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RESUMO

O presente relatério surge no ambito do 6° Curso de Mestrado em Enfermagem
na Area de Especializacdo em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria,
desenvolvido na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. Este documento
retrata o percurso de aprendizagem em diferentes unidades de prestacéo de
cuidados de saude pediatricos que permitram o desenvolvimento de
competéncias na area de especializacéo referida. Para tal pretende descrever,

analisar e refletir sobre o caminho percorrido, baseando-se na evidéncia clinica.

O percurso teve por base o desenvolvimento do projeto de estagio, cujo objeto
de estudo foram os Cuidados Paliativos Neonatais e no qual se propds
desenvolver conhecimento aprofundado relativamente ao tema e explorar
estratégias de intervencdes de enfermagem que apoiem a familia destes recém-
nascidos. Este desenvolvimento pessoal e profissional foi construido com
recurso a pratica reflexiva, e através dos contributos da Teoria das Transi¢cdes
de Afaf Meleis, da Filosofia dos Cuidados Centrados na Familia e do Modelo dos
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Na populacdo neonatal tem havido avancos extraordinarios na medicina
perinatal, devido ao desenvolvimento da ciéncia e tecnologia, provocando
melhorias draméticas na sobrevivéncia neonatal (Guimardes, Rocha, Almeida,
Brites, (...) & Buonocore, 2012), e em idades cada vez mais precoces. Esta
realidade faz surgir novos desafios para as familias e para os profissionais que
cuidam delas. Os enfermeiros, enquanto profissionais que pretendem prestar
cuidados de exceléncia, devem desenvolver competéncias para um exercicio
profissional de qualidade junto desta populacéo e garantir os melhores cuidados
aos recém-nascidos com critérios para cuidados paliativos e suas familias. Os
Cuidados Paliativos Neonatais ainda se encontram pouco desenvolvidos no
nosso pais e os enfermeiros, nomeadamente os enfermeiros especialistas,
podem contribuir para o seu reconhecimento pela sociedade e para melhorar a

actuacao individual e interdisciplinar na prestacéo de cuidados.

PALAVRAS-CHAVE: Enfermeiro Especialista, Cuidados Paliativos, Familia,

Transicao, Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais.



ABSTRACT

This report comes under the 6th Nursing Master's Degree in Specialization in
Child Health Nursing and Pediatrics, developed at the School of Nursing of Lisbon.
This document depicts the learning process in different units of pediatric health
care that allowed the development of skills in that area of expertise. To do so, it
is described, analyzed and reflected about the road traveled, based on scientific
evidence.

The route was based on the development of the project foreseen, whose object
of study were the Neonatal Palliative Care and in which it was proposed to
develop in-depth knowledge on the subject and explore strategies of nursing
interventions to support the family of these newborns. This personal and
professional development was built with use of reflective practice, and through
the contributions of the Transition Theory of Afaf Meleis, the Family Centered
Care Philosophy and the Model of Pediatric Palliative Care.

In the neonatal population has been extraordinary advances in perinatal medicine,
due to the development of science and technology, leading to dramatic
improvements in neonatal survival (Guimaraes, Rocha, Almeida, Brites, (...) &
Buonocore, 2012), and at increasingly early ages. This reality raises new
challenges for families and the professionals who care for them. Nurses, as
professionals who want to provide excellent care, must develop competencies for
a quality practice with this population and ensure the best care for newborns with
criteria for palliative care and their families.

Neonatal Palliative Care are still poorly developed in our country and nurses,
particularly the nurse health specialist of children and young, can contribute to its
recognition by the society and to enhance individual and interdisciplinary action

in providing care.

KEYWORDS: Nurse Health Specialist, Palliative Care, Family, Transition,

Neonatal Intensive Care Unit.
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INTRODUCAO

O progresso cientifico extraordinario que tem acontecido nos ultimos anos na saude,
tem tido importantes repercussfes nos cuidados as criancas. Nomeadamente, na area
da neonatologia, permitiu a sobrevivéncia de recém-nascidos (RN) com maior
prematuridade e com doencas graves. Muitos deles irdo sobreviver, alguns com
sequelas graves e com um longo percurso de dificuldades, resultantes da
complexidade da situacdo de saude que condiciona a sua qualidade de vida e das
suas familias. Muitas destas situacdes que ameacam ou limitam a vida, podem resultar

em morte prematura ou inevitavel.

Todas as criancas e RN tém o direito de receber cuidados de saude holisticos e
personalizados, de forma a viver com dignidade, desde o reconhecimento de uma
condi¢do que ameaca ou limita a vida até apos a morte, quando esta ocorre. Estas
familias estdo a viver alguns dos tempos mais dificeis das suas vidas e é-lhes
reconhecido o direito a suporte e apoio aos diferentes niveis. A visdo dos Cuidados
Paliativos (CP) defende que a resposta as necessidades e desejos destes RN e
familias tem como propoésito a prevencgéo e o alivio do sofrimento, fisico, emocional,
social e espiritual. Devem ser integrados desde o reconhecimento da doenca e
independentemente de a crianca estar a receber tratamento curativo mantendo-se pelo

tempo considerado necessario (World Health Organization, 2015).

A motivacdo para a escolha da tematica dos cuidados paliativos neonatais (CPN)
relacionou-se com a minha prética diaria de cuidados na qual se verifica uma elevada
incidéncia de RN e familias que beneficiariam de uma abordagem de CP. Desde 2013
gue foi publicado o Consenso em CPN e em Fim de Vida onde estdo discriminados os
critérios que determinam quais os RN que devem ser beneficiarios destes cuidados,
no entanto encontram-se pouco divulgados na pratica dos cuidados. O sofrimento
destes RN e familias € evidente e a sensacdo de que ndo estdo a ser providenciados
os melhores cuidados é uma preocupagdo muito pessoal, criando uma necessidade
muito forte de desenvolver competéncias especializadas para intervir junto destas

familias e melhorar os cuidados prestados.

A evidéncia cientifica tem vindo a demonstrar que os CP sdo uma abordagem que

providencia melhor qualidade de vida, através de uma abordagem holistica,
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humanizada e tecnicamente especializada, com muitos ganhos para 0s seus
beneficiarios e intervenientes, nomeadamente para os profissionais de saude (WHO,
2015; National Association of Neonatal Nurses, 2010; Harris, 2014). A integracéo
precoce de uma filosofia de CP promove também a adaptacdo das familias aos
processos de doenca ou morte, independentemente do curso da doenca (Branquinho,
2011) e todas as familias devem ter oportunidade de acesso a este tipo de programas.
Esta ideia € salientada pela European Association for Palliative Care (EAPC), expressa
num documento orientador para os cuidados paliativos pediatricos (CPP) na Europa
(2006). Também a Lei de Bases dos CP (2012) salvaguarda que a familia tem direito

a receber apoio adequado a sua situacdo e necessidades.

Portugal é o uUnico pais da Europa Ocidental sem atividade reconhecida em CPP
(World Palliative Care Alliance &WHO, 2014) e atualmente a disponibilidade de
cuidados continuados e paliativos fica muito aquém das necessidades (Grupo de
Trabalho de Cuidados Paliativos Pediatricos, 2014). Apesar de ndo existirem dados
concretos de prevaléncia, estima-se que em Portugal existam pelo menos 6000
criangcas com necessidades paliativas e que destas cerca de 200 morrem anualmente,
a grande maioria no hospital (GATCPP, 2014). O actual Plano Nacional de Cuidados
Paliativos em Portugal ndo contempla a populacéo pediatrica nem a neonatal e ndo ha
equipas especializadas nem unidades de internamento exclusivas para a prestacao de
CPP, sendo escasso 0 apoio estruturado as criancas e familias com necessidades
paliativas, tanto a nivel intrahospitalar como domiciliario. No entanto, existem algumas
equipas com interesse especial em CP que tém desenvolvido um trabalho meritério,
como salienta o Relatério do GATCPP (2014).

A sociedade esté paulatinamente a aceitar a necessidade de CP em pediatria, porém
menos desperta para a realidade da neonatologia. Apesar do interesse crescente pela
tematica, estamos apenas a dar 0s primeiros passos no sentido da implementacéo de
programas destinados a estas populacdes especificas. E pois imperativo mudar
mentalidades e desconstruir mitos existentes na sociedade em geral e em particular
nas comunidades profissionais, contribuindo para aumentar o reconhecimento da
necessidade urgente do desenvolvimento destes servicos, de forma a apoiar as
criancas e as familias, num periodo t&o critico das suas vidas. E no entanto de salientar
gue no ambito do Mestrado ja trés estudantes desenvolveram projetos no ambito dos

CP pediatricos e neonatais.



Os enfermeiros tém a responsabilidade de estarem atentos as necessidades e
mudancas que estes processos de transicdo acarretam nas vidas destas familias.
Particularmente, o Enfermeiro Especialista de Saude da Crianca e do Jovem (EESCJ)
tem regulamentado nas suas competéncias especificas que deve responder as
necessidades da familia que se encontra em adaptacdo face a mudancas na saude
(Ordem dos Enfermeiros, 2010a). Para tal, a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis
revelou-se muito pertinente como quadro conceptual de referéncia, pois a transicéo
para a parentalidade vivida por estas familias € um momento de extrema complexidade
e vulnerabilidade, e a Teoria apresenta contributos muito signficativos para a
compreensao do fendmeno e para o planeamento de intervencbes que visam a
adaptacdo as mudancas, atingindo um novo equilibrio e estabilidade. Estas familias
vivenciam o processo de transicdo para a parentalidade num ambiente de elevado
stress, ansiedade e tristeza, vivenciando a perda antecipada ou real do bebé que
sonharam, e podendo simultaneamente ou posteriormente viver outros processos de
transicdo. O EESCJ deve possuir uma compreensdo mais aprofundada da experiéncia
de transicdo, de forma a prestar cuidados de qualidade, de nivel avancado e em
situacdes de elevada complexidade, assistindo os individuos nos seus processos de
transicao.

O presente trabalho pretende ser o reflexo do percurso realizado ao longo das 18
semanas preconizadas para a Unidade Curricular de Estadgio com Relatério, em
variados locais de estagio, proporcionando o desenvolvimento de competéncias

by

comuns de enfermeiro especialista e especificas do EESCJ, recorrendo a analise
reflexiva como metodologia. Estruturalmente, o relatério € constituido pelo
enquadramento conceptual, integrando a contextualizacdo da problematica abordada
assim como o quadro conceptual de enfermagem, pela descricdo do percurso de
aprendizagens significativas recorrendo a uma analise reflexiva das diversas
atividades desenvolvidas e pela andlise do desenvolvimento de competéncias.
Termina com as consideracdes finais sobre a aprendizagem realizada e as

perspectivas futuras.

10



1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

Neste capitulo serdo apresentados 0s conceitos estruturantes para a elaboracao do
relatério e para o processo de aprendizagem e desenvolvimento de competéncias.
Numa primeira parte sera abordada a Teoria das Transicbes enquanto referencial
tedrico, por se considerar que representa um instrumento muito valioso para a
compreensao da problematica em estudo. Posteriormente serd desenvolvida a filosofia
dos CCF e a intervencédo do EESCJ. De seguida, serdo abordados os conceitos de
CPP e CPN, e os seus pilares de intervencdo explanados na literatura, justificando a

pertinéncia do tema.

1.1Transicdo — Conceito Central de Enfermagem

1.1.1 Teoria das Transicdes

A experiéncia de transi¢do tem vindo a ser encarada, cada vez mais, como um conceito
central da Enfermagem, em parte porque sao os enfermeiros os profissionais de satde
gue mais tempo passam com os individuos que vivem transi¢cdes (Schumacker &
Meleis, 1994). As transi¢cdes pertencem ao dominio da disciplina de Enfermagem
guando se relacionam com a saude e a doenca ou quando as suas respostas séo

manifestadas por comportamentos relacionados com a saude (Meleis, 2007).

Chick e Meleis definem transicdo como (1986, p.239-240):

a passagem de uma fase da vida, condigéo ou status para outra (...) refere-se tanto ao processo
como aos resultados da complexa interac¢éo entre pessoa e ambiente. Pode envolver mais do

que uma pessoa e estd inserido num determinado contexto e situagéo.

As experiéncias de doenca e o0 desenvolvimento dos processos de vida,
nomeadamente na gravidez, nascimento, parentalidade, adolescéncia e morte, e as
transi¢cdes culturais e sociais foram descritas como transi¢cées passiveis de tornar os
clientes vulneraveis. Esta vulnerabilidade advém do facto das pessoas ndo saberem
como agir perante uma situacdo que nunca experienciaram antes, sentindo-se

inseguras e incapazes de fazer face a nova situacéao (Meleis, 2010).
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Para Meleis (2005, p.107), o cliente deve ser perspectivado como um

ser humano com necessidades especificas que estd em constante interacdo com o meio
envolvente e que tem capacidade de se adaptar as suas mudancas mas, devido a doenca, risco

de doenca ou vulnerabilidade, experimenta ou esta em risco de experimentar um desequilibrio.

Meleis e seus colaboradores desenvolveram uma teoria de médio alcance que
descreve a natureza, as condic¢des facilitadoras e inibidoras e os padrdes de resposta
comuns aos processos de transicdo e que orientam as terapéuticas de enfermagem
(Meleis et al., 2000). As transicdes variam na sua hatureza, quanto ao tipo, nos
padrdes e propriedades. Foram identificados quatro tipos de transi¢cdes centrais para
a pratica da enfermagem: desenvolvimental, associadas a mudancas no ciclo de vida,
saude/doenca; situacional, relacionadas com acontecimentos que originam alteracdes

de papéis; e organizacional (Meleis et al., 2000).

As transicOes podem ser complexas e multidimensionais, apresentando propriedades
que é fundamental analisar como a consciencializa¢gédo, o envolvimento, a mudanca e
diferenca, o espaco de tempo e 0s acontecimentos e pontos criticos (Meleis et al.,
2000). O nascimento, a morte ou o diagnéstico de uma doenca sao eventos ou pontos
criticos que estdo identificados como ligados a transicbes. As percepcbes e 0S
significados que os individuos atribuem a saude e doenca séo influenciados por e
influenciam as condicdes sob as quais ocorre uma transi¢cdo. E por isso importante
perceber quais as condicdes que facilitam ou dificultam o processo para atingir uma
transicdo saudavel. Meleis (2010) refere as condicfes pessoais, as condi¢cdes da

comunidade e as condi¢cfes sociais.

Os estudos tém revelado que perante uma determinada transicdo os individuos
apresentam respostas semelhantes, permitindo identificar alguns padrdes de resposta
as transicdes, que fornecem orientacdes sobre a evolugcdo da transicdo, incluindo
indicadores de processo e indicadores de resultado. Os indicadores de processo
incluem sentir-se e estar ligado ou envolvido, interagir, estar situado e desenvolver
confianca e coping (Meleis, 2010). Estes indicadores facilitam a caracterizagdo das
respostas a transicao e permitem verificar de que modo esta se esta a desenvolver. A
interacao entre os varios componentes envolvidos na experiéncia de transicao e estar

situado no tempo, espaco e relacdes € essencial para o processo de transi¢cdo, assim

12



cComo O recurso a mecanismos de coping que traduzam o aumento de confianca
(Meleis et al., 2000).

Os indicadores de resultado manifestam-se pela mestria e pela integracéo fluida da
identidade. A mestria é atingida quando se verifica 0 dominio de novas competéncias
e adaptacdo a novos comportamentos com sensacao de bem estar e avaliacdo positiva
de qualidade de vida. A integracao fluida da identidade tem sido caracterizada como a
reformulac&o da identidade incorporando novas aprendizagens e novos modos de ser
e de estar. Estes indicadores de resultado, como o nome indica, refletem o final da
transicdo, ou seja, o atingir um periodo de estabilidade manifestado por um

desempenho de papel com satisfacéo e pericia (Meleis et al., 2000).

Meleis (2010) defende que o enfermeiro, possuindo uma compreensdo mais
aprofundada da experiéncia de transicdo, deve pbér em pratica estratégias de
prevencdo, promocao e intervencao terapéutica que ajudem o individuo a lidar com

as mudancas na vida correspondentes a uma transicao.

1.1.2 Transicdo para a parentalidade na Unidade de
Cuidados Intensivos Neonatais

A parentalidade tem sido descrita como o evento de vida mais marcante da idade
adulta e constitui um foco de atencao relevante para a enfermagem (Classificacéo
Internacional para a Pratica de Enfermagem, 2011). Para Cruz (2013, p.14), a
parentalidade € o conjunto de acgbes realizadas “pelos pais junto dos seus filhos no
sentido de promover o seu desenvolvimento de forma mais plena possivel, utilizando
para tal os recursos de que dispde dentro da familia e, fora dela, na comunidade”. Para
Cruz (2013) a parentalidade tem trés dimensdes: emocional, cognitiva e
comportamental. As quais requerem ajuda do enfermeiro para que haja bem-estar
emocional, compreensédo da situacao e do futuro e adequacdo dos comportamentos

de cuidar da crianga pelos pais.

7

Para Meleis (2010) a transicdo para a maternidade € uma experiéncia de
desenvolvimento universal. No entanto, quando no nascimento uma crianga necessita
de ser hospitalizada, isto € um acontecimento perturbador, que muitas vezes conduz

a uma crise na familia (Malusky, 2005) tornando a transi¢cdo que ja é exigente, muito
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mais complexa e dificil. O nascimento de uma crianca doente ou prematura representa
um evento e situacdo critica que exige a mudanca de papéis e redefinicdo da
identidade parental (Meleis, 2010; Schumacher & Meleis, 1994). Desta forma a
transicdo para a parentalidade pode ser considerada uma transicdo de
desenvolvimento, situacional e de saude-doenca, que exige uma transformacgdo
individual e conjugal e redefini¢éo da identidade parental (Schumacher & Meleis, 1994;
Meleis et al., 2000).

As autoras Shin & White-Traut (2007) identificaram nos seus estudos cinco fatores que
influenciam a transicdo para a maternidade na Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais (UCIN), sendo estes: uma atribuicdo de significado negativo, que dificulta a
transicdo; a incerteza em relacdo a sobrevivéncia ou desenvolvimento normal do RN;
0 preconceito social associado a estas criangas; poucas oportunidades de estabelecer
contacto com a crianga 0 que constitui o principal fator que conduz a uma transi¢ao
adiada, e o proprio ambiente da UCIN que sendo assustador pode levar ao

afastamento das maes.

Os pais de RN internados e gravemente doentes experienciam sentimentos de
impoténcia, desanimo e incapacidade, na medida em que as necessidades dos seus
RN sdo complexas e a tecnologia usada nestas unidades pode ser intimidante. Harris
(2014) refere os trabalhos de Melnyk et al. (2006) que concluiram das investigacdes
feitas que o vinculo pais-RN pode ser afetado negativamente pelo internamento em
UCIN, manifestado por depressado, parentalidade disfunccional e perturbacdes de
ansiedade, conduzindo a criancas vulneraveis e pais vulneraveis. Por isso €
necessario manter o fluxo de informacdo sobre o RN e as suas competéncias, a

situacao de salde e ouvir as mées e pais nas suas angustias.

A Teoria das TransicOes revela-se muito interessante para perceber a dificil transicao
para a parentalidade destas familias pela elevada vulnerabilidade que manifestam.
Torna-se, desta forma, pertinente identificar as suas necessidades e alvos, os fatores
facilitadores e inibidores da transicdo para que se intervenha, uma vez que sao uma

componente importante no planeamento e execucao de cuidados de enfermagem.
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1.2Cuidados Centrados na Familia

Para o Institute for Patient and Family Centered Care (IPFCC, 2015) os CCF sdo uma
abordagem inovadora ao planeamento, prestacao e avaliacdo dos cuidados de saude
que se alicerca numa parceria, mutuamente benéfica, entre cliente, familia e
profissionais de saude, reconhecendo a importancia da familia na vida do cliente.
Defendem que o cliente € o doente e a familia, principal fonte de forca e suporte da
crianca, que sdo parceiros dos profissionais, e parte integral da equipa de cuidados,

essenciais para garantir qualidade das tomadas de decisé&o clinica.

A capacitacdo e o empoderamento sdo dois conceitos basicos dos CCF. As forcas e
competéncias da familia, a sua experiéncia e o papel natural de cuidadores séo
reconhecidas e valorizadas pelos profissionais. Ao procurar dar resposta as
necessidades das criangas e familias, facilitando que os membros da familia
desenvolvam e adquiram competéncias, o profissional capacita a familia para se
adaptar a mudanca e ao cuidado a crianca. O empoderamento diz respeito a interacao
entre os profissionais e as familias, permitindo que estas mantenham ou adquiram uma
sensacao de controlo e reconhecimento das mudancas positivas que advém de
comportamentos de ajuda que promovem as suas proprias forcas, habilidades e acdes
(Hockenberry & Wilson, 2014).

A American Academy of Pediatrics (2012, p.395) apresenta como principios essenciais
dos CCF, os seguintes:
e escutar e respeitar cada crian¢a e familia (respeitar aspetos culturais, raciais e etnicos,
ambiente socio-econdmico, preferéncias da familia);
e assegurar flexibilidade (adequada as necessidades e permitindo escolhas a crianca e
familia);
e partilhar informacao de forma imparcial, honesta e completa, com vocabulario claro e
simples (para que as familias possam efetivamente participar na tomada de deciséo);
o fornecer ou assegurar apoio formal e informal (por exemplo, grupos de apoio de pais);
e colaboracdo com as criancgas e familias em todos os niveis de cuidados;
e empoderar as criancas e familias (reconhecer as suas for¢as, trabalhar a confianca e

participagcdo nas decisdes).

A familia quando capacitada participa ativamente na tomada de decisdo e nos
cuidados, partilhando o objetivo de recuperacdo e bem-estar da crianga com 0s

profissionais. No entanto, nas UCIN a verdadeira colaboracédo e tomada de decisé&o
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partilhada com as familias no cuidado aos seus RN continua a ndo ser a norma dos

cuidados (Harris, 2014), apesar da grande caminhada ja efetuada.

Gooding et al. (2011) nos seus estudos descrevem gque muitos pais com RN internados
em UCIN referem estar insatisfeitos em consequéncia de uma comunicagéo limitada
com os profissionais e um envolvimento nos cuidados também limitado. A falta e/ou
inconsisténcia de informacbes sdo grandes fatores para o desenvolvimento de

problemas no relacionamento entre pais e equipa de saude (Tamez, 2013).

Os enfermeiros influenciam grandemente as experiéncias parentais e 0S seus
comportamentos tém grande impacto nos processos de adaptacdo dos pais face a
situacdo, nomeadamente facilitando a vinculacdo saudavel, promovendo o
envolvimento dos pais nos cuidados e verbalizando reforco positivo aos pais
(Hockenberry & Wilson, 2014). Ao avaliar as necessidades da familia o enfermeiro
desenvolve cuidados individualizados e de qualidade. Na literatura, os CCF tém sido
considerados uma prética segura e benéfica que melhora os cuidados a crianca e a
familia, promove uma utilizac@o de recursos mais eficiente, aumenta a satisfacdo das

familias e dos profissionais e potencia uma parentalidade positiva (AAP, 2012).

1.3Cuidados Paliativos

1.3.1 Cuidados Paliativos Pediatricos

O aumento da prevaléncia de doengas incuraveis e incapacitantes na populagao
infantil € uma realidade atual nos paises desenvolvidos, devido aos avangcos médicos
e tecnolégicos (EAPC, 2009) que reduziu a taxa de mortalidade infantil mas conduziu
a um aumento significativo do numero de criangas a viver com doencgas crénicas que
podem limitar o tempo de vida (Hockenberry & Wilson, 2014).

O conceito de doenca cronica complexa tem sido usado para falar de doencas
limitantes ou ameacadoras da vida, para as quais na grande maioria ndo ha cura. O
Relatério do GATCPP, citando Feudtner, Christakis & Connell (2000) define-a como

gualquer situagcao médica para que seja razoavel esperar uma duracéo de pelo menos 12 meses
(exceto em caso de morte) e que atinja varios diferentes sistemas ou um 6rgédo de forma
suficientemente grave, requerendo cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum

periodo de internamento num centro médico terciario (2014, p. 6).
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Entende-se por doenga potencialmente fatal ou que ameaga a vida “aquela onde ha
grande probabilidade de morte prematura, no entanto, ha também hipotese de
sobrevivéncia a longo prazo, nomeadamente até a idade adulta”. Uma doencga que
limita a vida € “uma condigdo onde a morte prematura € usual, embora n&o
necessariamente eminente” (EAPC. 2009. p19).

E um imperativo o reconhecimento destas criangas como individuos com direitos e
dignidade, proporcionando-lhes qualidade de vida e acesso aos melhores cuidados
possiveis, e as suas familias. Varias organizacfes e autores internacionais tém
considerado o acesso a CP como um direito humano basico (WHO, 2015; Kain, 2011,
Soares, Rodrigues, Rocha, Martins & Guimaraes, 2013; EPAC, 2009). No entanto, ha
evidéncia que sugere que apenas um numero muito reduzido das criancas com
doencas que limitam ou ameacam a vida que morrem anualmente recebem qualquer
tipo de servicos de CP, sendo muito mais provavel que recebam cuidados curativos
em exclusivo até ao momento da morte (Stayer, 2012; WPCA&WHO, 2014).

Em Portugal, segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica, entre 1987 e 2011
faleceram em territorio nacional 10571 criancas e jovens dos 0 aos 17 anos por
doencas crénicas complexas, representando globalmente 27,2% das mortes. A
maioria das criancas falecidas por doenca crénica complexa tinha menos de um ano
de idade (51%), tendo ocorrido 29% destas mortes no periodo neonatal (GAP&CCCP,
2013). Estes numeros sao significativos e demonstram a pertinéncia e necessidade de
serem desenvolvidas intervencdes no sentido de melhorar os cuidados a RN, criancas
e familias.

Uma integracdo precoce dos CP potencializa as capacidades de adaptacdo das
familias, melhora a comunicacdo da familia com os profissionais e tem efeitos
benéficos no processo de luto (Mullen, Reynolds & Larson, 2015), permitindo que 0s
pais tenham tempo e criem memoarias duradouras do seu RN (Caple, 2015). Enquanto
as criangas e familias ndo receberem CP altamente especializados, assim como
cuidados de tecnologia avancada, ndo se podera afirmar que os melhores cuidados
estéo a ser oferecidos.

De acordo com a Association for Children’s Palliative Care (ACT) do Reino Unido, pais

onde estes cuidados estao bastante desenvolvidos, os CPP séo,

uma abordagem ativa e total ..., desde o diagnéstico ou reconhecimento da situagao, durante
toda a sua vida e para além da sua morte. Abrangem elementos fisicos, emocionais, sociais e

espirituais, focando-se na melhoria da qualidade de vida da criangca/jovem e suporte a sua
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familia. Incluem o controlo de sintomas, o proporcionar periodos de descanso aos cuidadores e

0 acompanhamento na fase terminal e luto (2009, p.4).

Para a WHO os CPP regem-se por principios que também se aplicam a outras doengas

cronicas. Estes principios estao referidos no Relatério do GATCPP (2014, p.3):

sdo cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da crianga, e envolvem
também o suporte a familia;

comecam quando a doenca € reconhecida e continuam independentemente de a
crianca receber ou nao tratamento dirigido a doencga;

os profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social
da crianga;

para serem eficazes é necessaria uma abordagem ampla interdisciplinar, que inclua a
familia e utilize os recursos disponiveis ha comunidade;

podem ser implementados mesmo quando 0s recursos séo limitados;

podem ser prestados em centros terciarios, nos cuidados de salde primarios ou no
domicilio.

O consenso da Seccao de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria em

CPN e em Fim de Vida, refere que os RN que reunem critérios para o inicio de CP séo
(Mendes & Silva, 2013, p.4 e 5):

RN com doencas progressivas, sem op¢ao curativa, ha qual o tratamento é paliativo
desde o diagndstico;

RN em que o tratamento curativo ndo constitui solucdo para o problema ou em que a
morte é previsivel, mas que se mantém com internamentos longos e complexos;

RN com doengas irreversiveis ndo progressivas, acompanhadas de incapacidade grave.

Diversas barreiras relacionadas com o desenvolvimento de CP sdo apontadas por
varios autores consultados (WHO, 2015; Soares et al., 2013; Kain, 2011; GAP&CCCP,
2013; Mendes, Silva & Santos, 2012):

v Dificuldades relacionadas com a doenca (baixa prevaléncia; dispersao geogréfica,;

heterogeneidade clinica; indefinicdo progndstica);

v Falta de sistemas de apoio ao doente e familia (inexisténcia de apoios domiciliarios

especializados e de cuidados de descanso para a familia);

v' As atitudes e crencas dos profissionais de salde (imperativos tecnol6gicos e

cientificos enraizados nas praticas medicas dos profissionais de saude e das

estruturas e logistica hospitalar; dificuldade na gestdo emocional dos profissionais);
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v' Falta de formacdo sobre cuidados paliativos e luto (falta de sensibilizacdo e
formacao basica dos profissionais; receio de eventuais consequéncias legais, bem
como das exigéncias, expectativas e sensibilidade dos pais);

v Nivel de pericia do Enfermeiro

Muitas das dificuldades identificadas relacionam-se com a especificidade da
populacdo pediatrica. Em pediatria sdo multiplas as situagées que podem beneficiar
de CP e de duragao muito variavel (GAP&CCCP, 2013). O proprio utente pediatrico
tem carateristicas proprias em fungao do desenvolvimento, portanto é fundamental na
abordagem com as criancas recorrer a conhecimentos de desenvolvimento infantil pois
a doenca grave, a dor, a hospitalizacdo e os procedimentos invasivos podem ser
profundamente traumatizantes (Open Society Foundations, 2015).

Analisando varias definicdes encontradas, podemos concluir que os diversos autores
concordam que a abordagem holistica a familia € um pilar de intervencéo fundamental
nos CPP, assim como o controlo da dor e outros sintomas, a comunica¢ao adequada,
o trabalho em equipa multidisciplinar e o acompanhamento no luto (AAP, 2000; EAPC,
2009; ACT, 2009; Soares et al., 2013; Barbosa & Neto, 2010).

1.3.2 Intervencdo em Cuidados Paliativos Neonatais

Carter (2004), neonatologista americano que tem estudado com profundidade a
guestdo dos CPN, recomenda que os cuidados aos RN em CP impliquem controlo da
dor, apoio psicolégico para a familia, incluindo os irmaos, apoio espiritual para todos
os envolvidos, e uma atenc¢éo direcionada para a qualidade de vida do RN e o seu
superior interesse, respeitando os CCF, negociados e culturalmente sensiveis. A
atencao dos cuidados deve estar direcionada para a prevencédo da dor e do sofrimento
no RN e familia, havendo uma colaboracdo em equipa multidisciplinar, e considerando
também os cuidados no luto como um componente dos CP.

Todos os membros da equipa de saude tém a obrigacdo ética de planear e
implementar CP e em fim de vida. Apdés o diagndstico de inviabilidade ou de
deterioramento da condig&o clinica da crianca deve-se alterar o foco dos cuidados para
CP (Lisle-Porter & Podruchny, 2009). No entanto esta decisao é dificil e ha ainda muita

dificuldade nas UCIN em alterar o foco dos cuidados de curativos para paliativos, ou
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de conforto (Mendes, 2013) e persistem ideias erréneas entre os profissionais que sdo
dificeis de modificar.

Varios autores (Carter, 2004; Maunder, 2008; Morgan, 2009; Mancini, Kelly &
Bluebond-Langner, 2013) defendem a necessidade de serem criados protocolos de
intervencdo para profissionais que trabalham com criancas em CP, delineando as
necessidades dos pacientes, familias e profissionais. Estes instrumentos sao
necessarios para providenciar cuidados sem dor, dignos, apoiando a familia e os
profissionais. E benéfico o treino e a preparacéo dos profissionais que transmitem
noticias importantes aos pais e providenciam apoio e cuidados em situacfes de
elevado stress, sendo defendida a elaboracao de diretrizes baseadas em boas praticas

para a comunicacédo eficaz de mas noticias (Goodger, 2009).

Relativamente ao controlo da dor, esta continua a ser subestimada e negligenciada de
forma frequente (Open Society Foundations, 2015). Avaliar a dor nas criancas pode
ser particularmente dificil e desafiador quando sdo muito pequenas ou incapazes de
comunicar o que sentem. O tratamento da dor no RN em CP e em fim de vida foi
considerado por Mendes (2013) estar comprometido, apesar da existéncia de variadas
escalas de avaliacdo da dor do RN, relacionado com inadequacao da terapéutica,

mitos na utilizacao de opidides e as particularidades neuroldgicas dos RN.

Hé& evidéncia que sugere que os profissionais nem sempre incorporam a perspectiva
parental nas decisdes de cuidados, particularmente em relacdo a tratamentos inuteis
e penosos (Harris, 2014). Quando os beneficios das terapias de manutencao de vida
sdo questionaveis, o envolvimento dos pais nas decisdes dos tratamentos € um
imperativo ético. A comunicacdo desempenha um papel fulcral neste processo e é
responsavel pelo impacto que causa, negativo ou positivo, na relagdo de ajuda e na
satisfacao do cliente (AAP, 2015; Chappuy et al., 2012; Fitzpatrick et al., 2014; Papa
& Lefton, 2015). Uma comunicacao sensivel, clara e honesta faz grande diferenca na
forma como a familia recebe e responde a informacéao e facilita ao profissional o acesso
as preferéncias e necessidades dos utentes, com base nos seus valores e crencas

individuais (Together for Short Lives, 2012).

Outro aspeto salientado na literatura é a evidéncia que nos cuidados em fim de vida é
benéfico transferir o RN para um quarto a parte, fora da unidade, permitindo aos pais

ter privacidade com o seu filho e ter maior conforto. Deve ser oferecida esta
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possibilidade permitindo receber a familia alargada, amigos, guias espirituais e
religiosos (Kain, 2011; Carter, 2004; Goodger, 2009; Carter, Levetown & Friebert,
2011).

Eden & Callister (2010) efectuaram uma revisao da literatura e declaram que os pais
identificam os enfermeiros como figuras centrais para 0s ajudarem a assumir 0 seu
papel parental. As intervencdes identifcadas que contribuem para ajudar os pais a
sentirem-se envolvidos foram, encorajar 0s pais a pegar no RN, encorajé-los a ajudar
nos cuidados de rotina, e falar com os pais sobre a crianga como uma pessoa e nao
como uma patologia. As autoras Rini & Loriz (2007) mencionam que estar fisicamente
presente e ser capaz de participar nos cuidados ao filho foi considerado de extrema
importancia para os pais na experiéncia do luto antecipatério. No entanto, um estudo
australiano (Bloomer, Endacott, Copnell & O’Connor, 2015) salienta que apesar dos
enfermeiros reconhecerem a importancia de criar memorias para as familias, referiam

sentimentos de insuficiente preparacao para apoiar as familias no luto.

Os CP em Portugal tém um longo percurso até se realizarem em pleno, apesar de
recentemente existir um investimento maior e com envolvimento da classe politica. E
urgente e de extrema importancia sensibilizar a sociedade para esta realidade e
contribuir para que os RN e familias usufruam de cuidados de qualidade perante um
desafio que implica tantos ajustamentos. E pois fundamental que a filosofia dos CCF
seja interiorizada pelos profissionais e que as organizacdes de salde no nosso pais e
0s seus profissionais vao adoptando comportamentos cada vez mais respeitadores e
de maior qualidade. As mudancas que se vao produzindo traduzir-se-4o0 em enormes
ganhos para todos os envolvidos, profissionais e familia, e principalmente para as
criangas. Os CCF sdo necessarios para garantir uma abordagem de qualidade em CP.
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2. PROBLEMA E OBJETO DE ESTUDO

A escolha do tema para o projeto de estagio foi norteada por uma necessidade pessoal,
da equipa de saude, das familias e criancas e melhoria da qualidade de cuidados no
servico onde trabalho. Como enfermeira numa UCIN, desenvolvo o meu cuidar diario
num ambiente agitado e rodeado de tecnologia, com um ritmo de trabalho acelerado
devido a situac&o urgente dos cuidados com que frequentemente me deparo. E sabido
gue os pais, ao entrarem no ambiente das UCIN, ap6s um parto prematuro ou
complicado em que o RN necessita de cuidados de saude e internamento, se sentem
perdidos e confusos, frequentemente com sentimentos ambivalentes e que
apresentam dificuldades acrescidas no processo de vinculagdo com os recém-

nascidos (Zimmerman & Bauersachs, 2012; Harris, 2014; Tamez, 2013).

Quando o RN se encontra gravemente doente e em risco de vida, toda a familia é
particularmente afetada pela situagdo, causando um impacto devastador
principalmente nos pais, mas também na restante familia e nos profissionais de saude.
Vérios estudos (Rooy, Aladangady & Aidoo, 2012; Mancini, Kelly & Bluebond-Langner,
2013) identificam a gratiddo dos pais pela intervencdo dos enfermeiros, o que é uma

motivagao para melhorar as intervengdes realizadas.

Reconhecendo as dificuldades a que estes pais estdo sujeitos, tém sido instituidas
mudancas nas UCIN no sentido de considerar os pais parceiros nos cuidados,
instituindo estratégias de apoio as familias. Porém, apesar dos esforcos realizados
pelos enfermeiros nas unidades, no sentido de incorporar a filosofia dos CCF nos
cuidados, os pais referem gue se sentem extremamente angustiados em relacao a sua
capacidade de serem pais no ambiente da UCIN e que n&o s&do considerados
verdadeiros parceiros pela equipa de saude, sentindo-se marginalizados no

planeamento de cuidados (Baum, Weidberg, Osher & Kohelet, 2012).

Ao refletir, como nos foi proposto no momento de elaborag&o do projeto de estagio,
sobre uma necessidade ou problema de enfermagem, no qual tivéssemos
necessidade de desenvolver competéncias e desenvolver um projeto que fosse Uutil
para o servigo, ndo tive muitas duvidas da necessidade de me dedicar a melhorar a

intervencdo do enfermeiro a familia dos RN em CP.
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Os CP tém sido considerados um direito humano basico e a WHO (2015) considerou-
os uma prioridade a que os paises devem atender. E sabido que a maioria das mortes
na infancia ocorre antes do 1° ano de vida e que destas a maior parcela ocorre no
periodo neonatal e em UCIN (WPCA&WHO, 2014; EAPC, 2009). Assim como a
experiéncia da perda de um filho é das mais traumaticas que se pode vivenciar
(Barbosa & Neto, 2010; Hockenberry & Wilson, 2014). Ou seja, a morte do RN na UCIN
onde trabalho € um fenémeno relativamente frequente e pelo impacto que causa
justifica uma intervencdo mais planeada e o desenvolvimento de instrumentos que
melhorem as praticas na unidade. Na unidade em questéo faleceram 24 RN no ano de
2014, e 27 em 2015 e muitos mais teriam critérios para beneficiarem de CP perante o

reconhecimento de uma situacdo que ameaca ou limita a vida.

E fundamental que os enfermeiros, em colaboracdo com a familia e outros
profissionais, estejam sensiveis ao supremo interesse destes RN, 0os mais vulneraveis
entre os vulneraveis, e atuem como seus defensores, garantindo o respeito pelos seus
direitos. E importante comprender os fundamentos dos CP e perceber quando se deve
alterar o foco dos cuidados, de exclusivamente curativos para paliativos, visando o
conforto e a maximiagéo da qualidade de vida (NANN, 2010). Mendes (2013) defende
gue néo oferecer cuidados planeados é colocar em maior vulnerabilidade a crianca. O
EESCJ tem a obrigacdo de defender os direitos das criancas e lutar por melhores

cuidados para as suas familias.

A atuacdo do enfermeiro é fulcral neste momento de enorme fragilidade. Garantir aos
pais que esta a ser feito tudo o que € melhor para o seu filho € a melhor recompensa
para um pai, mesmo que isso implique vé-lo morrer. Apenas recorrendo a filosofia dos
CCF, se podera respeitar os principios subjacentes aos CPN, sendo o apoio a familia
considerado por varios autores um pilar dos CP (Barbosa & Neto, 2010; AAP, 2000;
EAPC, 2009). E pois urgente sensibilizar os profissionais para a mudanca e para a

consciencializagdo dos CP, assim como para os principios dos CCF.

Espero contribuir para a mudanca na atitude dos profissionais e melhorar os cuidados
a estes RN e familias. Pretendia portanto com o desenvolvimento do projeto delineado
anteriormente, através de atividades e aprendizagens significativas vivenciadas,
desenvolver competéncias de enfermeiro especialista, em situacdes de elevada

complexidade, nos cuidados ao RN com necessidades paliativas e familia.
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3. PERCURSO DE ATIVIDADES E APRENDIZAGENS SIGNIFICATIVAS

Neste capitulo identifico o percurso de aprendizagens pessoais e profissionais
efetuadas, através da concretizacdo de diversas atividades realizadas ao longo dos
varios contextos da pratica de cuidados a crianga/jovem e familia. A analise das
aprendizagens consideradas significativas para o desenvolvimento de competéncias
de EESCJ teve por base uma atitude reflexiva e critica permitindo a apropriacdo dos
referenciais tedéricos e da evidéncia cientifica relevante. Foi utilizada uma metodologia

descritiva, exploratéria e reflexiva, sustentada pela investigacao.
Os obijetivos gerais que funcionaram como linha orientadora deste processo, foram :

e Desenvolver competéncias de EESCJ no cuidar a crianca/jovem e familia nos
diferentes contextos da pratica, visando o desempenho ao nivel cientifico,
técnico e humano em situa¢des de maior complexidade;

e Desenvolver competéncias de cuidados especializados ao RN, crianca/jovem

em CP e familia.

A realizacdo dos diferentes estagios funcionou como um importante complemento da
formacdo tedrica desenvolvida anteriormente, possibilitando diferentes experiéncias e
permitindo a vivéncia de situacdes complexas que estimulam o desenvolvimento de
competéncias na tomada de deciséo, melhoria da qualidade dos cuidados e na gestéao,
para a prestacdo de cuidados especializados em diferentes contextos de vida. Seréo
entdo descritas e analisadas as atividades realizadas nos diferentes estagios e os

contributos das mesmas para o desenvolvimento profissional.

3.1 — Prestacédo de cuidados especializados ao recém-nascido, crianca e

jovem e a sua familia em cuidados paliativos

Considero gue a primeira atividade mais relevante para o crescimento profissional foi
a elaboracéo do Projeto de Estagio, para o qual foi necessario realizar uma intensa e
exaustiva pesquisa bibliografica de forma a conhecer o que de mais atual e
interessante se produziu sobre o tema dos CPN. A elaboracdo do projeto serviu

também para fortalecer a convicgcado de que este trabalho seria muito util e pertinente
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assim como adequado para atingir o desenvolvimento de competéncias de enfermeiro
especialista. Este trabalho foi de extrema importancia para planificar as atividades a
desenvolver e principalmente alargar os meus conhecimentos sobre este tema
especifico. A realizagcdo do Curso Basico de Cuidados Paliativos da Associacéo
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP; Apéndice 1) foi determinante para
solidificar conhecimentos e ter acesso aos contributos de profissionais com vasta
experiéncia e reconhecida formacéo, sendo considerados peritos na area. Outro
aspeto interessante foi a partilha de experiéncias da realidade dos cuidados entre 0s
varios participantes, pois pelo facto do grupo ser reduzido era facilitador da partilha e
frequentemente foram sendo demonstrados exemplos praticos que permitiam a
discusséo e esclarecimento de duvidas. Foi também essencial ao desenvolvimento
profissional a participacdo nas 12s Jornadas de CPP (Apéndice 2), evento que reuniu
0s principais intervenientes num projeto de implementacdo de CP e sobre o qual
realizei uma sintese reflexiva dos principais contributos (Apéndice 3).

Assisti num Hospital de Lisboa a exibicdo de um filme produzido pela organizacao
inglesa “Little Stars”, ativista dos CPP, promovido pelo Grupo de Trabalho de Cuidados
Continuados e Paliativos da Sociedade Portuguesa de Pediatria, intitulado “Why
should children suffer?”. Mais uma vez, nesta iniciativa participada, senti a
necessidade dos profissionais falarem e discutirem abertamente questdes
relacionadas com os CPP e com a necessidade de oferecer respostas mais
satisfatorias a estas criancas/jovens e familias. O filme expde de forma muito clara
como a organizacao de servigos especializados e profissionais treinados ajudam as
criancas e as familias e causam um profundo impacto na forma como todo o processo
de doenca é vivenciado, permitindo que tenham qualidade de vida e 0 apoio que tanto
necessitam. Foi interessante verificar, no decorrer do debate que se gerou apos a
exibicdo do filme, que muitas ideias erradas estao enraizadas nos profissionais e que
existe muita desinformacdo, nomeadamente em relacdo a filosofia dos CP e aos
critérios de inclusdo. Continua a existir muito preconceito em relagéo ao termo de CP
e mais uma vez ficou reforcada em mim a conviccdo de que é extremamente
necessario investir na formagéo e sensibilizacdo com o intuito de instigar a mudanca
e promover cuidados de qualidade, sendo urgente organizar e desenvolver servigcos

de CPP que respondam as necessidades das criancas e das familias.
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Em todas estas atividades tive oportunidade de conviver com profissionais que se
regem pela mesma motivacao e sentido de responsabilidade em oferecer cuidados de
gualidade a criancas e familias que tanto precisam e que se encontram num momento
de extrema vulnerabilidade. Este desejo aponta para a esperanca na mudanca das
praticas dos profissionais atuais e futuros. Estas familias, de criangcas portadoras de
doencas cronicas complexas, limitantes da qualidade e /ou esperanca de vida,
necessitam de apoio a varios niveis e apresentam necessidades multiplas e complexas.
Nomeadamente, necessitam de obter um conhecimento profundo da situacdo da
crianga/jovem e da melhor forma de cuidar dela, de ajuda financeira, de satisfazer
necessidades religiosas e espirituais, de apoio emocional e suporte no processo de

luto para todos os elementos (EAPC, 2009).

Comecei o primeiro estagio num servi¢o de urgéncia pediatrica (SUP) de um Hospital
Central de Lisboa, local onde realizei uma sesséao de formagé&o para enfermeiros, no
ambito do estagio, efetuando uma sintese sobre CPP baseado nas 12s Jornadas de
CPP (Apéndice 4). Na formacéo elaborei uma sintese para partilha das experiéncias
de peritos internacionais e das familias, e foi divulgada a apresentacdo de propostas
de estratégia nacional para a implementacdo de CPP no nosso pais. Foi utilizado o
método expositivo com espaco para a reflexdo e discusséo, cumprindo os objetivos da
sessdo, que eram: Sensibilizar para a problematica dos CPP, divulgar os principais

temas abordados nas 12s Jornadas de CPP e partilhar informag&o com os pares.

Esta atividade revelou-se pertinente pois identifiquei algum desconhecimento sobre
CPP havendo lugar na discussao a clarificacdo de alguns conceitos e a partilha do
essencial da informacao apreendida nas Jornadas. O decorrer da sessdo demonstrou
o que havia lido na literatura, que considera pertinente clarificar o que séo CP, que nao
sdo apenas cuidados terminais ou em fim de vida e que sao possiveis e
econOmicamente viaveis (EAPC, 2009). Também é importante perceber as diferencas
e especificidades inerentes aos CP em pediatria, que apesar de semelhantes nos
principios, ttm uma série de particularidades, que dificultam a sua implementacéo. O
namero de criangas, comparativamente aos adultos, que pode beneficiar de CP é
reduzido e disperso, com heterogeneidade clinica. Ha falta de profissionais formados
(GATCPP, 2014) e social e emocionalmente ha dificuldade em aceitar a morte e
compreender este fendmeno (EAPC, 2009). Outro aspeto importante € compreender

guem necessita de CP e perceber como esta abordagem apoia as criancgas e familias.
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Saliento uma situacao que vivenciei no SUP, com uma crianca de 3 anos e sua familia
a quem foi diagnosticado um tumor renal. A crianca estava acompanhada pela mée, e
ambas se encontravam muito ansiosas, apos lhe ter sido transmitido o diagnéstico. A
enfermeira orientadora, percebendo o desespero da mae e como este estava a afetar
negativamente a crianca, interveio de forma muito eficaz. Apresentou-se e esperou
gue a mae se apresentasse a si e ao filho. Seguidamente, encaminhou-os para uma
sala mais isolada a fim de garantir privacidade. Foi autorizada a entrada dos dois pais,
apesar de ser apenas permitido um acompanhante, com o intuito de se apoiarem e
apoiarem a crian¢a, 0 que ja devia ter ocorrido no momento da comunicacdo do
diagndstico. A enfermeira sentou-se junto dos pais, demonstrando disponibilidade, e
sem pressa e confiante permitiu que expressassem as suas preocupacdes e
guestionou os pais de forma a obter informacédo sobre a crianca e sobre a familia, de
forma a conhecer as suas preferéncias e expetativas. De seguida, em conjunto com a
familia foi planeado o que iria suceder em seguida e negociado um plano de acdo. Os
pais estavam preocupados porgue viviam longe e foram encontradas solucbes que
aumentaram a auto confianca dos pais para que eles proprios conseguissem gerir as
suas emocgOes e organizar-se em funcdo da hospitalizacdo do seu filho. A crianca
permaneceu junto aos pais, € no inicio julguei que a enfermeira estava a ignorar a
crianca, apenas se dirigindo aos pais e foi interessante perceber como foi importante
dar-lhe tempo para esta se sentir confiante e ndo ameacada pela sua presenca, sendo
a propria crianca a experimentar interagir com a profissional, sentido-se mais segura.
A oportunidade foi logo aproveitada, brincando com o boneco que esta trazia.
Desenvolveu-se uma relacdo de respeito, e através do apoio prestado a familia,
recorrendo a uma comunicacao terapéutica, foi reduzida a ansiedade e reforcado o
papel parental. A comunicacédo € uma pedra angular dos CCF e dos CP, sendo pois
muito importante que as competéncias comunicacionais do enfermeiro estejam bem
desenvolvidas, pois a comunicagdo utilizada com uma intencionalidade terapéutica
produz efeitos benéficos na parceria com os pais e permite melhorar os cuidados. Para
além destas aprendizagens pude experienciar cuidar de clientes nos varios postos da
urgéncia centrando-me sempre na compreenséao do cliente e sua familia, sua situacéo

de saude e na intervencéo de enfermagem.

O meu segundo contexto de estagio foi na UCIN de outro hospital que ndo o meu, o

gue se revelou uma oportunidade de aprendizagem e sobre a qual foi elaborada uma
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sintese reflexiva explorando esses contributos (Apéndice 5). Esta UCIN recebe RN
prematuros ou em situacdo de doenca e suas familias, acompanhando-as num
processo de transicao dificil e exigente, ja que um numero consideravel destas
criancas nao ira sobreviver ou sera portador de uma situacdo que limita ou condiciona
a vida, beneficiando de uma abordagem de CP. Esta unidade respeita a filosofia de
CCF, tendo uma politica de parceria instituida com as familias e é referida no Relatério
do GATCPP (2014) como uma unidade de referéncia no nosso pais no ambito dos CP.
Existe um Grupo de CPN que tem sido muito dindmico e tem desenvolvido um
importante trabalho na unidade. Realgo que o trabalho foi iniciado pela enfermeira
Joana Mendes que continua a ter um papel importante neste grupo e no
desenvolvimento dos CPN. O grupo, constituido desde 2007, tem realizado um valioso
trabalho de formacéo, e fruto desse investimento a equipa esta sensivel a filosofia dos
CP. Destaco a implementacao de a¢cbes que promovem a construcdo de memaorias
positivas, que se sabe que sdo importantes para uma vivéncia mais saudavel do
processo de luto, real ou antecipado, além de promoverem a vinculacdo dos pais ao
RN e aumentar a sua satisfacdo com os cuidados (McGuinness, Coughlan & Power,
2014; Hockenberry & Wilson, 2014). Mediante a avaliacdo das enfermeiras, é entregue
aos pais um caderno com o intuito de ser um Diario do RN, e estes séo incentivados a
recorrer a escrita para expressar emocdes, sem no entanto haver insisténcia,
permitindo que sejam os pais a optar pela utilizacao ou ndo do recurso. Ha um cuidado
para estimular os pais a tirar fotografias ao RN e comemoram com as familias dias que
representam marcos importantes, atraves de cartdes ou pequenas mensagens que
sdo entregues pessoalmente ou deixadas junto da incubadora, presenteando o0s pais
com uma atencdo individualizada que estes tanto reconhecem. Ainda relativamente ao
apoio no processo de luto a equipa desenvolve muitas atividades que representaram
uma importante aprendizagem, pois seriam muito Uteis para aplicar no meu contexto
de trabalho, onde se vive uma realidade muito semelhante. Estas atividades sé&o
também realizadas em muitos contextos de UCIN internacionalmente, concordantes
com a literatura, como disponibilizar um manual do luto, enviar um cartdo de
condoléncias a familia, realizacdo de contacto telefonico, disponibilizacdo de ambiente
privado em sala humanizada para receber familiares e amigos com tempo e
privacidade. Outra acdo implementada por este grupo, desde 2012, e que considerei
muito interessante foi a “Cerimdénia de Homenagem” aos RN que morreram na unidade.

As familias sdo convidadas para uma cerimoénia, realizada num local exterior ao
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hospital e o encontro pretende além de homenagear os RN, homenagear as familias
e os profissionais que cuidaram deles, promover 0 encontro entre pais e despistar e
encaminhar situacoes de luto disfuncional. Esta cerimoOnia representa também uma
forma simbdlica de terminar o processo de luto e da enfase aos aspetos espirituais,
tantas vezes em Ultimo plano, e que no entanto sdo essenciais para que se
providenciem cuidados holisticos como € desejado (Miller, Levy, Linebarger, Klick &
Carter, 2015). Pude perceber a importancia desta atividade para toda a familia, além
dos pais, avoés, irmaos e amigos da familia beneficiam deste encontro e como prova
existem varios cartdes de agradecimento enviados por estas pessoas a enaltecer o
trabalho da equipa e a valorizar a relevancia da atividade. Este acontecimento também
permite o envolvimento da comunidade e da sociedade, contribuindo para uma
influéncia positiva na transicdo das familias. A realizacdo da ceriménia funciona
também como uma ferramenta que auxilia as familias em transi¢do a lidar com a
mudanca. Como é referido na Teoria das Transi¢cdes as atitudes e significados,
pessoais, da comunidadade e da sociedade influenciam a experiéncia de transicao, e
ao criar espacos de abertura e partilha para estas familias, que tém tendéncia ao
isolamento, contribui-se para que as familias desenvolvam estratégias de coping e
adaptacéo para lidar com a experiéncia de transi¢cdo. Esta cerimonia realiza-se como
resultado do esforco e empenho deste grupo de trabalho e nesse sentido também foi
estimulante para mim observar profissionais motivados e extremamente empenhados,

gue com muita dedicacao realizam esta cerimonia.

Outra atividade fundamental desenvolvida por este grupo de trabalho relaciona-se com
a manutencéo de uma biblioteca que esté disponivel no servigo e uma pasta partilhada
com artigos sobre CP e de acesso a todos os profissionais a partir de todos os
computadores da unidade. Selecionei alguns artigos mais recentes que considerei
pertinentes e de interesse para a equipa, contribuindo desta forma para manter
atualizada a literatura disponivel. Este grupo mantem um dossier com materiais de
papelaria utilizados para a elaboracao de cartbes de aniversarios e de condoléncias,
para os diarios do RN e também documentos que foram especificamente elaborados
gue contém a informacéo relacionada com os dados dos RN que faleceram na unidade.
Neste documento sdo registados os dados pessoais do RN e familia, contactos, data
de nascimento e do Obito, situacdo clinica, observacdes relacionadas com os

pormenores das Ultimas horas de vida e reacfes dos pais e ainda os contactos
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efetuados pelo grupo. Foi-me sugerido pela enfermeira orientadora que organizasse
essa informacgado que documenta a atividade do grupo. Assim tive acesso aos dados
gue refletem o trabalho do grupo e a correspondéncia que foram recebendo de pais
gue beneficiaram de algumas acdes especificas e de cuidados individualizados que os
satisfizeram. Foi uma atividade interessante, de organizacéo de dados e elaborei uma
tabela em Excell® que foi entregue ao grupo (Apéndice 6), com o intuito de facilitar a

analise e divulgacéo da importancia do trabalho realizado.

Destaco entre varias experiéncias o acompanhamento e prestacdo de cuidados a um
RN e familia, com critérios para beneficiar de CP, e que integrando alguns elementos
da Teoria das Transicdes de Afaf Meleis, representou um importante exercicio de
desenvolvimento de competéncias e aprendizagem. O RN em andlise nasceu
prematuro e com defeciéncias congénitas renais e cardiacas graves e encontrava-se
numa situacao de saldde muito instavel e com elevadas necessidades. O nascimento
prematuro e com complicacBes graves representa um ponto critico importante que
permite & mée a consciencializacdo clara da mudanca, o reconhecimento da transicao.
A mae deste RN encontrava-se naturalmente vulneravel, a procura de se adaptar numa
situacao de desiquilibrio. Tratava-se de uma transicdo antecipada pois tinha havido
um diagndstico pré-natal precoce que permitiu a familia ter tempo para elaborar as
perdas e desejos, e havia também uma experiéncia anterior de luto pela perda de uma
filha com sindrome nefrético idéntico. No entanto, estava envolvida e sentia-se ligada
aos profissionais, procurando informacgéo de forma ativa, 0 que corresponde a um
indicador de processo. Na apreciacdo da situacao procurei obter informacdo que me
permitisse caracterizar a hatureza da transicdo, através de entrevista com a mée, que
era quem visitava o bebé, aproveitando esses momentos para realizar uma colheita de
dados e desenvolver as minhas capacidades de observacdo dos seus
comportamentos, procurando sinais importantes para a minha avaliagcdo. Fui
desenvolvendo uma relagdo com a mée, consciente de que o tempo é um dos aspetos
essenciais a considerar para desenvolver uma relacao terapéutica e para que 0s
individuos realizem as adaptacfes necessarias as mudancas de vida. Procurei
conhecé-la para além da informacao clinica que esta descrita no processo, perceber o
gue precisa, quais as suas preocupacoes principais. Abordei a senhora gradualmente,
com simples questdes como perguntar “como se sente hoje?”, recorrendo a questbes

abertas para facilitar a descoberta de necessidades e dificuldades sentidas pela familia.
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A transicdo vivenciada por esta senhora é complexa e multidimencional, pois & em
simultdneo uma transicdo de desenvolvimento, de saude/doenca e situacional. As
expectativas pessoais e familiares foram abaladas, sentindo da sua parte alguma

dificuldade em gerir as suas emocoes e dificuldades na vinculacéo.

Como condicionalismos facilitadores da transi¢ao identifiquei o suporte comunitario, e
a confianca na equipa de saude e nas informacdes transmitidas. Também a
preparacdo que advinha da experiéncia anterior, o significado pessoal da maternidade
e a vivéncia de uma espiritualidade intensa. Como condicionalismos inibidores
ressaltou o estatuto econdémico, existindo dificuldades econdmicas e exigéncias
financeiras que constrangiam a disponibilidade desta pessoa e também preocupacdes
com outros filhos. Também o ambiente da UCIN tem um cariz assustador que procurei
explicar para que a mée se sentisse confortavel. Assegurei-me que a familia estava
encaminhada para os servi¢os de apoio social do hospital e analisando posteriormente
a situacdo, considero que poderia ter intervindo apoiando a mae na gestdo das

dificuldades manifestadas em relacéo aos outros filhos, propondo intervencoes.

Avaliando as necessidades e os recursos desta pessoa/familia, procurei promover
uma enfermagem terapéutica, propondo intervencées com o intuito que a pessoa se
torne menos vulneravel e aumente a sua sensacdo de bem-estar. Esta avaliacao
permitiu ainda diagnosticar a necessidade da méae de se sentir mée, permitindo-me
intervir no processo de aprendizagem que facilite o desenvolvimento de competéncias
parentais, tendo em conta que a ajuda é no ambito emocional, cognitivo e
comportamental. Sugeri-lhe a realizacdo de um diario do RN, deixando-o disponivel
para que se tivesse vontade poderia ser um recurso util de reflexdo e partilha, como
refere Carley (2012). Estar disponivel para atender as necessidades da familia foi
fundamental para perceber que esta mée precisava aproveitar 0 pouco tempo que
tinha para ser mée e se vincular a crianca. Assim foi incentivada a pegar no RN e
simplesmente estar com ele, construindo momentos muito importantes para o futuro.
Ensinar sobre desenvolvimento infantil também foi importante de forma a assegurar a
mae a importancia do seu colo para o RN, ajudando-a a perceber as suas respostas.
De facto, pude sentir gue compreender e valorizar a relacdo com a familia me permite
enquanto enfermeira desenvolver um trabalho que fortalece o papel parental dos pais
e aumenta a sua autoconfianga num momento de vulnerabilidade, ou seja, quando

estes mais precisam.
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A orientadora deste local de estagio foi a perita na area dos CPN que referi
anteriormente por isso todos os momentos que partilhAmos nos cuidados foram
essenciais para a minha reflexdo e crescimento. Realizei uma entrevista com o intuito
de conhecer a sua perspetiva sobre o processo de implementacao de CPP em Portugal,
as intervencdes do enfermeiro a familia destas criancas e jovens, assim como a sua
experiéncia de formacédo e implementacdo do grupo de CP. Realizei também uma
entrevista a outra enfermeira com formacéo e experiéncia em CPP e particularmente
na tematica do Luto, que desenvolve a sua atividade em contexto de internamento
pediatrico, também com o intuito de conhecer a sua perspetiva e recolher contributos
para a minha aprendizagem. Para as entrevistas foram desenvolvidos guibes
(Apéndice 7). Em sintese, destaco que ambas as entrevistadas realcam a importancia
fulcral da formacéo e referem-na como prioridade dos CP. Realcam o Relatério do
GdTCPP (2014), na realizacdo do qual ambas participaram pois integram 0s grupos
de trabalho que estiveram na base da sua elaboracdo. Este documento foi criado em
resposta a resolucdo da Assembleia da Republica aprovada em maio de 2014 que
‘recomenda ao Governo que reforce o estudo das necessidades e devidas respostas
no ambito dos Cuidados Paliativos Pediatricos e que implemente as medidas
necessarias a disponibilizacdo efetiva desses cuidados no nosso Pais” (Resolugao
n°48/2014, p.3072).

A par da elevada necessidade de formacéo e treino, essenciais para a aquisicao de
competéncias que permitem a prestacdo de cuidados de qualidade, destacam a
importancia de sensibilizar os profissionais e a sociedade para a problematica dos CP,
desmistificando algumas ideias enraizadas. As entrevistas permitiram-me reforcar a
convicgdo de que a comunicacdo é um aspeto chave da intervencdo do enfermeiro,
gue tem a obrigacdo de satisfazer as necessidades de informacdo aos pais, e que
também deve ser uma prioridade de formagé&o. Franco (2014), realizou num servico de
pediatria médica com elevado numero de criangas com necessidades paliativas, uma
auscultacdo das necessidades formativas entre os enfermeiros sendo a comunicacao

a mais referida.

Outro aspeto muito importante que resultou da realizagéo destas entrevistas foi o alerta
da necessidade de suporte para os profissionais que prestam cuidados a estes RN e
familias considerando a exigéncia e o desgaste emocional que podem implicar. Ambas

as entrevistadas reforcaram a ideia de que as organiza¢cbes devem cuidar dos seus
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profissionais e criar oportunidades para trabalhar as emocdes e canalizar a frustacéo,
promovendo a partilha entre profissionais e a supervisdo como estratégia para a
expressdo de emocdes. Maunder (2008) faz referéncia aos estudos de Benner e
Wrubel (1989) onde afirmam que o stress instala-se quando questdes sentidas como
importantes para as enfermeiras que prestam CP a criangcas ndo séo respondidas.
Como exemplos disso, o facto de ter tempo para estar e falar com a familia, ter os
recursos de equipamento e conhecimentos para aliviar sintomas efectivamente, ou ter
mais oportunidades para construir uma relacdo de confianca com a familia. Quando
estas questbes sdo ameacadas, também a capacidade da enfermeira para lidar com
o stress da profissao é reduzida.

Das entrevistas referidas destaco ainda o énfase que as profissionais colocaram na
valorizacdo dos cuidados de enfermagem de qualidade, salientando o impacto positivo
gue o enfermeiro pode representar na vida destas familias, o que constituiu um factor
de motivacdo pessoal. Na perspectiva das entrevistadas € imprescindivel saber gerir
as expetativas, ser criativo e ter mais profissionais motivados com quem partilhar o
percurso, porque isoladamente nao iremos atingir os resultados desejados. Uma
sugestdo recomendada que nao foi possivel concretizar era a experiéncia de formacéao

em contextos internacionais onde os CP estdo mais desenvolvidos.

O terceiro contexto onde realizei o estagio foi num servico de internamento de pediatria
oncoldgica, onde refleti sobre a estrutra fisica, a organizacao do espac¢o e o ambiente
humano. O espaco € acolhedor e tem uma decoracao agradavel, resultado de esforgos
realizados no sentido de minimizar o impacto do ambiente na crianc¢a, tornando-o mais
amigavel. De acordo com a filosofia dos CCF, o ambiente provoca um importante
impacto nas criancas e familias, sendo um factor inibidor ou facilitador da participacao
dos pais, enviando mensagens de boas vindas, ou pelo contrario, afastando os
individuos (Hockenberry & Wilson, 2014). Aspetos como o facto de existirem salas
para convivio dos pais, salas de brincadeiras, frigorificos sé para os pais utilizarem, e
duas varandas amplas com sofés, onde € permitido fumar e onde contactam com o

exterior, sao de salientar.

Este contexto foi extremamente importante para mais uma vez investir no
desenvolvimento de competéncias comunicacionais, pois estes clientes passam por
um processo de doenca que causa muito sofrimento e ansiedade. Através da

comunicagcdo o enfermeiro promove a clarificagdo e compreensdo da situagéo,
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contribuindo para reduzir o medo e incentivar a esperanca, apoiando a criangca e a
familia num momento de elevada exigéncia. Pude observar uma atitude muito positiva
dos profissionais em relacdo aos pais, incentivando uma interacdo que permite o
estabelecimento de um ambiente favorecedor da participacdo dos pais nos cuidados.
Nomeadamente, através do acolhimento cuidado, apoiando os pais e dando resposta
as suas necessidades, oferecendo a possibilidade da presenca e envolvimento

parental nos procedimentos e nos momentos de tomada de deciséo.

Também através do esclarecimento de duvidas e transmissao clara de informacéo
sobre a evolucdo de saude dos filhos, fornecendo apoio emocional quando estes
estavam mais carentes, valorizando as necessidades dos pais e ndo apenas as
necessidades das criangas, como a necessidade de descansarem, de estarem com
outros filhos ou com o conjuge. Destaco uma situagdo em que percebendo o evidente
cansaco de uma mae, abordei-a no sentido de saber como se estava a sentir e se
precisava de algum auxilio. Descobri que estava sozinha, sem apoio familiar, e que
nao conseguia ausentar-se para se alimentar, ou mesmo apanhar ar. Discuti com ela
a necessidade de cuidar de si, para poder apoiar a filha. Apdés uma negociacdo
acordamos que iria almocar e eu responsabilizei-me em acompanhar a filha com maior
proximidade. Passado uns dias a senhora tinha desenvolvido confianca e estratégias
de coping que Ihe permitiam lidar com a situacdo, nomemadamente pedir ajuda a
voluntarias ou incentivar a presenca da crianca na sala de convivio. Foi elaborada uma
sintese reflexiva sobre este contexto de estdgio a explorar os contributos para a

aprendizagem e desenvolvimento pessoal e profissional (Apéndice 8).

Sendo que a area do cancro é alvo de grande investimento, fiquei impressionada com
0S recursos e materiais escritos disponiveis que capacitam as familias e fornecem
orientacdes antecipatérias importantes. Real¢o a existéncia de um manual intitulado
“Cuidar do Seu Filho Doente”, com informacéao especifica para a realidade pediatrica,
gue € entregue aos pais sendo um dos recursos para satisfazer as suas necessidades
de informacdo, complementados com esclarecimento oferecido pelo enfermeiro. Foi
para mim um momento de aprendizagem importante observar as intervencdes
especificas da enfermagem pediatrica, nomeadamente a preparagéo da crianga para
procedimentos e a utilizagdo do brincar durante os mesmos. Tive oportunidade de
participar nos cuidados a estas criancas/jovens e familias, nomeadamente utilizando

estratégias de intervencdo para reduzir a ansiedade. Estas estratégias sao
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selecionadas em funcéo da idade da crianca, do procedimento e das suas preferéncias,

0 que constituiu um desafio importante para a minha aprendizagem.

Destaco entre varias situacdes vivenciadas o acompanhamento de uma crianca de 5
anos a quem era necessario realizar um penso numa ferida na mao. A crian¢a estava
muito ansiosa e a chorar pedia para nao lhe tocar. Apds a administracéao de terapéutica
analgésica, comecei por perguntar a crianca se gostava de histérias e se queria que
Ihe contasse uma, ou se ela queria contar. Assim consegui captar a sua atencéo e
distrai-la um pouco, envolvendo-a de forma positiva ho procedimento. Sentei-me, para
me colocar ao nivel da crianca, e tentando ndo ser muito invasiva contei-lhe uma
histéria. De seguida, informei-a que teria que realizar o procedimento. Mostrei-lhe
algum material que iria utilizar e expliquei-lhe que teria que mudar o penso, para lavar
a ferida e depois o dedo ir melhorando. Incentivei-a a participar na remog¢éo do penso,
de forma a que se sentisse envolvida no procedimento. Enquanto eu ia trabalhando
ensinei-lhe o nome dos dedos e pedi-lhe que dissesse sozinha e assim consegui
melhorar a sua aceitacao e experienciar como as teorias de desenvolvimento infantil,
a comunicacdo e as técnicas de distracdo suportam a tomada de decisdo em

enfermagem para a realizagéo de procedimentos.

Outra situacao que destaco, uma crianca de 3 anos a quem avaliei a tensao arterial e
administrei medicacéo oral. Assim que entrei no quarto a menina comecgou a chorar, a
chamar pela mae e a gritar Nao! Para a convencer recorri ao seu ursinho que estava
na cama pedi-lhe ajuda para ver se o boneco estava forte, precisava da ajuda dela
para medir os musculos. Inicialmente ndo achou boa idea, mas l4 acedeu e alinhou na
iniciativa. Colocamos a bracadeira ao boneco e assim posteriormente permitiu-me
colocé-la a ela. Deixei-a participar, ensinando-a onde deveria carregar para iniciar a
avaliacdo da tensao arterial e assim aos poucos fui conquistando a sua confiancga.
Recorri ao boneco para uma intervencao terapéutica e ao jogo simbdlico, adequado
nesta idade, para que a crianca controle os seus comportamentos e néo tenha medo
do procedimento. As criancas pequenas dao grande importancia a comunicagao néao
verbal e como tal procurei manter uma postura de calma, com voz suave, e sentei-me

ao nivel da crianca.

No contexto de internamento era muito valorizado o controlo de sintomas,

especialmente a dor, mas também sintomas psicolégicos e emocionais. Estas
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criangas/jovens sédo submetidos a tratamentos de quimioterapia que exigem um
conhecimento vasto de farmacos e a sua preparacdo e os efeitos adversos que
provocam, assim como conhecimentos que garantam a seguranca dos utentes, dos
enfermeiros e a qualidade dos cuidados. O enfermeiro especialista desempenha um
papel de lideranca e um papel dinamizador no dominio da melhoria da qualidade (OE,
2010b), como pude verificar com a atuacdo da enfermeira orientadora, que assumia
realmente um papel dinamizador e de referéncia entre os pares. A sua area de
interesse particular era a dor e fruto do desenvolvimento do seu trabalho, com o intuito
de implementar estratégias de melhoria da qualidade, em varios locais do servigco
estavam disponiveis diferentes escalas de avaliagdo da dor, para os profissionais
recorrerem, e que se traduziu numa aprendizagem significativa pessoal, tendo
desenvolvido os meus conhecimentos sobre a tematica. A diversidade de instrumentos
validados para a populacdo portuguesa é significativa sendo essencial conhecer as
véarias escalas a fim de optar pela mais adequada a cada situacdo. No contexto de
internamento tive oportunidade de utilizar varias escalas. Para criancas menores de
guatro anos ou sem capacidade para verbalizar utilizei a escala FLACC (Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability), sendo uma escala comportamental para quando a auto-
avaliacdo ndo é viavel. As escalas de auto-avaliacdo da dor, de acordo com as
orientacdes técnicas sobre a avaliacdo da dor nas criangas da DGS (2010) devem ser
privilegiadas sempre que possivel. Utilizei a Escala de Faces de Wong-Baker, valida
para criangas a partir dos 3 anos e a Escala de Faces Revista, que pode ser usada
com criancas a partir dos 4 anos. Também se encontravam disponiveis a Escala Visual
Analégica e a Escala Numérica. E fundamental proceder ao registo da avaliacdo da
dor e utilizar o mesmo instrumento, a menos que a sua utilizacédo deixe de fazer sentido
clinicamente (DGS, 2010).

O estagio foi rico em aprendizagens, particularmente sobre terapéuticas
complementares alternativas a que a EESCJ recorria para alivio de sintomas e diminuir
os efeitos secundarios de alguns tratamentos, demonstrando um empenho em
promover bem-estar. Nomeadamente, recorria ao relaxamento e técnicas de
respiragdo para as quais tinha formacao, e era incentivada a musicoterapia e a
massagem. Ressalvo que em todos os contextos pude observar que existe uma
sensibilidade para a avaliacdo da dor e que este € um aspeto valorizado pelos

profissionais, considerando essencial aumentar o conforto durante o processo de
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doenca dos utentes, realgando o controlo da dor como essencial para a qualidade de
vida. No entanto, estudos recentes sobre a dor pediatrica em Portugal revelam que
apesar das melhorias nos cuidados persistem lacunas importantes para um controlo
da dor eficaz (Batalha, Costa, Reis, Jacinto, Machado & Santos, 2014).

Os enfermeiros desenvolvem a sua atividade em parceria com a familia e com o0s
restantes elementos da equipa multidisciplinar, e como enfatizado por varios autores
(EAPC, 2009; Barbosa & Neto, 2010; Hockenberry & Wilson, 2014) os CP de qualidade
necessitam de uma abordagem multidisciplinar sendo necesséario uma equipa que
trabalha de forma articulada para responder as necessidades dos utentes de forma
holistica. Este esforco de articulacdo e trabalho em equipa foi visivel nos diferentes
contextos de estagio. No contexto de estagio de internamento existe um grupo de CPP
gue se retune semanalmente e que é constituido por equipa multidisciplinar (médica,
assistente social, educadora, professora, enfermeira e enfermeira do hospital de dia)
gue assiste as criancas e familias em CP, principalmente aquelas que se encontram
em fase terminal e que ja ndo estdo a receber tratamentos curativos para a doenca.
Assistir a este momento foi revelador de um verdadeiro trabalho em equipa,
complementar, em que varias areas do saber procuram de forma integrada dar
resposta as necessidades das criancas/jovens e das familias. E elaborado um plano
de cuidados, que é revisto com a familia e vai sendo atualizado a medida das
necessidades. Sempre que possivel continuam-se os cuidados na residéncia com idas
ao hospital de dia, para que as criangas figuem em casa num ambiente familiar e criam-
se mecanismos de apoio aos pais, como 0 contacto telefénico permanente,

contrariando uma sensacdo de abandono.

O estéagio na Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) foi rico
em aprendizagens importantes para o meu percurso e sobre o qual elaborei uma
sintese reflexiva (Apéndice 9). Neste contexto foi possivel observar o esforco de
articulacéo que € efetuado pelos profissionais e que permite que as criangas/jovens e
suas familias tenham acesso a solu¢des mais eficazes e sustentaveis, facilitando o
seu apoio no domicilio com os servicos da comunidade. O Relatério do GATCPP
(2014), nas suas recomendacodes para um modelo de governacdo de CPP em Portugal,
refere a necessidade da existéncia de uma articulacéo precoce entre os cuidados de

saude hospitalares, os cuidados de saude primarios e a comunidade. SO assim sera
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possivel responder as complexas necessidades destas criancas/jovens e familias,
aproximando as unidades de saude da residéncia das familias.

Esta equipa € multidisciplinar e apesar de prestar cuidados maioritariamente a adultos,
apoia também criancas/jovens em CP e familias. O bom funcionamento da equipa,
organizacdo e qualidade dos cuidados € possivelmente reflexo da formacdo em CP
gue os varios elementos possuem e que vai ao encontro das recomendacdes do
Relatério do GATCPP (2014) onde é referido que todos os profissionais que
desenvolvem a sua atividade com criancas/jovens e familias em CP devem ter
formacédo em CP. Destaco a recente integracdo de uma EESCJ na equipa, aspeto de
extrema importancia pois serA uma mais valia para melhorar os cuidados as
criangas/jovens e familia recorrendo as suas competéncias na area da saude infantil.
Acompanhar esta equipa foi extremamente enriquecedor, permitindo através de uma
observagéo participante verificar o funcionamento de uma equipa que se dedica em
exclusivo a prestacdo de CP. A sua atividade era desenvolvida considerando os
principios dos CP: a comunicac¢do, o controlo de sintomas, o trabalho em equipa, o
apoio a familia e no processo de luto (Barbosa & Neto, 2010). Destaco como atividades
de relevo o acompanhamento a uma utente e familia em cuidados terminais,
nomeadamente nas ultimas horas de vida, a participacdo numa conferéncia familiar e
a realizacdo de visita domiciliaria realizada a uma familia com trés criancas gémeas
acompanhadas pela equipa de CP, todas elas abordadas em sintese reflexiva
(Apéndie 9). A equipa realiza também visitas de luto para acompanhamento da familia
mas ndo houve oportunidade de presenciar nenhuma. A APCP (2006) nas suas
recomendacdes para a organizacdo de servicos em CP refere como caracteristica
minima necessaria a existéncia de planos para apoio no luto e estes devem sempre
integrar uma abordagem paliativa pois os cuidados devem manter-se apds a morte, no

processo de luto (Barbosa & Neto, 2010).

No sentido de realizar uma contribuicdo Util para o servigo, elaborei um documento
para consulta dos profissionais sobre o luto infantil (Apéndice 10), adicionando a
informacdo existente no servico conhecimento especifico da area da pediatria. A
atividade foi recebida com interesse por parte dos profissionais, verbalizando a
necessidade de desenvolver conhecimentos para apoiar criangcas em processo de luto,
nomeadamente filhos e irméos enlutados, e estar preparados para orientar e ajudar as

familias.
38



Em relagéo aos registos de enfermagem, destaco a importancia do estégio realizado
na neonatologia, pois permitiu-me conhecer a utlizacdo da linguagem CIPE®.
Considero que o recurso a esta linguagem representa uma valioso instrumento para a
melhoria da qualidade e para o reconhecimento da profissdo, pois reflete uma
terminologia unificada da pratica de enfermagem na documentacao de diagndsticos e
intervengdes proprios da profissdo. No entanto, considero também que foi curto o
periodo de aprendizagem para um assunto tdo complexo, necessitando de mais tempo
para explorar as suas aplicacdes. Ainda assim destaco os focos da CIPE do luto, papel

parental e vinculagdo como muito pertinentes para a teméatica dos CP.

O método de trabalho dos enfermeiros € também um aspecto a considerar para a
qualidade dos cuidados e merece uma andlise critica. De facto, saliento o método de
gestor de caso utilizado na ECSCP, que alias € a metodologia proposta para o
funcionamento de equipas de CPP (ACT, 2009). Na equipa os cuidados sédo
organizados por método de gestor de caso, o que significa que ha um profissional da
equipa multidisciplinar qgue assume a responsabilidade pelos cuidados totais e pela
articulacao dos cuidados de diferentes especialidades e profissionais, assim como a
gestdo de toda a informacgéo relacionada com o utente e a utilizagdo dos servigcos
existentes na comunidade (Rice, 2004). Em pediatria, o papel do gestor de caso tem
sido identificado como vantajoso no sentido de reduzir a ansiedade dos pais havendo
um profissional que assume a responsabilidade de atuar como referéncia de contacto
para disseminar informacdo aos outros de acordo com o0 que considera apropriado
(ACT, 2009). Uma revisdo da literatura recente (Joo & Huber, 2014) refere que a
organizacao por gestor de caso tem inimeras vantagens como a reducao de idas a
urgéncia, reducdo de reinternamentos, reducdo de custos em saude, permitir uma
intervencao continuada e ndo por episodios de agudizacéo e pode reduzir a duplicacéo
e fragmentacao de servicos. Na Unidade de Neonatologia, no SUP e no internamento
€ utilizado o método individual de trabalho, porém h& o cuidado de manter alguma
continuidade nos cuidados, conscientes das mais valias de tal acéo.

O percurso realizado foi enriquecedor e desafiante, tendo as atividades e
aprendizagens descritas contribuido significativamente para o desenvolvimento
profissional e pessoal. E essencial reflectir sobre a prética, utilizando pensamento
critico e sendo capaz de encontrar respostas para 0s problemas importantes, usando

o conhecimento cientifico e promovendo a pratica de uma enfermagem de qualidade.
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Maunder (2008) conclui que se os enfermeiros sentem que prestaram cuidados de
elevada qualidade, isso pode ajuda-los a lidar com o trabalho emocional envolvido no
cuidado a crianca e familia, ficando mais capazes para enfrentar os desafios do

trabalho.

3.2 — Prestacdo de Cuidados Especializados na area da vigilancia e

promocao da saude do recém-nascido, crianga e jovem.

Além das atividades realizadas nos contextos de estagio relacionadas com o apoio a
familia do RN, crianca e jovem em CP, foram realizadas também atividades
direcionadas ao desenvolvimento de competéncias gerais de EESCJ, nomeadamente
para a vigilancia e promocao da saude na crianca e no jovem. O EESCJ, de acordo
com as suas competéncias, “presta cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e desenvolvimento da crianca e do jovem” (OE, 2010a,
p.2), sendo um objetivo desenvolver estas competéncias. Para tal foi fundamental o
estagio realizado na Unidade de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) onde
através da observacéo participante pude assisitir a consultas de desenvolvimento de
vigilancia de saude infantil, realizadas por EESCJ. Posteriormente pude também
realizar, com supervisédo, algumas das consultas, 0 que representou um importante
momento de aprendizagem que abordo em sintese reflexiva (Apéndice 9). Esta
experiéncia, apesar de muito mais curta do que o desejado por contingéncias do
servigo, foi interessante e util para a minha formacgdo, permitindo-me observar a
realizacdo das consultas e refletir sobre a intervencdo do EESCJ na promocéao de

saude e bem estar da crianca e da familia.

O Plano Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ) da DGS € o documento
orientador e organizador das consultas. Este representa um instrumento de enorme
utilidade para a promoc¢éo da saude da cianga e prevencgdo da doencga, pois assegura
uma uniformizacdo de critérios de avaliagdo do desenvolvimento psicomotor. A
avaliacado do desenvolvimento permite, identificar as criangcas que possam encontrar-
se em risco de atraso de desenvolvimento, identificar as capacidades e competéncias
especificas de uma crianca e ainda, determinar estratégias de intervengéo apropriadas
(DGS, 2013).
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Tinha previsto explorar o tema das perturbagcdes emocionais e do comportamento,
referido no PNSIJ como uma prioridade, no sentido do diagndstico de situagfes de
risco e na implementacdo de estratégias preventivas (DGS, 2013), desenvolvendo a
consulta de saude infantil dos Cuidados de Saude Primarios. O PNSIJ disponibiliza o
acesso a um documento intitulado “Recomendacdes para a pratica clinica de Saude
Mental Infantil e Juvenil nos Cuidados de Saude Primarios”, que pode ser muito util,
facilitando que o profissional esteja atento a eventuais sinais de alerta para
referenciacdo para consulta de saude mental (DGS, 2013).

Porém, as consultas realizadas foram todas a lactentes, por questdes inerentes ao
servico, e em acordo com a EESCJ, considerando que era uma necessidade para o
servico, foi elaborado um folheto para ser entregue aos pais sobre a alimentacédo do
latente, baseado nas recomendacdes da comissdo de nutricdo da Sociedade
Portuguesa de Pediatria de 2012 (Apéndice 11). Esta atividade vai ao encontro das
recomendacdes do PNSIJ, no sentido de fornecer orientagdes antecipatdrias aos pais,
apoiando-o0s na adaptacdo ao seu papel parental, e das competéncias especificas do
EESCJ (OE, 2010a).

Destaco a intervencao da enfermeira, que com mestria desenvolvia uma realcdo de
confiangca com os pais, valorizando as forcas e os pontos fortes para responder as
necessidades da crianca. Recorria muito ao refor¢o positivo, empoderando os pais.
Realco também o papel fundamental que os profissionais de saude desempenham no
refor¢o da vinculacéo, especialmente no 1° ano de vida, quando a crianca desenvolve
a confianca, o que constitui um factor de protecdo em relacdo aos maus tratos. A
promocdo do desenvolvimento infantil, efetuado em parceria com a familia, ajuda a
crianca a desenvolver-se dentro dos padrdes esperados para a sua idade, respeitando
sempre 0 seu proprio ritmo (OE, 2011b).

A consulta de vigilancia de saude infantil € um espaco privilegiado para a intervencao
especializada do enfermeiro, em particular do EEESCJ, que tem oportunidade
enquanto cuidador e educador de realizar intervencbes especificas, dirigidas ao
reforco de competéncias e de recursos, e de apoiar 0s pais na adequada transicéo
para a parentalidade, minimizando a vulnerabilidade que podem sentir. Para tal é
essencial que os profissionais respeitem a filosofia de CCF e considerem os pais
parceiros, para que os cuidados prestados possam ser considerados de qualidade,
estabelecendo uma relagédo positiva com estes. E no contexto da pratica que podemos

aplicar as aprendizagens realizadas e integrar os conhecimentos adquiridos nos
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primeiros semestres e nos documentos consultados, contribuindo para melhorar os
cuidados e satisfazer as necessidades dos clientes.

Nos varios contextos pude observar a preocupacao dos enfermeiros em providenciar
cuidados ndo traumaticos, optimizando respostas para melhorar o bem estar da
crianca/jovem. Nomeadamente no controlo da dor, recorrendo também a estratégias
ndo farmacolodgicas, através do brincar, incentivando a presenca dos pais e fornecendo
orientacdes Uteis a estes para apoiarem os filhos, intervindo para promover uma
sensacao de controlo. Também pude observar, transversal aos varios contextos, que
os enfermerios sabiam aproveitar oportunidades nos cuidados para intervir na
promocéo do desenvolvimento infantil e das competéncias das criangas. No contexto
do SUP, muitos dos atendimentos ndo o eram realmente e efetivamente realizavam-

se consultas, respondendo as necessidades das criancas e familias.

Outras atividades realizadas foram a participacdo numa reuniao da Equipa Local de
Intervencédo do Sistema Nacional de Intervencédo Precoce na Infancia (SNIPI), havendo
posteriormente oportunidade de acompanhar a EESCJ numa visita domiciliaria
realizada a uma das criangas referenciadas, representando uma aprendizagem
importante abordada em sintese reflexiva (Apéndice 9). Na UCC reline também uma
equipa do Nucleo de Apoio a Crianca e Jovem em Risco (NACJR) da qual faz parte a
EESCJ da UCC e com guem pude assistir a uma apresentacdo do nucleo a
educadoras de infancia. Foi interessante para mim perceber que as criangas com
guem desenvolvo o meu trabalho podem apresentar varios fatores de risco
identificados para serem vitimas de maus tratos como o nascimento prematuro ou
baixo peso ao nascer, défice fisico ou psiquico, doenca crénica ou perturbacdes do
desenvolvimento, insatisfacdo das expetativas dos pais ou excessiva dependéncia,
entre outros (DGS, 2011). A existéncia deste nucleo é fundamental para assegurar o
respeito pelos direitos universais da crianga, atuando em situagdes consideradas de
risco. Relembro que uma das principais alteracdes do atual PNSIJ em relagdo com o
anterior relaciona-se precisamente com o enfoque nas questdes relacionadas com os

maus tratos, salientando a importancia do tema (DGS, 2013).

Assim, pude realizar atividades que contribuiram para o meu desenvolvimento e
enriqgueceram o0 meu percurso, possibilitando o desenvolvimento de competéncias
para a prestacdo de cuidados especializados na area da vigilancia e promocao da

saude do RN, crianca e jovem. Esta area é de extrema importancia e deve ser muito
42



reforcada pois, como referem Hockenberry & Wilson (2014), muitas das principais
causas de doenca, incapacidade e morte nas criangas podem ser significativamente
reduzidas ou prevenidas através da promocdo da saude e de uma vigilancia de

gualidade.

3.3 - Intervencédo de enfermagem a familia do recém-nascido em cuidados

paliativos

A UCIN onde trabalho € um local onde se procura a vida e salvar todos os RN que
nascem em condi¢des desfavoraveis ou em dificuldade. No entanto, cada vez mais se
reconhece a necessidade de debater e implementar CP para os RN, para que tenham
gualidade de vida desde o momento em que se reconhece uma situacdo que ameaca
ou limita a vida. Porém, como realgam as autoras de um artigo de revisédo dedicado ao
tema dos CPN na Inglaterra, existem grandes dificuldades para os profissionais, em
aceitar mudancas no foco de cuidados para RN em fim de vida, que merecem o0 mesmo
cuidado altamente especializado que os RN que sobrevivem (Rooy et al., 2012).
Considero que a realidade do servico € muito proxima do referido e que a necessidade
de debater questdes relacionadas com os CP impera como necessidade para todos
os envolvidos, principalmente para os RN e familias, com as melhorias que poderao
florescer.

Como ja foi descrito, apesar da mortalidade infantil ter diminuido drasticamente nos
ultimos anos, cada vez ha mais criangcas com necessidades paliativas, consequéncia
dos tratamentos e dos avancos tecnolégicos conquistados (Soares et al., 2013;
Lacerda, 2016). Apesar da morte ser muitas vezes expectavel, ndo ha planeamento
nem consenso entre os profissionais para que se implementem intervengdes que vao
ao encontro da filosofia dos CP. Muito ha a fazer e muito caminho a percorrer,
pretendendo acima de tudo sensibilizar os profissionais e as familias para a questéo
dos CPN, com o intuito de promover a discussdo do tema e a reflexdo pessoal de cada

um, para que a mudanga posSa comecar.

A unidade é um centro de referéncia no cuidado a RN com diversas patologias e com
elevada incidéncia de RN extremamente prematuros. Muitos internamentos séo
geralmente longos e muitos dos RN teriam critérios para beneficiar de CP. Importante

salientar que é fundamental intervir com a familia de forma precoce e ndo apenas em
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fim de vida (GdTCPP, 2014), no entanto, frequentemente n&o existe planeamento dos
cuidados, de forma gradual e organizada, atuando-se como se as situacoes fossem

inesperadas.

A unidade é um “open space” com 13 “boxes” individuais, envidragadas. Todas as
“‘boxes” tém posto de ventilagdo, uma incubadora e uma cadeira para a familia. Apesar
das condi¢cBes tecnologicas de topo que estdo disponiveis na unidade, ao nivel do
conforto e do espago ambiente, considero que poderia ser melhorado de forma a
proporcionar mais conforto aos pais e transmitir uma mensagem de que sdo bem
vindos e a sua presenca desejada. E sabido que o ambiente tem impacto nas relacées
gue se estabelecem e pode ser um elemento com influéncia na parceria que se

estabelece entre a familia e os profissionais de saude (AAP, 2012).

Na unidade, os enfermeiros trabalham com o método individual de trabalho, sendo
este método promotor do envolvimento, participacao e parceria dos pais nos cuidados,
pois permite que o enfermeiro estabeleca uma relacéo terapéutica com a familia. No
entanto, o método por enfermeiro de referéncia teria mais vantagens e parece ser mais
respeitador da filosofia dos CCF e do modelo de CP. Segundo Rice o enfermeiro de
referéncia “é responsavel pelos cuidados totais, vinte e quatro horas por dia, durante
todo o internamento” (2004, p.39), pretendendo-se que o cliente receba cuidados
individualizados de alta qualidade, nos quais participe tdo ativamente quanto possivel.
Ao longo dos tempos muito se tem evoluido no sentido de melhorar os cuidados e no
sentido de aceitar a familia como parceira, envolvendo-a e apoiando-a nas transicées

gue vivencia. A intervencdo do enfermeiro é vital nestes momentos e tem fortes

implicagbes na vivéncia da transigao.

A finalidade do campo de estagio realizado no local de trabalho, € o desenvolvimento
de competéncias de enfermeiro especialista na prestacdo de cuidados a RN em CP e
familia. Tinha definido como objetivos gerais desenvolver intervencdes baseadas na
evidéncia que melhorem o cuidado a familia em UCIN, e desenvolver um programa de
desenvolvimento dos enfermeiros no ambito dos CPN. Como obijetivos especificos que

orientaram as minhas intervencdes, estabeleci os seguintes:

e Aprofundar conhecimentos sobre CPN;

e Divulgar a evidéncia cientifica encontrada no ambito dos CPN;
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e I|dentificar e implementar intervencdes de enfermagem para melhorar os
cuidados prestados a familia de RN em CP;

e Promover cuidados de qualidade as familias de RN em CP.

Por motivos pessoais de gravidez, adiei a realiza¢do dos estagios por um ano e nesse
ano surgiu um grupo de trabalho multidisciplinar na unidade que se propde trabalhar o
tema do luto. Este grupo do luto implementou uma série de atividades que tinha
planeado realizar, principalmente relacionadas com a criagdo de memdrias, pois no
momento de elaboragdo do projeto ndo eram facilitadas memorias para oferecer aos
pais. Este grupo criou uma caixa destinada a oferecer aos pais de RN falecidos na
unidade onde seriam colocados objetos significativos para as familias (impresséo
plantar e palmar do RN, cartdo e pulseira de identificacdo do RN), tornando mais
consistente a criacdo de memdrias que estava muito dependente da intervencao
individual do enfermeiro de servi¢o, promovendo uma uniformizagcéo das praticas com
melhoria da qualidade dos cuidados. Foi também implementado o envio por correio de

um cartdo de condoléncias as familias uma semana apés a morte do RN.

Uma atividade realizada por mim, considerada pertinente também como forma de
promover a construcdo de memarias e que permite conhecer 0s pais e o entendimento
gue tém da situacdo do filho, foi a implementacdo da pratica de oferecer aos pais,
atempadamente, um caderno com a possibilidade de se tornar um diario. Foi elaborada
uma pequena nota de apresentacdo (Apéndice 12), com o intuito de incentivar os pais
a expressarem emocoes e ser um elemento faclitador da comunicacgéo entre os pais e
a equipa. Para Carley (2012), a realizacdo de um diario incentiva e permite a reflexdo
gue é uma tarefa essencial para os pais no processo de dar sentido a experiéncia e

de adaptacao.

A existéncia do grupo de trabalho do luto, foi encarada como uma mais valia para a
unidade e um sinal importante de mudanca e de vontade dos profissionais de melhorar
os cuidados oferecidos. Um aspeto que considero muito positivo é o facto do grupo ser
multidisciplinar, de acordo com as recomendacdes para a prestacdo de CP (EAPC,
2009; GATCPP, 2014), constituido por uma enfermeira, uma médica e uma psicéloga,
e 0 apoio logistico da secretaria da unidade. S6 com toda a equipa envolvida se
poderao prever mudancas significativas e dar uma resposta holistica as necessidades

do RN e familia. Nesta sequéncia foram reformuladas algumas das atividades
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planeadas, que apos diagnostico da situacao real e discussdo com a enfermeira chefe,
foram sendo realizadas. De salientar que as intervengdes propostas foram baseadas
na bibliografia disponivel e vdo ao encontro das recomendacdes nacionais e
internacionais existentes, e procuram respeitar os referenciais teéricos de enfermagem

e em particular da pediatria.

Na tentativa de optimizar a existéncia deste grupo, pensando que poderia alargar-se e
desenvolver um trabalho também em outros pilares de intervengdo em CP, como o
apoio a familia e o controlo de sintomas, alargando as intervencées do grupo e
explorando mais a esséncia do modelo de CP, tive oportunidade de presenciar e
participar numa reunido realizada com o0s elementos do grupo. Na reunido foram
discutidos apenas aspetos muito praticos relacionados com a logistica da elaboracdo
das caixas para oferecer aos pais enlutados. Nessa reunido procurei aliciar 0s seus
elementos para a necessidade de criacdo de um grupo de trabalho dos CP e tive
oportunidade de apresentar algumas propostas que seriam dinamizadas pelo grupo,
se este as considerasse pertinentes, beneficiando do facto de que este € constituido
por pessoas motivadas e determinadas a melhorar a qualidade dos cuidados dos RN
e das familias. Na proposta elaborada, de forma informal, foi apresentada a sugestéo
de humanizacéo do ambiente, por considerar que hé falta de privacidade e conforto na
unidade. A semelhanca do que pude observar na UCIN onde realizei estagio e de
acordo com a bibliografia existente (Kenner & Lott, 2014; Goodger, 2009) € benéfico a
existéncia de um espaco fora da unidade, que permita que o RN seja transferido e a
familia beneficie de privacidade e conforto para aproveitar o tempo com o RN com
maior qualidade, com menor grau de medicalizacdo, com menos interrupcdes e na
presenca da familia alargada ou amigos. Permite também aos pais maior privacidade
na elaboragéo do processo de luto e no momento as condic¢des fisicas existentes na
unidade ndo sao as adequadas. Outra proposta efetuada foi a criagcao da possibilidade
de as familias agendarem reunido com os médicos e enfermeiros, numa sala prépria,
e com a possibilidade de que outra pessoa significativa para a familia pudesse estar
presente, para esclarecimento de duvidas e planeamento dos cuidados com a familia.
Este aspeto é essencial para que os pais sejam informados corretamente e participem
na tomada de decisdo, sendo incluidos como parceiros na definicdo do plano de
cuidados ao RN. Como Catlin e Carter (2002) realgam, as familias necessitam de uma

comunicacdo clara com os profissionais para alcancar um entendimento de como
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gostariam de ser envolvidos nas decisdes. Nos Consensos em CPN e em Fim de Vida
(2013) salienta-se também como um aspeto importante a escolha do local para
transmitir mas noticias a familia. Na referida reuniéao fui informada que se encontrava
em elaboracao pela psicéloga um manual do luto para ser entregue aos pais de RN
gue morrem na unidade, e que pela médica do grupo estava a ser preparada uma
apresentacdo para explorar o tema da transmissdo de mas noticias. Estas duas
atividades demonstram a preocupacao do grupo em abordar temas relacionados com
os CP e que sédo areas da intervencao profissional que devem ser melhoradas,
nomeadamente a comunicacdo e o apoio a familia disponibilizando conteidos com

informacgao escrita.

A perda de alguém significativo € um acontecimento extremamente doloroso e dificil
paratoda a familia, particularmente para as criancas, podendo ter efeitos devastadores
no seu desenvolvimento (Kaplow et al., 2014). No Relatério do GATCPP (2014) é
identificada a necessidade de se desenvolverem normas de apoio aos irmaos, e de
acordo com Hockenberry & Wilson (2014), dar informacao aos irmaos é provavelmente
uma das areas mais negligencidadas. Reconhecendo essa necessidade elaborei um
documento para consulta dos enfermeiros, com informacao Util para apoiar e orientar
as familias (Apéndice 13). Os pais referem ser muito complicado apoiar e cuidar de
criancas quando eles proprios estdo muito tristes e a precisar de apoio. Infelizmente,
para muitas familias € comum evitar conversas sobre a morte com as criangas, muitas
vezes por incerteza sobre como discutir o assunto ou por dlvidas sobre a capacidade
das criancas de perceberem a experiéncia (Lane & Mason, 2014). No entanto é
fundamental inclui-las e oferecer-lhes explicacbes o mais precocemente possivel
(Mullen et al., 2015). Elaborei também outra versé@o destinada aos pais (Apéndice 14)
e que aguarda aprovacao para que possa ser oferecida aos pais de RN gravemente
doentes ou que faleceram, e em que existam mais criancas na familia, procurando
facilitar a comunicagdo com estas, que embora sendo complicado € de extrema
importancia permitir que participem e desempenhem um papel ativo neste momento
dificil (Mullen et al., 2015).

Realizei uma exaustiva pesquisa bibliografica e selecionei alguns documentos,
considerados mais pertinentes, que foram colocados numa pasta no ambiente de
trabalho de todos os computadores da unidade, de forma a estarem disponiveis aos

profissionais. Informalmente fui incentivando as pessoas a pesquisarem os referidos
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documentos e os momentos de passagem de turno, foram também utilizados para
divulgar a existéncia da referida pasta e o intuito da mesma. Como estratégia de
incentivo e procurando agucar a curiosidade dos colegas, selecionei 3 documentos —
Consenso em CPN e em Fim de Vida (Mendes & Silva, 2013), The Neonatal Care
Pathway (Goodger, 2009), Manual de Assisténcia Espiritual e Religiosa Hospitalar
(2011) - dos quais foram realizadas varias impressfes em papel e em momentos
diferentes foram estrategicamente posicionados na sala de trabalho e na sala de
reunides, como forma de despertar a curiosidade das pessoas. Sabendo da
desmotivacdo dos profissionais e da sobrecarga de trabalho a que estdo sujeitos,
pareceu-me uma boa estratégia e que, de acordo com 0s comentérios recebidos,
funcionou enquanto tal, sendo que as pessoas questionavam o que era e despertava-
Ihes a curiosidade. Por ndo existir na unidade documentacdo sobre este tema, foi
considerada pelos enfermeiros uma atividade importante, permitindo o acesso

facilitado a evidéncia cientifica disponivel.

A escolha destes documentos prendeu-se com o facto de serem especificos da
neonatologia e dos CPN, sendo importante divulgar um documento realizado na
realidade portuguesa, que € o Consenso em CPN e em Fim de Vida (2013), resultado
da tese de doutoramento da enfermeira Joana Mendes. Julgo que este documento tem
gue ser divulgado e deve estar disponivel para orientar algumas decisoes,
nomeadamente em relacdo a ordens de n&do reanimar e suspenséo de ventilacao,
situacOes que geram muita celeuma entre os profissionais e que acredito necessitarem

de ser alvo de profundas discussoes.

A escolha do Manual de Assisténcia Espiritual e Religiosa e Hospitalar (2011),
prendeu-se com a vontade de partilhar um documento que facilita a intervencdo do
enfermeiro para “cuidar da pessoa sem qualquer discriminacdo econdémica, social,
politica, étnica, ideoldgica ou religiosa” (Lei n°111/2009, p.6547). Este manual pode
representar um importante intrumento de trabalho, valorizando a dimensdo da
espiritualidade nos cuidados. Importante também pela diversidade de clientes com que
nos deparamos, tendo em conta a populagdo multicultural da &rea de abrangéncia da

UCIN, com crencas espirituais e religides diversas.

O outro documento escolhido foi o The Neonatal Care Pathway (Goodger, 2009) pois

€ um instrumento elaborado para auxiliar os profissionais de saude no planeamento
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de cuidados apropriados para RN e familias com condi¢des que limitam ou ameagam
a vida e devem beneficiar de CP. Este documento foi pensado para a realidade do
Reino Unido, pais onde os CPN e pediatricos estdo mais desenvolvidos e existe outro
tipo de servigos. O documento causou grande interesse nos profissionais e motivou a

discusséo e partilha, que era o principal objetivo da sua divulgacéo.

Apesar de nao ter realizado uma auscultacédo formal das necessidades formativas da
equipa, considerei os resultados obtidos pelas colegas Franco (2014) e Beirdo (2012),
que efetuaram esse diagnostico em unidades semelhantes, levando-me a preparar
uma formacao para a equipa multidisciplinar (Apéndice 15), realizada na unidade. Esta
formacdo contou com a preciosa colaboracdo da enfermeira Joana Mendes, doutora
em ética e perita com elevada experiéncia em CPN. A sessao foi divulgada na unidade,
e teve como objetivos: Sensibilizar para a necessidade dos CP; Clarificar o conceito e
filosofia de CPP; Refletir sobre os principios e pilares de intervencido dos CPP;
Identificar as barreiras para a implementacdo de CPP. Estiveram presentes 8
elementos, entre eles a enfermeira chefe da unidade e a enfermeira chefe da consulta
de pediatria. Infelizmente, a sessao néo foi mais participada nem por diferentes grupos
profissionais.

A formacédo dos profissionais € um aspeto destacado das recomendacdes para a
implementacdo de CPP em Portugal emanadas do Relatério do GATCPP (2014)
considerando que deve ser uma prioridade. As atitudes e crencas dos profissionais de
saude e a falta de formacao sobre CP séo algumas das barreiras encontradas para a
implementacgéo de CP nas UCIN (Soares et al., 2013; Kain, 2011; GAP&CCCP, 2013),
portanto, a formacdo permite desmistificar ideias erréneas existentes sobre CP e
promover espacos de debate e aprendizagem sobre o tema. A avaliacdo da sessédo é
muito positiva, considero que a metodologia utilizada foi adequada e os objetivos
atingidos. Os participantes valorizaram a pertinéncia dos temas abordados e
participaram com contributos importantes e partilha de experiéncias e preocupacoes,
contribuindo para uma reflexdo conjunta. Também verbalizaram especial agrado pela
participagdo da enfermeira Joana Mendes, a quem colocaram muitas questbes e
solicitaram opinido, nomeadamente sobre estratégias de mudanca, sendo a sua

participacdo uma mais-valia essencial.
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Apesar de ja se realizarem muitas intervencdes ao RN em fim de vida e a familia
concordantes com o recomendado na literatura mais atual, foi considerado pertinente
a realizacdo de um Guia de Intervencfes de Enfermagem ao RN em Fim de Vida e
Familia (Apéndice 16), orientador da intervencdo dos enfermeiros, no sentido de
melhorar a qualidade dos cuidados prestados e de garantir consisténcia nos mesmos.
Este documento pretende ser uma ferramenta que auxilia o planeamento de cuidados
de enfermagem, especificos em fim de vida, que mediante a avaliacdo das
necessidades individuais de cada RN e familia, devera ser adaptado, individualizando
os cuidados. Este documento ficou a aguardar aprovacdo das chefias para ser
colocado na pasta dos CPN existente nos computadores do servico, permitindo o
acesso aos profissionais interessados, procurando satisfazer uma necessidade
verbalizada pelos colegas. A importancia de aprimorar as intervencdes com estes RN
e familias é fulcral pois € sabido que os pais cujos filhos morreram numa UCIN revelam
gue as memodrias adversas e positivas, permanecerdo frescas por muitos anos
(Branchett & Stretton, 2012) e os enfermeiros assumem-se como figuras centrais no
apoio prestado aos pais num momento tdo devastador como vivenciar o fim de vida do
filho (Eden & Callister; 2010).

Outra atividade realizada foi a elaboracdo de um poster sobre os CPN (Apéndice 17)
gue foi afixado na sala de trabalho dos enfermeiros, pretendendo desta forma

sensibilizar os colegas para a problematica e clarificar alguns conceitos.

Considero gue para que mudancas desta natureza tenham sucesso nao bastaria o
tempo destinado para a concretizacdo do estagio. E necessario primeiro sensibilizar
os profisssionais e investir na sua formacdo como forma de melhorar a sua
consciencializacao para o problema, criando uma necessidade e vontade de melhorar
os cuidados. Considero que a principal mais-valia da realizacdo deste estagio foi
abordar o tema, incentivar a reflexao e criar a necessidade de mudanca, que espero
possa produzir alteragcdes com o avancar do tempo. Os CP sdo uma responsabilidade
ética e 0 EESCJ tem que garantir o respeito pelos direitos das criancas e da familia,
incentivando as mudangas necessarias para atingir o principal objetivo, a melhoria da

gualidade de vida dos RN e familias.
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4. DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS DE ENFERMEIRO ESPECIALISTA

Para Alarcao (2001, p. 53-54) a competéncia

concebe-se como um conjunto de conhecimentos, capacidades, comportamentos, intencdes,
motivos e atitudes e revela-se nos niveis de desempenho adequados as circunstancias. Nao se
manifesta apenas num aspeto especifico. Reconhece-se pela presenca de um conjunto de
relacbes que estdo na base de um exercicio competente da profissdo. E a capacidade global
da pessoa manifestada na ac¢éo e na situagéao.

Para que as competéncias de EESCJ fossem desenvolvidas, as bases teoricas
consolidadas no inicio deste percurso de especializacdo foram mobilizadas, assim
como uma permanente atitude reflexiva sobre a pratica dos cuidados de enfermagem,
nos diferentes contextos de estdgio. Esta capacidade é essencial ao desenvolvimento
de competéncias para atingir o nivel de pericia desejado. Os estagios constituem
assim um momento impar para o desenvolvimento profissional, conjugando a teoria
com a pratica. Também a experiéncia acumulada ao longo dos anos de exercicio
profissional foi mobilizada para o desenvolvimento deste processo. Assim, procureli
neste percurso desenvolver os trés niveis de saberes preconizados pela OE para
adquirir competéncia profissional: saber vertente cognitiva; saber-fazer vertente

psicomotora; saber ser, vertente emocional, afetiva e ética.

No que diz respeito as competéncias comuns do enfermeiro especialista, definidas em

regulamento préprio da OE, estas sao

as competéncias partilhadas por todos os enfermeiros especialistas, independentemente da sua
area de especialidade, demonstradas através da sua elevada capacidade de concepc¢dao, gestao
e supervisao de cuidados e, ainda, através de um suporte efectivo ao exercicio profissional
especializado no ambito da formacéo, investigacéo e assessoria (OE, 2010b, p.3).

S&o quatro os dominios de competéncias comuns: responsabilidade profissional, ética
e legal, melhoria continua da qualidade, gestao dos cuidados e desenvolvimento das
aprendizagens profissionais. Realco o dominio da responsabilidade profissional ética
e legal, pois a tematica dos CP esta fortemente relacionada com este dominio e com
0 respeito pelos direitos humanos, frequentemente surgindo questdes éticas
importantes relacionadas com qualidade de vida, obstinacao terapéutica, sofrimento e

tratamentos flteis, ou suspensao de tratamentos, entre outras. Procurei desenvolver
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0 processo de tomada de decisdo e contribuir para que seja realizado em equipa,
respeitando as melhores praticas e as preferéncias das familias, guiada pelo codigo
deontologico da profissdo. Também as atividades de sensibilizacdo desenvolvidas em
varios contextos estao relacionadas com este item. Relativamente as competéncias
do dominio da melhoria continua da qualidade destaco o desenvolvimento e suporte
de iniciativas realizadas, nomeadamente através da elaboracdo de documentos
informativos, divulgacdo de evidéncia cientifica e de experiéncias de sucesso,
procurando assumir um papel dinamizador no seio da equipa. Foram também
desenvolvidas competéncias de lideranca e capacidade de decisao, relacionadas com
o dominio da gestdo dos cuidados, contribuindo para melhorar a articulacdo entre a
equipa multiprofissional, através da participacdo em reunides, realizacdo e promocao
de sessfes de formacgéao sobre CP e elaboracéo de guia orientador de intervencdes de
enfermagem ao RN em fim de vida e familia. O desenvolvimento das aprendizagens
profissionais foi possivel através do trabalho reflexivo, particularmente com a
elaboracdo das sinteses reflexivas e as discussdes diarias com os enfermeiros
orientadores, permitindo desenvolver o auto conhecimento necessario para
reconhecer recursos e limites pessoais. A gestdo de emocgdes e sentimentos é
fundamental trabalhar para desenvolver uma atividade de qualidade na area dos CP.
A procura constante pela melhor evidéncia cientifica e pela partilha do conhecimento

obtido, estiveram sempre presentes neste percurso.

O desenvolvimento de competéncias especificas da area de especialidade, que se
encontram descritas no regulamento da OE (2010a), foi ao encontro dos objetivos
gerais delineados, permitindo responder a situacfes de especial complexidade e
vulnerabilidade. Considero que foi desenvolvida a competéncia “assiste a
crianga/jovem com a familia na maximixacdo da sua saude”, melhorando a
comunicacdo e a abordagem a familia, negociando cuidados e existindo uma
preocupacao para trabalhar em parceria com os pais. Também foram implementadas
intervengcdes com o intuito de potenciar comportamentos promotores da saude,
nomeadamente através de orientacdes antecipatérias e com a elaboracdo de
documentos informativos destinados a familia, faciltando a aquisicdo de
conhecimentos relativos a saude. A diversidade de estagios realizados foi essencial
para desenvolver conhecimentos sobre as doencas comuns e as situagdes de risco

gue necessitam de uma intervencéo especializada. As competéncias no diagnostico
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precoce de situacbes de risco que possam afetar negativamente a vida da
crianca/jovem foram desenvolvidas, nomeadamente em caso de maus tratos, pela
participacdo numa acao de formacdo e reunido do NACJR, permitindo conhecer
intrumentos proprios que faciltam a identificacdo e encaminhamento das

criangas/jovens.

Relativamente a competéncia “cuida da crianga/jovem e familia nas situagdes de
especial complexidade”, foram particularmente desenvolvidos conhecimentos sobre o
processo de luto e o processo de transi¢cdo de adaptagdo da criangal/jovem e familia a
uma doenca que limita ou ameaca a vida. Num trabalho de parceria com a
crianca/jovem e familia o EESCJ promove a capacitacao dos individuos, adequando o
suporte familiar e comunitario e aplicando estratégias promotoras de uma esperanca
realista. Destaco também a gestdo diferenciada ao nivel da dor, essencial para a
prestacao de cuidados ndo traumaticos e aspeto fundamental dos CP. O contexto de
internamento foi particularmente rico neste aspeto, pela diversidade de medidas de
avaliacdo utilizadas e pela implementacdo de estratégias farmacolégicas e néo

farmacolégicas de controlo da dor.

Em relacdo a competéncia “presta cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e desenvolvimento da crianga e do jovem”, foi desenvolvida através
da promocéo da vinculagéo e parentalidade, incentivando a amamentacgéo, o contacto
e o0 envolvimento e negociacdo dos pais nos cuidados ao RN doente ou com
necessidades especiais. A comunicacdo, adaptada ao estadio de desenvolvimento e
idade da crianca/jovem e culturalmente sensivel foi alvo de desenvolvimento e
interesse profissional. A comunicacdo é uma area complexa que pode e deve ser
treinada, desenvolvendo técnicas de comunicagdo verbal e ndo verbal, essencias a
intervencdo do enfermeiro. O EESCJ valoriza a comunicacao e reconhece o papel de
relevo que esta desempenha nos CCF e nos CP. Também ao nivel da promocéao do
crescimento e desenvolvimento infantil foram desenvolvidas competéncias de
avaliagéo e de promogé&o do desenvolvimento, recorrendo aos cuidados antecipatorios
para informar e capacitar as familias. Concluindo, considero que foram desenvolvidas
as competéncias que permitirdo desempenhar uma pratica profissional de acordo com
a missao defendida para o EESCJ (OE, 2011a, p.10), “prestando cuidados de nivel

avangado com seguranga e competéncia”.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O percurso desenvolvido relatado no presente relatorio foi um periodo intenso, que se
iniciou com uma reflexdo sobre as competéncias e necessidades de aprendizagem
profissionais, e que motivou a escolha do tema dos CP. Este percurso de crescimento
e desenvolvimento pessoal, com o objetivo de desenvolver competéncias de EESCJ e
contribuir para a melhoria dos cuidados de enfermagem prestados ao RN e familia, foi
exigente mas recompensador, a nivel pessoal e profissional. Considero-me mais
competente e mais capaz de prestar cuidados de saude especializados e de qualidade,
com conhecimentos e uma maior capacidade de reflexdo e andlise, com a consciéncia
de que é necessario uma dedicacdo constante para nos melhorarmos, e que o
resultado do nosso esforgo causa um forte impacto na vida das criangas/jovens e

familias que cuidamos.

De um modo global, considero que alcancei os objetivos propostos, e que as atividades
realizadas ao longo dos estagios, aliadas a reflexdo sobre a pratica dos cuidados,
permitiu o desenvolvimento de competéncias especializadas para cuidar da
crianca/jovem e familia. Assim, faco um balanco positivo de todo o percurso realizado
ao longo do curso, pois houve uma aprendizagem nédo so6 a nivel de conhecimentos
tedricos, como também na pratica, na qual desenvolvi competéncias que pretendo
continuar a desenvolver enquanto enfermeira.

As principais dificuldades sentidas neste percurso prenderam-se com a conciliacdo da
vida pessoal, profissional e académica e consequentes limitacdes de tempo e cansaco.
Analisando & luz da Teoria das Transi¢Ges, importante instrumento de analise, 0
periodo em que decorreu a realizagdo do curso foi de grandes alteracdes, mudancas
pessoais e profissionais. Também eu me tornei mée e vivi essa importante transicao
de desenvolvimento, e profissionalmente mudei de local de trabalho a meio da
realizacdo dos estagios. Deixei a UCIN, local onde realizei o meu estagio em contexto
de trabalho, o que acabou por compremeter um pouco a realizacdo de algumas
atividades e principalmente o acompanhamento no futuro da continuacdo da sua
implementagéo, pois é essencial ao seu sucesso a existéncia de elementos
dinamizadores e impulsionadores na unidade. Desejo que os contributos realizados

por mim possam ser utilizados pelos enfermeiros e que o grupo do luto existente na
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unidade cresca e mantenha a motivagao de melhoria de cuidados para estes RN e

familias.

No futuro gostaria de aproveitar os meus conhecimentos e aprendizagens realizadas
sobre a temética dos CPP e utiliza-los na comunidade, onde atualmente trabalho como
enfermeira. Designadamente, partiihando a formacédo realizada em CP com os
enfermeiros que necessitam de prestar cuidados em casa a criangcas com
necessidades paliativas e as suas familias. Considero que a articulagéo entre cuidados
de saude primarios e cuidados terciarios pode ser optimizada, melhorando a qualidade
de vida das criancas/jovens e familias, e contribuindo para reduzir seu sofrimento.
Julgo que posso intervir ao nivel da mudanca de mentalidades nos profissionais e ser
um elemento dinamizador na melhoria das praticas e divulgacéo de evidéncia cientifica,
num esforco de partilha e crescimento conjunto. Alias, como futura enfermeira
especialista pretendo assumir a responsabilidade de promover junto dos enfermeiros
as boas praticas de enfermagem, investir na formacdo e na procura da melhor
evidéncia cientifica disponivel. Nomeadamente sobre os CCF pois estes sao
fundamentais para respeitar e entender os CP, e sensibilizar os profissionais para os
CPP. Saliento que a experiéncia em cuidados de saude primarios me ajudou na minha
transicao profissional pois permitiu-me conhecer por dentro novas realidades e refletir

sobre a profisséo.

Considero que muito caminho ainda ha a percorrer, no entanto, destaco como principal
mais valia do meu percurso introduzir o tema dos CP pediatricos e neonatais nos
diferentes contextos, gerando momentos de discussdo e sensibilizacdo entre os
profissionais e as familias, contrariando a nocdo de que "nao ha nada a fazer”, como
infelizmente ainda se pode ouvir com frequéncia em ambientes de cuidados de salde.
Enguanto enfermeira posso assumir uma importancia crucial na qualidade de vida e
na saude da populacdo, mantendo uma constante actualizagéo de conhecimentos e o
desenvolvimento de competéncias, que a complexidade de intervencao do enfermeiro

requer, realcando a importancia dos enfermeiros nos cuidados de saude.

O futuro fica em aberto, em permanente busca da estabilidade, terminando o curso
com novas transi¢des como a mudanga de cidade, de local de trabalho de uma zona

urbana para uma zona rural e uma nova gravidez vendo a familia a alargar.
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