio (CDA). Por favor, leia cada um dos seguintes itens
¢ assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianga.

| I Mastiga ¢ engole sem problemas, Come 86, sem sjuds. ]
I Algumas dificuldsdes na mastigaglio & degluticlio (maior lentido). Come 50, sem adaptagdes. Wegessita de D
pequena ajuda ocasional & supervisdo.

!I[,[ Dificuldades na mastigagin ¢ deghatigdo persistentés com engasgamento ocasional, |:|
| Necessidade de adaptagfies, mas com autonomia aa alimentaglio, necessitando apenas de supervisio,

IV Dificuldades acentuadas na mastigacio & deghutiglo com impulso da lingua e reflexo de morder. Necessita de r
ser alimentado, Engasgamento ocasional. Tempo de alimentaglio <1 hora
| ¥ Totalments dependente na alimentacio. Engasgamento frequente, Tempo de alimentagao >1 hora. Gastrostomia '___|
| ou sonda naso-gastrica.
Andrada G, Andrada M, Folha T, Virella [, on behalf of the Research Team MWSWMCAMMMu
Fortugal, Validation of Assessment Scales for Communication and Oro-Motor Control of Children with Cerebral Palsy.
Proceadings af the 30th Arnual Meating of the Exropean Society for Paeditric Ressarch, 2007, |

IE Idade foi efetuada mﬁﬂﬂw
* — d#n:mD 4ancs | | Sanos [ | Ganos [ | outrs | | qual? [ || |

| 27. Viking Speech Scale (VS8) — Escala Viking da Fala. Por favor, leia cada um dos seguintes itens e
assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

1 A fala nio ¢ afectada pela perturbagiio motora.
I A fala é imprecisa, mas geralmente compreensivel por ouvintes ndo habituais.
IO A falando é clara nem geralmente compreensivel por ouvintes ndo habituais & fora do contexto,

IV Fala ndo compreensivel. D

Pennington L, Virella D, Mjoen T, da Graga Andrada M, Murray J, et al. Development of The Viking Speech Scale o classify
the speech of children with cerebral palsy. Rex Dev Dizabil, 2013, 34¢10):3202-10.

| Se a crianps nio fula, gualquer que sgia o tivlogia o o s nivel cogaitivo, assinale nivel 1V,
| 27, A crian¢a utilizs méios anmentativos ou alternatives de comunieaglo:

sim || ahD desconhecido ||
27.b, Idade em que foi efetuada a avaliacio

<4mnos [ | damon | | sm_ Gamos [ | owra [ |qua? [ ]

28. Classificagiio do Controlo da Baba (CCB). Por favor, leia cada um dos seguintes itens ¢ assinale o
quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esia crianga.

I Muncase baba.
! 11  Baba-se ocasionalmente e com grande esforco,
I Baba-se com frequéncia e com médio ou pouco esforgo.
IV Baba-se frequentemente, sem qualquer esforgo.
V  Baba-se sempre, em fio, sem qualqeer esforgo.

Adaptado de Thomas-Stonell N, Greenberg I, Three treatment approaches and clinical factors in the reduction of drooling.
Dhviphagia [958, 3:73-8.

27.a. Idade em que foi efetunda a avaliacho —
<4anos | | 4anos uuD 6 anos | | oura [ | qui? [ | |

|01 3

LD




DEFICIENCIA VISUAL
29. Tem algum tipo de deficiéncia visual?

sim [ | passe & pergunta 29.a | ndlo | | passed pergunta 30 | desconhecido | | passe d pergunta 30 |

29.a. A crianga usa Gculos ou outra ajuda técnica para a visdo?
sim || ndo [_| desconhecido [_|

29.b Foi feita alguma intervengo  sim | | mdo || desconhecido [ | Qual? |

oftalmoltgica? (cirurgia, toxina, laser, Avastin®) _
29.c. A crianga tem deficiéncia visual grave? (cegueira ou visiio nio (til, apos correcglio no olho com

melhor visdo).
sim [ | no[ | desconhecido [ ]
Critérios do SCPE para “Défice visus| grave™: nlvel de perda visual <5/60 (Escala Snellen) ou <0,1 (Escala Decimal) em
ambos os olhos.
DEFICIENCIA AUDITIVA
30. Tem tipo de deficiéncia auditiva? .
passe  pergunta 30.a | ndo | [ passed pergunta3l | descomhecido | | passe & pergunta 3| |

30.a. A crianca tem deficiéncia auditiva grave? (surdez grave ou profunda, sem corregiio do
melhor ouvido).

sim | | no [ | desconhecido | |
Critérios do SCPE para “Deficiéncia sudiitfva grave™: nivel de perda auditiva >70 db nos dois ouvidos.

DEFICE COGNITIVO

31, Tem algum tipo de défice cognitivo?
sim| | ndo[ | ndoavalisdo [ | desconhecido | |

12, Fornega uma estimativa do nivel de cognitivo assinalando um quadrado a baixo. A avaliagio do
nivel do cognitivo pode ser feito através da resposta comportamental da crianca.

Se possivel, QI | | ou Avalisgio clinica ||
Equivaleniea CIDI0 | 270 Sem défice ]
(Codigos FT0a F73) | 50-69 Défice ligeiro
20-49 Défice moderado/grave |
<50 [ ] Défice nio especificado
32.a. Se disponivel, registe o resultado do teste de desenvolvimento mais recente | | | |
32b.Datadaavalisglo [ [ |-[ [ |-[ [ [dis-més-ano |ou idade | | [ [emmeses |

EPILEPSIA/CONVULSOES (Definicio SCPE: duss ou mais convulsBes, excluindo convulsfes febris ou
neonatais).

33. A crianca tem epilepsia ou teve alguma vez miltiplas crises convulsivas?
sim | | passe & pergunta33.a | nfio | | passe d pergunta 34 | desconhecido | | passe & pergunta 34 |
33.a. Toma medicagiio para epilepsia/convulsfes?
ndo [ ] monoterapia [_| politerapia [_| desconhecido ||
33.b Qual a frequéncia das crises no {itimo ano?
didrias [_] semanais [ |  mensais [ |  algumasporano | | nenhuma [ |
chcgfllﬂrm.éq ﬁmmdﬁ Janos[ | danos[ | Sanos [ | >5anos [ |
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OUTROS DADOS CLINICOS a data notificagio

34, A crianga tem luxago da anca (migraglio > 80%)? sim [_] ndo [_] desconhecido [_|
A crianga tem subluxagéio da anca (migragdo 30-80%)? sim [ | ndo [ | desconhecido ||
Data da dltima avaliaglo = 11]= ou idade em anos ||

35. A crianga tem microcefalia?  sim [ | nfio [ |  desconhecido [ |

16. Peso Ed s DKI midﬂl:'

36.a, Idade da pesagem: anos[ | | meses[ | | oudata [ |-[ [ |-[ ]
37. Estatura L1 em desconbecido ||

37.a. Idade da medigio: anos [ | | meses[ | | oudata[ [ |-[ [ |-[ ]

38. A crianga tem ou tinha gastro ou jejunostomia aos 5 anos?  sim | | nflo || desconhecido | |
38.a. Idade da recolha da informaglio: anos | | meses | | | oudata EFT3-E0
38.b Idade da colocaglio da ostomia:  anos | | | meses [ | | oudata - -0

39, A crianga tem ou tinha sonda naso-gésirica acs 5 anos? sim [ | nfio [ | desconhecido | |

[
| INTEGRACAO NO SISTEMA DE ENSINO PRE-ESCOLAR (mesmo se notificada apés os 6 anos)

40. A crianga estd integrada no sistema de ensino pré-escolar?

1 Inclusdo em sala de aula no ensino regular / a tempo completo, sem apoio ou com apoio esporddico de ||
arientagdio.
I Inclusdo no ensino regular a tempo completo, com apoio téenico no minimo | vez por semana, W

I Inclusio no ensino regular com apoio continuado em unidade especifica para criangas com deficiéncia ||
mas partilhando actividades integrades com as outras criangas.
IV Frequenta o ensino especial a tempo inteiro, ]
Y  Permanece em domicilio ou instituigho. :
40.a. Idade & qual se refere a infegraclio registada;
<4anos | | 4anos[ | Sanos| | Gamos[ | Tanos [ |

INTEGRAGCAO NO SISTEMA DE ENSINO BASICO (se aplicével i idade de notificaciio)
I41.Acriuguﬁinmdam|hh-le_hubﬁm?

I Inclusdo em sala de aula no ensino regular / a tempo completo, sem apoio ou com apoio esporadico de ||
orientagio,
Il Inclusdo no ensino regular a tempa completo, com apoio técnico no minimo 1 vez por semana, L]

I Inclusio no ensino regular com apoio continuado em unidade espectfica para criancas com deficiéncia
mas partilhando actividades integradas com as outras criangas. D

| IV Frequenta o ensino especial a tempo inteiro, (]
V  Permanece em domicilio ou instituigdo, ]

41.2. Idade & qual se refere a integraghio registada:
Ganos [_] 7anos [ | 8anos [ | outra [ | qual? [ ]




Comentirios clinicos 1
ou sobre o contexto
familiar/social da
crian¢a: Algum facto
importante  ainda nfo
referido anteriormente,

Comentiriose fou | _|
sugesties sobre o
Programa de
Vigilincia ou sobre o
formuolirio,

O Programa de Vigilincia Nacional da Paralisia Cerebral & um conséreio constituido pelas seguintes
instituiches:
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Relatdrios disponiveis em: hitp./'www.spp.pt/contendos/default.asp?ID=141



