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O que vem a ser triunfo?

Sera o cume da carreira? Riqueza? Posicao? Poder?
Nada disso! (...)

Eis 0 que eu considero triunfo: ser feliz.
Baden-Powell, 1974

Mas o melhor meio para alcancar a felicidade € contribuir para a felicidade dos
outros. Procurai deixar o mundo um pouco melhor de que o encontrastes e quando
vos chegar a vez de morrer, podeis morrer felizes sentindo que ao menos nao
desperdicastes o tempo e fizestes todo o possivel por praticar o bem.
Baden-Powell, 1968
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RESUMO

A evolugao tecnoldgica, aliada ao progresso médico e cirurgico, permitiu o
decréscimo da taxa de mortalidade nas criangas com Cardiopatia Congénita
Complexa. Porém, a sua sobrevida encontra-se por vezes associada a
hospitalizagdes multiplas e prolongadas, com consequentes implicagdes na sua
qualidade de vida e da propria familia (Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019). Nesta
Gtica, é relevante aprofundar, em que medida a implementacdo de uma abordagem
paliativa a esta populagao podera ser benéfica.

Embora exista um crescente interesse na incorporagao dos Cuidados Paliativos
Pediatricos no cuidado a crianga e familia com Cardiopatia Congénita Complexa, as
referenciagdes permanecem baixas. Neste sentido, foi definido como objeto de estudo
as intervencdes de enfermagem facilitadoras de uma abordagem paliativa a crianca
com Cardiopatia Congénita Complexa e familia.

Simultaneamente, sera analisado o percurso formativo experienciado com vista
ao desenvolvimento de competéncias enquanto Enfermeira Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica e como Mestre em Enfermagem. Para a
sua elaboracao foi adotada uma metodologia reflexiva, tendo por base o método
projeto. O referencial tedrico foi constituido pela aplicagdo da Teoria do Conforto de
Katharine Kolcaba conjuntamente com as orientagdes para a pratica dos Cuidados
Centrados na Familia e dos Cuidados Nao Traumaticos.

Da analise reflexiva, saliento a continua necessidade de sensibilizagdo dos
profissionais que cuidam destas criangas e familias, bem como da prépria populagao
para a problematica dos Cuidados Paliativos Pediatricos. A implementagao desta
filosofia de cuidados ira potenciar a maximizagao da qualidade de vida e do potencial
de desenvolvimento e conforto da crianga e familia. Para tal, € indispensavel o
desenvolvimento de politicas de melhoria da qualidade nos servigos, nas instituicoes
e a nivel governamental, facilitando o apoio a crianga com necessidades paliativas e

familia.

Palavras-chave: Familia; Crianga; Cardiopatia Congénita; Cuidados Paliativos;

Enfermagem Pediatrica.



ABSTRACT

Technological advancements, combined with medical and surgical progress,
have led to a decrease in mortality rates among children with Complex Congenital
Heart Disease. However, their survival is sometimes associated with multiple and
prolonged hospitalizations, which have consequent implications for their quality of life
and that of their families (Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019). In this regard, it is
relevant to investigate to what extent the implementation of a palliative approach to
this population can be beneficial.

Despite the growing interest in the incorporation of Pediatric Palliative Care in
the care of children and families with Complex Congenital Heart Disease, referrals
remain low. Therefore, the study focused on nursing interventions that facilitate a
palliative approach to children with Complex Congenital Heart Disease and their
families.

Simultaneously, the study will analyze the educational journey experienced in
order to develop competencies as a Specialist Nurse in Child and Pediatric Health
Nursing and as a Master’s in Nursing. A reflective methodology was adopted for its
development, based on the project method. The theoretical framework consisted of the
application of Katharine Kolcaba's Comfort Theory, together with guidelines for the
practice of Family-Centered Care and Atraumatic Care.

From the reflective analysis, | highlight the ongoing need to raise awareness
among professionals who care for these children and families, as well as among the
general population, regarding the issues surrounding Pediatric Palliative Care. The
implementation of this care philosophy will enhance the maximization of the child and
family's quality of life, developmental potential, and comfort. To achieve this, it is
essential to develop policies aimed at improving the quality of services, institutions,
and governmental support, facilitating care for children with palliative needs and their

families.

Keywords: Family; Child; Heart Defects, Congenital; Palliative Care; Pediatric
Nursing.



INDICE

INTRODUGAD.........coiceectrieessesesasessesseesesaesassasssssessesassassassassssssssssssssssessnnsssssssnns 11
CAPITULO 1. ENQUADRAMENTO TEORICO-CONCEPTUAL ......cceceeurrmrrenrnenne 15
1.1. A Crianga Com Cardiopatia Congénita Complexa .............cccceeviviivviiiinnnnneen. 15
1.2. Cuidados Paliativos PediatriCoS ............euuiiiiiiiiiiiiiiiiiee e 16
1.3. Filosofia de Cuidados em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica .......... 21
1.3.1. Cuidados Centrados na Familia..............cccceeiiiiiiiiiiiiicccvieeeeee, 21
1.3.2. Cuidados NAO TraumAtiCOS ........uuuuirmiiiiiiiiiiiieeee e eee e ee e 23
1.3.3. ATeoria do Conforto ..o 24
CAPITULO 2. PROBLEMATICA EM ESTUDO .......ccocomrerereresasssesessssssesssssssssessans 27
CAPITULO 3. METODOLOGIA ......cceueeerereceensreeeesssesessssessssssessnsssssssssssssssssssssnnns 29
CAPITULO 4. DESCRICAO E ANALISE DO PERCURSO FORMATIVO. ............... 31
4.1. Unidade de Neonatologia ............coouuuiiiiiiiiiie e 31
4.2. Servigo de Urgéncia Pediatrica .............cccoooriimiiiiiiie e, 39
4.3. Servigo de Internamento Pedi@triCo ..........covvviviieiiiiiiiiee e 46
4.4. Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos........ 53
4.5. Unidade de Saude Familiar...........ccoeuuiiiiiiiiiiii e 57
4.6. Centro de Desenvolvimento Infantil...........ccccooeee e 62
CONSIDERAGOES FINAIS E PROJETOS FUTUROS........cccocermrrmrirrernesnssneessessenns 67
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ........ccoreeneurureresssssssesessssssssssssssssesssssssssssesans 69
ANEXOS

ANEXO | - CERTIFICADO DE PARTICIPACAO NO CURSO BASICO DE
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

APENDICES

APENDICE | - MAPA CONCEPTUAL

APENDICE Il - CRONOGRAMA

APENDICE Il - CINCO CATEGORIAS DAS PATOLOGIAS ELEGIVEIS PARA
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

APENDICE IV — GUIA ORIENTADOR DAS ATIVIDADES DE ESTAGIO

APENDICE V - FOLHETO: CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

APENDICE VI - REFLEXAO SOBRE O CURSO BASICO DE CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

APENDICE VII — SESSAO DE SENSIBILIZACAO: CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS



APENDICE VIl — SESSAO DE SENSIBILIZAGAO: CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS AO RECEM-NASCIDO, CRIANGA E JOVEM COM CARDIOPATIA
CONGENITA COMPLEXA E FAMILIA

APENDICE IX — NORMA DE PROCEDIMENTO: ABORDAGEM PALIATIVA AO
RECEM-NASCIDO, A CRIANGA E AO JOVEM COM CARDIOPATIA CONGENITA
COMPLEXA E FAMILIA

APENDICE X - O MEU DIARIO

APENDICE XI - SESSAO DE SENSIBILIZAGAO: ESTRATEGIAS NAO
FARMACOLOGICAS PROMOTORAS DE CONFORTO NA VACINAGAO DA
CRIANGA

APENDICE XII — CAIXA MAGICA
APENDICE Xlll - REFLEXAO: A CRIANCA COM NECESSIDADES PALIATIVAS



INTRODUCAO

Segundo Bertaud et al. (2016), a incidéncia mundial de recém-nascidos (RN)
diagnosticados com Cardiopatia Congénita Complexa (CCC) é de 1,35 milhbes por
ano. Na Europa, segundo os dados disponibilizados pela European Platform on Rare
Disease Registration (EUROCAT), a prevaléncia em 2020 foi de 79,7, e em Portugal
de 31,71 criangas com Cardiopatia Congénita (CC) por 10 000 nascimentos
(EUROCAT, 2023).

Considerando os dados do biénio 2018-2019, 29,1% dos casos diagnosticados
em Portugal tratava-se de criangas com multiplas anomalias cardiacas (Braz et al.,
2021). Em 78,2% dos casos diagnosticados, a gravidez culminou com o nascimento
de uma criancga viva. O diagnéstico pré-natal apenas ocorreu em 49,5% das situagoes.
E de ressalvar que, ainda segundo Braz et al. (2021), as CC continuam a constituir o
tipo de anomalia congénita com maior prevaléncia em Portugal.

O progresso tecnoldgico aliado ao desenvolvimento médico e cirurgico, tem
permitido o decréscimo da taxa de mortalidade nesta populagao (Bertaud et al., 2016).
Porém, a sobrevida destas criangas encontra-se por vezes associada a
hospitalizagdes multiplas e prolongadas, com consequentes implicagcbes na sua
qualidade de vida (QV) (Bertaud et al., 2016; Morell et al.,, 2019). Nao obstante,
conforme Bertaud et al. (2016) e Morell et al. (2019) a CCC continua a ser uma das
principais causas de mortalidade infantil. Morell et al. (2019) e Vemuri et al. (2022)
afirmam que a morte destas criangas ocorre frequentemente em unidades de cuidados
intensivos pediatricos, sob elevada exposi¢ao tecnoldgica. Considerando este facto,
€ importante aprofundar em que medida os cuidados paliativos pediatricos (CPP)
poderao ser benéficos para estas criancas e familias.

Os CPP visam a melhoria da QV e a satisfagao das necessidades especificas
da crianga e familia em diversos dominios. Esta filosofia de cuidados ndo devera ser
limitada as situag¢des de fim de vida, mas sim, introduzida no momento do diagndstico
de uma crianga com uma doenca limitante ou ameacgadora de vida (Benini et al., 2022).
Embora exista um crescente interesse na incorporacdo da filosofia dos CPP no
cuidado a crianga e familia com CCC, as referenciagées permanecem baixas (Vemuri
et al., 2022). Neste sentido, torna-se pertinente explorar os motivos que suportam esta
afirmacao. Vemuri et al. (2022) referem que muito embora os pais aceitem a prestacao
de CPP aliada a prestacao de cuidados curativos, estes preferem recebé-los por parte
da equipa prestadora de cuidados curativos. Atentando ao que foi enunciado, é visivel
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0 quao importante é a sensibilizagdo e capacitagdo da equipa multidisciplinar para a
adocgao de uma filosofia de cuidados a crianga e familia assente nos principios dos
CPP (Bertaud et al., 2016).

Assim, no ambito da unidade curricular Estagio com Relatério, integrada no 13.°
Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo de Saude Infantil e
Pediatria, foi proposta a elaboragdo de um relatério de estagio. Este trabalho visa
alcancar concomitantemente dois objetivos. Primeiramente, identificar uma
problematica pertinente para a disciplina de enfermagem, analisando-a tendo em
consideragao a melhor evidéncia disponivel, perspetivando o desenvolvimento da
praxis neste dominio. Paralelamente, pretende-se apresentar e refletir sobre o meu
percurso formativo com vista ao desenvolvimento de competéncias enquanto
Enfermeira Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (EEESIP) e
como mestre em enfermagem.

A escolha da problematica em estudo, prendeu-se com quatro aspetos: a sua
relevancia para a disciplina de enfermagem, o seu contributo para a minha pratica
diaria de cuidados a crianga e familia o desenvolvimento de competéncias como
EEESIP e o meu interesse sobre a mesma. Os objetivos delineados para este
percurso tiveram também por base o meu autodiagndstico das necessidades de
aprendizagem e o desenvolvimento de competéncias comuns de enfermeira
especialista (EE).

Face ao exposto, considerei pertinente abordar a tematica dos cuidados
paliativos a crianga com CCC e sua familia, numa perspetiva de desenvolvimento de
competéncias especificas e de melhoria da qualidade. E de salientar que o cuidado a
crianca e familia em situagdes de especial complexidade, constitui um dos dominios
de competéncia apresentado no Regulamento de Competéncias Especificas do
EEESIP (Regulamento n.° 422/2018).

Ao longo da implementacédo do projeto, procurou-se ndo somente o meu
desenvolvimento profissional enquanto futura EEESIP, mas conjuntamente a
sensibilizagao dos profissionais para esta problematica. Através da minha experiéncia
profissional, em consonéncia com a evidéncia cientifica encontrada, pude constatar
que existem necessidades paliativas ndo atendidas nesta populacdo. Desta forma,
pretendeu-se primeiramente identificar os fatores facilitadores e inibidores da
prestacdo de CPP a crianga com CCC e familia, definindo posteriormente quais as

intervengdes de enfermagem facilitadoras de uma abordagem paliativa.
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O referencial tedrico que sustentou a sua operacionalizagao foi constituido pela
Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba, pelos Cuidados Centrados na Familia (CCF)
e pelos Cuidados Nao Traumaticos (CNT), suportes tedricos a pratica, centrais a
enfermagem pediatrica, especialmente na area dos CPP. Concomitantemente, a
elaboracdo deste relatorio foi sustentada pelo paradigma de enfermagem da
transformacgao. A definicdo dos conceitos de pessoa, saude, ambiente e enfermagem,
apresentada por este paradigma, vao ao encontro do referencial teérico que suporta
este relatorio e a minha pratica de cuidados. Nele, a pessoa é considerada como um
ser holistico e a saude é experienciada segundo o prisma da propria pessoa, sendo
ambos influenciados e indissociaveis do ambiente. Os cuidados de enfermagem,
segundo este paradigma, visam a parceria entre a pessoa (alvo dos cuidados) e o
enfermeiro, no sentido do melhor interesse e beneficio da pessoa cuidada (Kérouac
et al., 2017).

No sentido de sintetizar, organizar e relacionar a problematica em estudo e o
referencial tedrico estruturante deste relatorio, foi elaborado um mapa conceptual que
pretende apresentar os principais conceitos, evidenciando a relacdo entre os mesmos
(Apéndice ).

O estagio, que suporta este relatério ocorreu num periodo de 18 semanas,
compreendidas entre o dia 26 de setembro de 2022 e o dia 12 de fevereiro de 2023,
em seis contextos distintos: Unidade de Neonatologia, Servigo de Urgéncia Pediatrico
(SUP), Servigo de Internamento Pediatrico (SIP), Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP), Unidade de Saude Familiar (USF) e
num Centro de Desenvolvimento Infantil (CDI) (Apéndice II).

Considerando o meu autodiagnéstico das necessidades de aprendizagem, o
desenvolvimento de competéncias comuns e especificas e a problematica em estudo,
foram definidos o0s seguintes objetivos gerais: desenvolver competéncias
especializadas no cuidado a crianga, ao jovem e sua familia, nos processos de saude-
doencga, nas diferentes etapas de desenvolvimento e nos diversos contextos onde se
inserem; desenvolver competéncias especializadas no cuidado paliativo a crianga com
cardiopatia congénita complexa e familia.

Ao longo deste relatério sera considerado o conceito de familia como “o
conjunto de individuos que possui a responsabilidade de prestar cuidados a
crianga/jovem, exercendo uma forte influéncia no seu crescimento e desenvolvimento”

(Ordem dos Enfermeiros (OE), 2017, p. 4). A crianga sera entendida como:
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toda a pessoa com menos de 18 anos de idade, sendo que em caso de doenga
cronica, incapacidade e deficiéncia até aos 21 anos, ou 25 anos e/ou até que
a transicao apropriada para a vida adulta esteja conseguida com sucesso (OE,
2017, p. 4).

A metodologia adotada teve por base o método projeto apresentado por Freitas
e Nunes (2010) em paralelo com uma metodologia reflexiva sobre o percurso
experienciado ao longo da sua execugao. A fundamentacao tedrica foi obtida através
de pesquisa nas bases de dados CINAHL complete e MEDLINE complete, literatura
cinzenta e consulta de livros técnicos.

No decorrer deste trabalho, sera apresentado primeiramente o enquadramento
tedrico sobre a tematica em analise e, em seguida, sera identificada a problematica
em estudo e explicada a metodologia adotada. Posteriormente, sera descrito e
analisado o meu percurso formativo, demonstrando a aquisigao e o desenvolvimento
de competéncias especializadas comuns e especificas, bem como de mestre em
enfermagem. Por fim, serdo apresentadas as consideragdes finais e projetos futuros.

As referéncias bibliograficas foram elaboradas segundo as normas da
American Psychological Association (APA) 72 edi¢do. No final, serdo apresentados os
apéndices e anexos considerados complementares a este relatério. E de ressalvar
que ao longo da construcédo deste documento foi assegurado o anonimato de todos

os intervenientes (particulares e instituicdes).
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CAPITULO 1. ENQUADRAMENTO TEORICO-CONCEPTUAL

1.1. A Crianga Com Cardiopatia Congénita Complexa

As CC constituem um conjunto de anomalias cardiacas, presentes desde o
nascimento da crianga, que resultam numa deficiente fungao cardiaca (Schroeder et
al., 2019). Estas anomalias podem ser classificadas em simples ou complexas,
consoante se trate de lesbes uUnicas ou da combinacdo de diferentes anomalias
cardiacas (Thomford et al., 2020). Schroeder et al. (2019) acrescentam que, na sua
maioria, as criancas com CC apresentam mais do que uma anomalia cardiaca, ou
seja, uma CCC. As CC encontram-se por vezes associadas a alteragdes
cromossomicas; a sindromes especificas, como a sindrome de Down, trissomia 13 e
18 e sindrome de DiGeorge; e anomalias congénitas presentes em outros sistemas
do corpo, como anomalias renais e hérnias diafragmaticas (Schroeder et al., 2019).

Em consonéancia com Schroeder et al. (2019) existem mais de 35 tipos de CC,
sendo que algumas criangas, conforme referido anteriormente, apresentam alteragdes
simples e comuns, enquanto outras apresentam alteracbes multiplas, variaveis e
incomuns. Enquanto as criangas com CC simples ndo necessitam de intervengao ou
sao tratadas com recurso a uma unica intervencgao, as criancas com CCC necessitam
de multiplas intervengdes cirurgicas, sendo uma delas realizada durante o primeiro
ano de vida (Schroeder et al.,, 2019), e/ou cateterismos cardiacos e de
acompanhamento médico especializado (Mazwi et al., 2017; Schroeder et al., 2019).

Schroeder et al. (2019) enunciam como CCC as seguintes anomalias:
coartagao da aorta, ventriculo direito de dupla saida, transposicdo das grandes
artérias, anomalia de Ebstein, sindrome do coragao esquerdo hipoplasico, interrupcao
do arco aodrtico, atresia da pulmonar com septo intacto, ventriculo unico, retorno
pulmonar total anémalo, tetralogia de Fallot, atresia da tricuspide e fruncus arteriosus.
Consoante a complexidade da anomalia cardiaca, esta podera ser também incluida
nesta classificacao.

A prematuridade, o baixo peso ao nascer, a existéncia de uma sindrome
genética em paralelo, a coexisténcia de multiplas anomalias cardiacas, a presenca
simultdnea de anomalias extracardiacas e a idade no momento da cirurgia constituem
fatores de risco de mortalidade e morbilidade para estas criangas (Schroeder et al.,
2019).
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Perante estagios avangados da doenga, as intervengdes médicas e
tecnolégicas tendem a ser de caracter mais agressivo, existindo relutancia na
discussao do fim de vida da crianca (Bertaud et al., 2016). Para estes autores, a
resisténcia em abordar o fim de vida origina uma deficiente preparacao familiar,
inclusivamente pela ndo incorporacao dos desejos e preferéncias da crianca e familia
para este momento. Neste sentido, os autores salientam a importancia da existéncia

de um plano de cuidados antecipado.

1.2. Cuidados Paliativos Pediatricos

Os CPP sao uma filosofia de cuidados que visa a promogédo da QV da crianga
com risco de vida ou com doenga limitante de vida e da sua familia (Together for Short
Lives, 2018). Segundo Pires e Gongalves (2020), existem quatro pilares dos CPP: a
comunicacao adequada, o controlo sintomatico, o trabalho em equipa e o apoio a
familia. Cada um destes pilares devera ser desenvolvido em harmonia por todos os
profissionais que cuidam das criangas com necessidades paliativas e familias.

Embora os CPP sejam por vezes considerados como incompativeis com o
tratamento curativo, os seus objetivos visam a melhoria da QV e o alivio do sofrimento
da crianga e familia, uma abordagem que pode e deve ser associada a uma
abordagem curativa (Wan et al., 2020). Benini et al. (2022) reforcam esta ideia,
referindo que todas as criancas com uma doenca limitante, com risco de vida ou em
fase terminal sdo elegiveis para os CPP e que estes deverao ser introduzidos no
momento do diagndstico. Os autores salientam que em algumas situagbes estes
cuidados poderao ser introduzidos mesmo antes do diagndstico, ndo sendo, portanto,
cuidados restritos ao momento de fim de vida e que o seu inicio ndo implica a
suspensao dos cuidados curativos (European Association for Palliative Care (EAPC),
2022).

Neste sentido, € importante definir os conceitos de doenga com risco de vida,
doenca limitante de vida e doencga terminal. Conforme Benini et al. (2022), a doenca
com risco de vida é uma patologia com alta probabilidade de morte prematura, mas
onde existe uma hipdtese de sobrevivéncia a longo prazo. Uma doenga que limita a
vida trata-se de uma patologia em que nao ha esperanga razoavel de cura, sendo
expectavel que ocorra uma morte prematura. Por fim, a doenga terminal € uma doenca

onde a morte prematura € inevitavel.
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De acordo com a ftrajetéria esperada da doenca, as condigdes médicas
elegiveis para CPP sao divididas em cinco grupos (Apéndice lll). Relativamente as
criangas com CCC, Bertaud et al. (2016) afirmam que as mesmas poderdo ser
incluidas no grupo um ou dois desta classificagdo, conforme o percurso previsivel da
doenca.

De uma forma geral, Benini et al. (2022) referem que todas as criangas
portadoras de uma doenga com duragéao prevista de pelo menos 12 meses (a nao ser
que a morte ocorra durante este periodo) com envolvimento multissistémico ou de
apenas um 6rgdo com gravidade suficiente para exigir cuidados pediatricos
especializados, sao elegiveis para CPP.

Para Benini et al. (2022) existem trés niveis de CPP: a abordagem paliativa, os
CPP generalizados e os CPP especificos. Segundo estes autores, o nivel de cuidado
prestado devera ser definido de acordo com as necessidades especificas de cada
crianga e familia, sendo que este podera ser mutavel ao longo do tempo. Os autores
acrescentam que a abordagem paliativa devera ser fornecida por todos os
profissionais de saude que cuidam de criangas com necessidades paliativas. A este
nivel, os principios dos CPP deverao ser aplicados a todas as criangas com risco ou
limitagao de vida que apresentem necessidades de cuidados de baixa complexidade,
independentemente do contexto de cuidados. Os CPP generalizados deverdo ser
fornecidos por especialistas em uma determinada patologia com formacao basica em
CPP. Por fim, os CPP especializados deverao ser fornecidos num ambiente exclusivo,
por uma equipa multidisciplinar especialista em CPP.

A avaliagdo das necessidades da criangca e familia devera ser efetuada de
forma holistica, tendo em consideracado as necessidades fisicas (como o alivio de
sintomas), psicoldgicas, sociais, de desenvolvimento e espirituais. E importante ndo
esquecer as necessidades da propria familia, incluindo os irméos e os avoés,
oferecendo intervengdes de suporte em diversos niveis como a gestdo emocional
(Benini et al., 2022).

Segundo Wan et al. (2020), os objetivos gerais dos CPP sao o alivio de todas
as formas de sofrimento fisico, psicossocial, emocional, espiritual e a maximizagao da
QV da crianca e familia. A implementacdo de um plano antecipado de cuidados,
conforme descrito por Benini et al. (2022) permite o estabelecimento de metas de
cuidados e a definigdo do local de prestagdo dos mesmos no final de vida.

De acordo com Bertaud et al. (2016), o momento ideal para o envolvimento da

equipa de CPP nao é consensual. Contudo, segundo os mesmos autores, a
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integracao precoce dos CPP possibilita o suporte da crianga e familia, facilitando o
controlo sintomatico, uma tomada de decisdo informada e a preparagdo para a
ocorréncia de uma possivel morte prematura.

Neste ambito, Hancock et al. (2018) efetuaram um estudo com maes de RN
com ventriculo unico, com o objetivo de conhecer a influéncia de uma consulta
precoce de CPP sobre os niveis de stress materno. Neste estudo, a primeira consulta
de CPP ocorreu entre o nascimento da crianga e a realizagdo da primeira cirurgia
cardiaca. Com base nos resultados obtidos, concluiram que a intervengao precoce de
CPP resultou na diminuicao dos niveis de ansiedade e stress maternos.

Paralelamente, Callahan et al. (2019) realizaram um estudo com recurso ao
método Baby, Attachment, Comfort Interventions (BACI) em RN e familias internados
em unidades de cuidados intensivos neonatais (UCIN) com diagndstico de CCC. Este
método foi desenvolvido pelo The Neonatal Comfort Care Program e o Columbia
University Irving Medical Center, de forma a proporcionar CPP precoces a RN e
familias internados em UCIN, independentemente do seu progndstico. O método BACI
divide-se em quatro areas de intervencdo: promog¢ao da vinculagdo, alimentacao,
criacado de memodrias e suporte emocional, psicoldgico e espiritual. As intervengdes
foram planeadas apds reunidao com a familia, explorando os seus objetivos,
preocupagdes € niveis de esperanca. Os resultados obtidos demonstram uma
reducdo do stress parental, associada a implementacdo de intervencdes
multidisciplinares de suporte e de conforto ao RN.

Ainda relativamente a introducao precoce dos CPP, Wan et al. (2020) referem
que a sua inclusao em paralelo com os cuidados curativos, visa a melhoria da QV da
crianca e familia, facilitando a criacdo de uma relacao de confianga entre esta e a
equipa de CPP. Esta relacdo € benéfica, na medida em que facilita o processo de
transicdo, caso ocorra um agravamento da situagdo de saude-doenga da crianga,
existindo desta forma uma relacéo prévia entre a crianca e familia e a equipa de CPP.

Vemuri et al. (2022) enunciam que, muito embora exista um crescente interesse
na incorporagao dos CPP na prestacao de cuidados a crianga e familia com CCC, as
referenciagdes continuam baixas. Morell et al. (2019) reforcam esta ideia, referindo
que existe uma relutadncia em incorporar os CPP nos cuidados a criangca com CCC,
sendo priorizadas as intervengdes cirurgicas e tecnoldgicas. Goloff e Joy (2018),
apoiam o que foi referido, enunciando que as interagdes entre a familia e a equipa
meédica ainda sao muito centradas nos procedimentos para reparar o coragao da

criangca. Morell et al. (2019) reforcam esta afirmagao, atribuindo a relutdncia em

18



incorporar os CPP nos cuidados a crianca com CCC a fatores como: a
imprevisibilidade do curso da doenca e a visdo dos profissionais de saude que a
inclusdo desta equipa ira diminuir os niveis de esperancga da familia, numa ética de
CPP ser sinénimo de desistir.

De acordo com Morell et al. (2019), n&o existem diretrizes consensuais sobre
os critérios de referenciagcdo destas criangas e familias para a consulta de CPP.
Existindo, segundo Mazwi et al. (2017), a necessidade de criacdo de critérios de
referenciacdo a este nivel. Para os autores seriam elegiveis as criangas que
apresentem um dos seguintes diagndsticos: patologia cardiaca com ventriculo unico;
CC associada a sindrome genética ou a comorbidades; CC associada a insuficiéncia
cardiaca sintomatica ou a disfungado miocardica significativa; CC com incerteza sobre
o resultado; CC considerada para transplante cardiaco; CC sob técnicas de suporte
circulatério mecanico; e por fim com indicagdo para implementacdo de um
cardiodesfibrilnador. Paralelamente, os mesmos autores salientam que para além
destes critérios deverdo ser consideradas as necessidades individuais de cada
crianca e familia.

Concomitantemente, Bertaud et al. (2016) afirmam que este tipo de cuidados
nem sempre necessitam de ser prestados por uma equipa especializada em CPP,
mas sim de existir formagao e sensibilizacdo no sentido da adopg¢ao de uma filosofia
de cuidados pediatricos assente nos principios dos CPP. Reforcando esta ideia,
Vemuri et al. (2022) referem que, muito embora os pais aceitem a prestagao de CPP
aliada a prestagao de cuidados curativos, estes preferem recebé-los por parte da
equipa prestadora de cuidados curativos.

Para Lacerda (2018) um dos aspetos que podera ser facilitador da aceitagao,
quer por parte dos profissionais, quer por parte da crianca e familia, da inclusao da
equipa de CPP nos cuidados, prende-se com o nome da propria equipa. A autora
refere a inexisténcia de impedimentos na ado¢dao de um nome diferente para esta,
desde que os principios, a filosofia e os objetivos dos CPP se mantenham.

Noutra dtica, muitas criancas com CCC sobreviverdo até a idade adulta.
Contudo, algumas destas criangas irdo falecer antes ou apos a cirurgia. A perda de
um filho é uma experiéncia devastadora. Uma comunicagcdo adequada, baseada numa
correta gestdo de expectativas, considerando o prognéstico e a QV da crianga séo
benéficas para os pais, possibilitando o auxilio no processo de luto (Kitzmiller & Kline-
Tilford, 2018).

19



Relativamente a realidade portuguesa, segundo Lacerda e Mendes (2020),
desde 2013 foram criados grupos de trabalho sobre os CPP pela Associagao
Portuguesa de Cuidados Paliativos e pela Sociedade Portuguesa de Pediatria. Em
paralelo, estas duas associagdes tém promovido diversas formagdes de nivel basico.
Simultaneamente, tem ocorrido uma aposta na formacgédo pos-graduada em CPP.
Outro dos fatores impulsionadores dos CPP foi a publicagao da Portaria 66/2018. Esta
determina a criagdo de EIHSCPP em todas as instituicdes hospitalares que fazem
parte do Servigco Nacional de Saude (SNS), onde exista um servigo ou departamento
de pediatria (Lacerda, 2018; Lacerda & Mendes, 2020).

As EIHSCPP possuem uma intervencgao essencial de consultoria, coordenagao
e continuidade de cuidados a crianga e familia em parceria com as equipas dos
servigos, contribuindo para a satisfagao das familias e dos profissionais. Em paralelo,
detém como funcéo a formagao dos profissionais sobre os CPP, visto que todos os
profissionais integrantes deverao ter formacao especifica em CPP (Lacerda, 2018).

O International Children's Palliative Care Network (ICPCN) (2019) desenvolveu
um instrumento de classificacdo, composto por cinco niveis, conforme o
desenvolvimento apresentado por cada pais a nivel mundial, no ambito dos CPP. No
nivel 1 desta classificacdo encontram-se os paises onde nao existe conhecimento
sobre a prestacao de CPP. No nivel 5 encontram-se os paises onde existe uma ampla
oferta de CPP, integrados nos servigos de saude, existindo politicas nacionais de
apoio aos mesmos. Conforme Lacerda e Mendes (2020), Portugal encontra-se no
nivel 4, desta classificagdo, de acordo com dados de 2019. A este nivel, segundo o
ICPCN (2019), é expectavel que exista uma ampla oferta de CPP, prestados por
profissionais treinados, bem como o desenvolvimento de politicas de integracéo dos
mesmos nos servigos de saude. Considerando que, em 2013, Portugal se encontrava
no nivel 1 desta classificagdo, podemos concluir uma melhoria significativa nesta area.

Atualmente, estima-se que existam cerca de 7300 criangas em Portugal com
necessidades paliativas (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2021). Lacerda
et al. (2014) referem que, muito embora a taxa de mortalidade infantil tenha diminuido
nos ultimos anos, o numero de criangas que faleceram com doenga cronica complexa
tem aumentado. Conforme os mesmos autores, as criangas com doenga cronica
complexa faleceram maioritariamente com idade inferior a um ano. As suas principais
causas de morte foram as patologias cardiovasculares, neuromusculares e outras
anomalias congénitas ou genéticas. Por sua vez, se considerarmos as criangas com

idade superior a um ano, as principais causas de mortalidade associada a doenca
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cronica complexa sao as neoplasias, as patologias neuromusculares e as
cardiovasculares.

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos de 2017-
2018 iniciou a criacdo de uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos integrada em
trés niveis: cuidados de saude primarios, cuidados hospitalares e cuidados
continuados integrados, prosseguida no biénio de 2019-2020. Este documento
recomendava que no final de 2020 existissem cinco EIHSCPP especializadas (duas
em Lisboa, uma em Coimbra e duas no Porto) e sete ndo especializadas (Porto,
Algarve, Covilha, Braga, Evora e duas em Lisboa) (Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2019). A atualizagdo deste documento em 2021, mantém as mesmas cinco
equipas especializadas, considerando a existéncia de duas equipas generalistas em
funcionamento em Lisboa e no Porto e de nucleos de CPP, com formacgao intermédia
(Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2021).

Ainda relativamente ao desenvolvimento dos CPP, em Outubro de 2022, foi
divulgada a Carta Europeia dos Cuidados Paliativos para Criancas e Jovens. Este
documento pretende definir

os padrbes que podem ser utilizados como um instrumento para empoderar as
criancas, familias e profissionais de saude, no que respeita ao que podem
esperar, e ao que |lhes deve estar disponivel e acessivel, assim como para
advogar pelo desenvolvimento de servigos de cuidados paliativos pediatricos

na Europa (EAPC, 2022, p. 2).

1.3. Filosofia de Cuidados em Enfermagem de Saude Infantil e

Pediatrica

1.3.1. Cuidados Centrados na Familia

A filosofia dos CCF assenta no pressuposto que o enfermeiro reconhece a
familia como constante na vida da crianga, apoiando-a na tomada de deciséo,
aproveitando os seus pontos fortes e experiéncia no cuidar da crianga (Hockenberry,
2019). Esta filosofia reconhece a crianga e familia como unicos e como um todo,

colocando-a no centro da prestagao de cuidados de enfermagem (Smith, 2018).
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Os CCF exigem que o enfermeiro passe de uma posicdo de prescritor de
cuidados para a de colaborador (Smith et al., 2015), envolvendo ativamente a familia
na prestagao de cuidados a crianga e promovendo o desenvolvimento de parcerias
(Smith, 2018).

Esta abordagem ¢é essencial quando falamos em CPP, na medida em que os
mesmos assentam em seis principios: a comunicagédo, uma tomada de decisdo com
base no melhor interesse da crianga, a diversidade e questbes culturais, o
consentimento, confidencialidade e capacidade da criancga e familia, a continuidade e
coordenacao de cuidados e o planeamento antecipado de cuidados (Together for
Short Lives, 2018). Estes principios sao coincidentes com uma abordagem de CCF,
promotora de um cuidar em parceria entre a equipa de saude e a familia.

Ao considerar o artigo 2 da Carta de Direitos da Crianga com Doenga Incuravel,
€ observado que o mesmo salienta a importancia da filosofia dos CCF no cuidado a
estas criancas e familias. O envolvimento da familia no cuidado a crianca e a
capacitagao parental sdo dois conceitos também destacados no mesmo documento
(Ospedale Pediatrico Bambino Gesu, 2019).

A Carta Europeia dos Cuidados Paliativos para Criangas e Jovens enaltece o
direito das criangas, jovens e familias como centro das decisdes. Neste ambito, a
familia devera ser reconhecida como a principal cuidadora da crianga, devendo ser
capacitada e reconhecida como parceira (EAPC, 2022).

Relativamente ao conceito de parceria, Anne Casey foi responsavel pela sua
adaptacao a enfermagem pediatrica. A autora desenvolveu um modelo de cuidados
tendo por base a filosofia dos CCF, onde a familia € considerada como parceira no
cuidado a crianca. E assim realgada a importancia da familia, sendo esta reconhecida
como especialista no cuidado a crianga (Casey, 1993).

Segundo este modelo, os cuidados a crianga sdo divididos em cuidados
familiares e cuidados de enfermagem. O enfermeiro devera incentivar a familia a
prestar os cuidados familiares & crianca, envolvendo-a nos cuidados. E de salientar
que estes cuidados também podem ser prestados pelo enfermeiro. Existem cuidados
de enfermagem que poderao ser prestados pela familia desde que exista supervisao
do enfermeiro (Casey, 1993).

O nivel de envolvimento da familia nos cuidados, de acordo com Casey (1993)
devera ter por base a negociacao prévia entre esta e o enfermeiro, favorecendo o

desenvolvimento de parcerias.
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O CCF nas criangas com doencga crénica complexa, como é o0 caso das
criangcas com CCC, é especialmente necessario, na medida em que a familia
necessita de aprender a cuidar da crianga no domicilio, devendo ser capacitada para
tal. Com estas familias € assim essencial o desenvolvimento de parcerias. Estas irdo
visar um cuidado holistico e de maior qualidade a crianca (Docherty et al., 2019).
Segundo Lisanti et al. (2019), mesmo perante uma crianga gravemente doente, os
pais podem e devem ser integrados nos cuidados, se este for o seu desejo. Esta
integragcao podera passar por cuidados simples, como a troca da fralda com o auxilio

do enfermeiro.

1.3.2. Cuidados Nao Traumaticos

A prestagdao de CNT tem por base a realizagao de intervengdes que eliminem
ou minimizem a dor e o desconforto vivenciado pela crianga e familia. Esta filosofia
tem como objetivo primordial, o de ndo causar dano a crianca e familia. Neste sentido,
a mesma assenta em trés principios: minimizar o tempo de separagao entre a crianga
e a familia, promover o sentimento de controlo e prevenir ou reduzir a lesdo corporal
e a dor (Hockenberry, 2019).

Esta filosofia de cuidados devera ser aplicada em todos os contextos de
cuidados a crianga e familia, abrangendo intervengdes de cariz preventivo, de
diagndstico, tratamento e cuidados paliativos (Hockenberry, 2019).

Nesta otica, no artigo sete da Carta de Direitos da Crianga com Doenca
Incuravel, é referido que “a crianga tem o direito de receber tratamento adequado para
a dor fisica e psicoldgica. Os sintomas e a dor devem ser prevenidos sempre que
possivel e sempre aliviados” (Ospedale Pediatrico Bambino Gesu, 2019, p.12).

Concomitantemente, a Carta dos Direitos da Crianca em Fim de Vida refere
que a crianga tem o direito a receber cuidados direcionados ao alivio da dor e de
outros sintomas fisicos e psicoldgicos geradores de sofrimento. Este documento
ressalva o direito de esta ser acompanhada pela sua familia (Fundacdo Maruzza
Lefebvre D’Ovidio Onlus, 2013).

Paralelamente, Benini et al. (2022) relativamente as necessidades das criangas
em CPP, referem que a dor e o sofrimento causado pela doenga deverdo ser
minimizados, devendo existir uma monitorizagao sobre os resultados das estratégias
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas implementadas. Esta visdo vai ao encontro da
filosofia dos CNT. Ao considerarmos a Carta Europeia dos Cuidados Paliativos para
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Criancas e Jovens, a mesma salienta a importancia dos CNT quer relativamente ao
controlo sintomatico, preferéncia no local de cuidados, manutencédo do contacto com
a familia e pessoas significativas, satisfacdo das necessidades psicossociais e
espirituais, gestao do sofrimento, gestao da vida quotidiana e nos cuidados em fim de
vida (EAPC, 2022).

1.3.3. A Teoria do Conforto

O termo paliar é definido pelo International Council of Nurses (ICN) (2018) como
proporcionar conforto e controlo da dor, com recurso a intervengdes de suporte a nivel
fisico, emocional, psicoldgico e espiritual. Paralelamente, o ICN (2018) apresenta o
conforto, como uma “sensacgao de tranquilidade fisica e bem-estar corporal” (p.32).

Na sua teoria de médio alcance, Kolcaba utiliza o termo conforto como
conceito, adjetivo e resultado de um cuidar holistico. Para a sua estruturacéo, Kolcaba
assumiu quatro pressupostos: (1) o conforto € uma necessidade basica, (2) é
experienciado de forma holistica, (3) o autoconforto pode ser saudavel ou néo e (4)
um maior conforto origina uma maior produtividade (Kolcaba, 2003; Kolcaba, 2015).

Para a estruturacdo da sua teoria, Kolcaba (2015) enuncia trés tipos de
conforto: o alivio, a tranquilidade e a transcendéncia, que poderao ser experienciados
em quatro contextos diferentes: fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental. O
alivio é definido como o atenuar de um determinado desconforto, a tranquilidade visa
a auséncia de desconfortos especificos e por fim a transcendéncia é a capacidade de
superar o desconforto que nao pode ser evitado, através da experiéncia de ser
fortalecido (Kolcaba, 2003; Kolcaba & DiMarco, 2005). Para sentir alivio a crianca e
familia n&o necessitam de possuir um desconforto prévio, devendo o enfermeiro estar
desperto para a ocorréncia de eventuais desconfortos, prevenindo-os. Esta teoria é
adequada a pediatria, na medida em que considera como foco de cuidados nao
somente a crianga, mas também a familia (Kolcaba & DiMarco, 2005).

Assim, para a autora, a definigdo de conforto holistico consiste na experiéncia
imediata da satisfagdo das necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia em
quatro contextos. O conforto holistico € mais do que o alivio da dor, ou auséncia de
desconforto (Kolcaba, 2003, Kolcaba, 2015), tratando-se de um resultado essencial
dos cuidados de enfermagem (Kolcaba, 2003). A Teoria do Conforto tem por objetivos:

determinar as necessidades de conforto ndo atendidas, planear as intervengdes de
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conforto e medir o conforto antes e apdés a implementagdo dessas intervengdes
(Kolcaba, 2003; Kolcaba, 2015).

As intervencdes de conforto sdo definidas como agbes destinadas a satisfazer
as necessidades de conforto da crianca e familia. Estas intervencdes podem ser de
natureza técnica, de coaching e de comfort food for the soul (Kolcaba, 2003; Kolcaba,
2015). As intervengbes técnicas sdo aquelas que incluem a manutencdo da
homeostasia e o controlo da dor. O coaching consiste em intervengdes de
enfermagem de apoio, escuta ativa, comunicacao e promocgado da esperanca. As
intervencdes de comfort food for the soul sao intervencdes holisticas que tém como
objetivo atingir a transcendéncia. Este tipo de conforto é alcangcado através da
presencga do enfermeiro e do estabelecimento de conexdes memoraveis entre este, a
crianga e a familia. Exemplos das mesmas sao a realizagdo de uma massagem, o
recurso a imaginagao guiada, a musicoterapia ou até mesmo a possibilidade de um
passeio ao ar livre durante a hospitalizacdo (Kolcaba & DiMarco, 2005; Kolcaba,
2015).

As autoras acrescentam que se o estado de alivio total ndo puder ser atingido,
deverdo ser reforgcadas as intervencbes de enfermagem promotoras da
transcendéncia, considerando sempre a satisfagdo das necessidades de conforto da
crianga e familia. Atentando nos contextos de conforto, Kolcaba e DiMarco (2005)
afirmam que relativamente ao contexto psicoespiritual, as intervencdes de comfort
food for the soul que visam a transcendéncia, como o cuidar com carinho da crianga
e as palavras de incentivo, possibilitam que a crianga consiga ultrapassar alguns
desconfortos fisicos dificeis de aliviar. Relativamente ao contexto sociocultural,
Kolcaba e DiMarco (2005), destacam o exemplo das intervengdes de capacitagcéao
parental para os cuidados a crianga, tdo essenciais em CPP. Por fim, no contexto
ambiental, sdo consideradas intervengdes como a adequacéo da luminosidade e do
ruido.

Concomitantemente, Kolcaba (2015) afirma que as intervengdes que visam a
transcendéncia exigem uma maior experiéncia do enfermeiro, sendo, portanto,
direcionadas essencialmente ao EE. Segundo Kolcaba e DiMarco (2005), estas
intervencgdes fortalecem a crianga e familia para enfrentar situacdes dificeis como a
realizagao de procedimentos dolorosos. Fazendo o paralelismo para a crianga com
CCC e familia, estas intervengdes vao ao encontro do que foi apresentado por Wan
et al. (2020), como intervengdes de suporte, que possibilitam o alivio do sofrimento da

crianca e familia em todas as dimensdes. Ao considerar o estudo de Callahan et al.
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(2019), descrito anteriormente, € observado que as intervengdes do método BACI, se
interligam com as intervengdes de conforto sugeridas por Kolcaba e DiMarco (2005).

No contexto dos CPP, Vendlinski e Kolcaba (1997) referem que o conforto é
essencial a prestacao de cuidados paliativos, sendo que a Teoria do Conforto
possibilita uma estrutura conceptual para a prestacao desses cuidados. A vivéncia de
um conforto holistico ird possibilitar o alivio do sofrimento, uma maior satisfagao e
consequentemente uma maior QV da crianca e familia. Perante situacbes onde a
morte € inevitavel, Kolcaba e DiMarco (2005) acrescentam que, proporcionar uma
morte pacifica a crianca e familia, com o minimo de dor e sofrimento associado,

traduz-se num cuidar profundo e holistico essencial a enfermagem.
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CAPITULO 2. PROBLEMATICA EM ESTUDO

Estima-se que, presentemente, existam cerca de 7300 criangas em Portugal
com necessidades paliativas (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2021).
Considerando Bertaud et al. (2016) e Morell et al. (2019), a CCC é uma das principais
causas de mortalidade infantil. Em Portugal, segundo Lacerda et al. (2014), o cenario
€ semelhante, principalmente em criangas com idade inferior a um ano. Aliado a este
facto, a sobrevida destas criangas encontra-se por vezes associada a hospitalizacées
multiplas e prolongadas (Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019), com consequentes
implicagcdes na sua QV e conforto.

Na Europa, de acordo com a EAPC (2022), cerca de 170 000 criangas morrem
anualmente em sofrimento devido a sua condicdo de saude, sem acesso a CPP
(EAPC, 2022). Segundo Bogetz et al. (2019) e Lacerda e Mendes (2020), as criangas
com doengas cronicas limitantes e/ou ameacadoras da vida e a sua familia continuam
a ter respostas inadequadas as suas necessidades. Em consonancia, Vemuri et al.
(2022) referem que as referenciagbes das criangas com CCC e familias aos CPP
permanecem baixas.

Aliando a minha experiéncia profissional no cuidado a esta populagao, as
fontes de evidéncia citadas, é expectavel que as criangas com CCC e familias poderao
apresentar necessidades paliativas ndo atendidas. Assim, foi efetuada uma pesquisa
inicial que pretendeu identificar as barreiras a implementagcao desta filosofia de
cuidados a crianga com CCC e familia. Dessa pesquisa, destacam-se a
imprevisibilidade do curso da doencga e a visao dos profissionais de saude que a sua
inclusao ira diminuir os niveis de esperanga da familia (Morell et al., 2019).

Desmistificando estas duas afirmagdes, segundo a EAPC (2022), os CPP
devem ser iniciados aquando do diagndstico de uma condigdo limitante e/ou
ameacgadora de vida e a sua manutengao devera ser independente de a crianga estar
a receber um tratamento dirigido a patologia. Paralelamente, Sisk et al. (2018)
mencionam que a esperancga parental € multifatorial, ndo sendo apenas focalizada na
cura da crianga, realgando que a mesma persiste mesmo apos um mau prognaostico.

Neste sentido, deparamo-nos com barreiras aos CPP persistentes nos
profissionais de saude, familias e na propria comunidade, que necessitam de ser
desmistificadas. O insuficiente conhecimento sobre os CPP, continua a ser apontado
como principal barreira a sua implementacéao (lkeda et al., 2017; Bogetz et al., 2019;
Silva et al., 2022).
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Assim, atendendo a definigdo de CPP, niveis de prestagao de CPP, beneficios
e barreiras desta abordagem, foi definido como objeto de estudo as intervencdes de
enfermagem facilitadoras de uma abordagem paliativa a crianga com CCC e familia,
perspetivando uma melhoria da sua QV e conforto experienciado. Salientando a
pertinéncia desta problematica, o cuidado a crianca e familia em situagdes de especial
complexidade constitui um dos dominios de competéncia apresentado no
Regulamento de Competéncias Especificas do EEESIP (Regulamento n.° 422/2018).

E de ressalvar que os CPP assentam em quatro pilares: a comunicagio
adequada, o apoio a familia, o controlo sintomatico e o trabalho em equipa (Pires e
Gongalves, 2020). Estes quatro pilares sao essenciais a pratica de CPP. A elaboracao
deste relatério pretende identificar as intervengdes de enfermagem promotoras desta
filosofia, atentando que a prestagdao de CPP requer “uma abordagem multidisciplinar
ampla, que inclui a familia e utiliza os recursos disponiveis na comunidade” (EAPC,
2022, p. 2). Concomitantemente, “o enfermeiro, quando integrado em equipas
multiprofissionais, atua em cooperacdo, articulagdo, complementaridade e, ou
coordenagdo de outros profissionais, cuja atuagdo seja funcionalmente

interdependente ou complementar a sua” (Regulamento n.° 613/2022).
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CAPITULO 3. METODOLOGIA

A formagdao em enfermagem, a luz do desenvolvimento da profissdo, nao
devera culminar com a conclusdo do Curso de Licenciatura. A complexidade das
intervencdes de enfermagem (autdbnomas e interdependentes) e a constante evolugao
técnico-cientifica, obriga a existéncia de uma atualizagdo constante do corpo de
competéncias de cada enfermeiro (Fernandes et al., 2017). Ao considerar o Codigo
Deontoldgico € visivel que a formagao continua e a constante atualizagao sao deveres
do enfermeiro (Lei n.° 156/2015). Estes deveres encontram-se também contemplados
no Regulamento de Competéncias Comuns do EE (Regulamento n.° 140/2019).

“A existéncia de uma politica de formagéao continua dos enfermeiros, promotora
do desenvolvimento profissional e da qualidade” (OE, 2002, p.18), esta igualmente
consagrada nos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem. Neste sentido,
¢ visivel o quao relevante é a formacao na qualidade dos cuidados prestados a criancga
e familia, e o quao pertinente € um percurso de formagao avangada em Enfermagem.

Assim, de forma a alcangar os objetivos delineados para este percurso
formativo especializado, foi utilizada a metodologia reflexiva. De acordo com Netto et
al. (2018), a pratica reflexiva consiste numa metodologia onde o enfermeiro procura
desenvolver competéncias através da reflexdo sobre a sua pratica de cuidados. A
reflexdo permite articular os conhecimentos tedricos e praticos, possibilitando a
expansao da disciplina (Johns, 2002, citado por Peixoto & Peixoto, 2016).

A pratica reflexiva em Enfermagem é assim fulcral ao desenvolvimento da
profissdo, permitindo a reflexdo antes, durante e apds a agédo, melhorando
continuamente e consequentemente a qualidade dos cuidados (Peixoto & Peixoto,
2016). A metodologia reflexiva teve por base o método do projeto apresentado por
Freitas e Nunes (2010). O método de projeto tem por objetivo central a resolugéao de
um determinado problema, interligando a teoria e a pratica, num prisma gerador de
mudanca. E expectavel que ocorra a aplicacdo de conhecimentos tedricos a um
determinado contexto da pratica de cuidados, durante o desenvolvimento das
diferentes etapas: (1) identificacdo de problemas e diagnostico de situagdo, (2)
definicdo de objetivos, (3) selegao de estratégias, (4) programagao das atividades e
(5) avaliagao do trabalho e divulgacao dos resultados (Freitas & Nunes, 2010).

Neste sentido, foi identificada a problematica em estudo, a crianga com CCC
com necessidades paliativas e familia, tendo sido efetuada uma pesquisa sobre a
melhor evidéncia cientifica disponivel sobre a tematica. Tendo em consideragao o
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meu autodiagnéstico de necessidades de aprendizagem, o desenvolvimento de
competéncias como EEESIP e a problematica em estudo, foram delineados objetivos
gerais e especificos, desenvolvidos ao longo do periodo de estagio:

1. Desenvolver competéncias especializadas no cuidado a crianga, ao jovem

e sua familia, nos processos de saude-doencga, nas diferentes etapas de
desenvolvimento e nos diversos contextos onde se inserem;

a. Conhecer a dindmica, filosofia de cuidados e projetos/programas em
desenvolvimento dos diferentes contextos onde a crianga/familia se
inserem;

b. Desenvolver competéncias especializadas de comunicagédo com a
crianga e o jovem adequadas ao seu estadio de desenvolvimento;

c. Desenvolver competéncias especializadas no ambito do
desenvolvimento infantil e juvenil.

2. Desenvolver competéncias especializadas no cuidado paliativo a criancga

com CCC e familia.

a. Cuidar da crianga, jovem e familia com necessidades paliativas
promovendo o seu conforto.

De forma a alcangar cada objetivo foram definidas diversas atividades que,
devido a sua especificidade, foram continuamente adaptadas ao contexto formativo
experienciado e as necessidades vivenciadas pelas equipas de enfermagem
(Apéndice V).

Seguidamente, sera explicitado o meu percurso experiencial e formativo com
vista ao desenvolvimento de competéncias especializadas, de perita e de mestre em
enfermagem, através da demonstragdo de um saber-fazer, apoiado na melhor
evidéncia cientifica encontrada. Este saber-fazer teve igualmente por base a evidéncia
demonstrada pelos profissionais especializados que me supervisionaram ao longo
deste percurso, a minha experiéncia profissional anterior e a experiéncia adquirida ao

longo do estagio que irei relatar (Benner, 2001).
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CAPITULO 4. DESCRIGAO E ANALISE DO PERCURSO FORMATIVO

Alarcao e Rua (2005) destacam os estagios como indispensaveis contextos de
aprendizagem, onde o desenvolvimento de competéncias € privilegiado pela
oportunidade de mobilizagdo e adequagdo de um saber teorico (saber) na pratica
diaria de cuidados (saber-fazer). Neste sentido, com vista a aquisicdo e ao
desenvolvimento de competéncias comuns, especificas e de mestre em enfermagem,
foi delineado um percurso formativo, que sera descrito e analisado ao longo deste
capitulo.

Este percurso teve uma duracdo de 18 semanas, experienciadas em seis
contextos distintos, conforme apresentado no cronograma elaborado inicialmente
(Apéndice Il). A selegcao de cada contexto teve por base os objetivos previamente
definidos, a problematica em estudo e a aquisicdo e desenvolvimento de
competéncias. Com vista a concretizacdo de cada um dos objetivos foram planeadas
diferentes atividades, adaptadas a realidade encontrada em cada contexto de estagio.
E de ressalvar que a planificagdo destas atividades teve em consideracéo a crescente
complexidade esperada a este nivel de formacéo.

Para facilitar a apresentacdo do percurso de aprendizagem planeado, foi
elaborado um Guia Orientador das Atividades de Estagio, adequado a cada contexto
(Apéndice 1V). Por fim, o percurso seguidamente apresentado foi experienciado
sequencialmente nos seguintes locais de estagio: Unidade de Neonatologia, SUP,
SIP, EIHSCPP, USF e CDI.

4.1. Unidade de Neonatologia

No periodo compreendido entre 27 de setembro e 23 de outubro de 2022, tive
a oportunidade de desenvolver o meu projeto de estagio numa Unidade de Cuidados
Intensivos / Intermédios Neonatais.

Esta unidade, devido a sua area de abrangéncia, especificidade e
complexidade de cuidados prestados, recebe RN e familias de diferentes
nacionalidades, etnias e culturas. Esta multiculturalidade era sentida de imediato pela
existéncia, por vezes, de barreiras linguisticas entre a familia e a equipa
multidisciplinar. Considerando o impacto da cultura nos cuidados de saude, Franklin
e Mooney-Doyle (2019) referem a importancia do conceito de humildade cultural. Para

estes autores, a humildade cultural trata-se de um processo dinamico e reflexivo, com
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vista ao autoconhecimento das crengas, valores e preconceitos proprios, com o
objetivo de um cuidar culturalmente adequado e congruente a crianga e familia. Este
conceito reconhece que a cultura é dinamica e multifatorial, ndo devendo ser
categorizada por uma determinada etnia ou raga. Considerando o exposto, aliado a
existéncia de um crescente fluxo migratorio global (Coutinho et al., 2018), é essencial
que o enfermeiro, especialmente o EEESIP, desenvolva continuamente a sua
humildade cultural (unidade de competéncia 'E3.3.2 do Regulamento n.° 422/2018).
Desta forma, considerando a importancia deste conceito no relacionamento com a
crianca e familia, procurei ao longo deste percurso desenvolver a minha humildade
cultural, tendo ponderado o significado que a cultura acarreta para aqueles a quem
presto cuidados.

Durante o periodo de estagio, tive oportunidade de prestar cuidados a RN e
familias, em parceria com a enfermeira orientadora, quer na Unidade de Cuidados
Intermédios Neonatais, quer na UCIN. A diferente estabilidade hemodinadmica dos RN
em ambas as unidades, permitiu desenvolver competéncias diferenciadas no ambito
da identificacdo de situagdes de instabilidade do RN (unidade de competéncia ?E2.1
do Regulamento n.® 422/2018).

Analisando o desenvolvimento de competéncias face aos objetivos delineados,
relativamente ao primeiro objetivo: desenvolver competéncias especializadas no
cuidado a crianga, ao jovem e sua familia, nos processos de saude-doenga, nas
diferentes etapas de desenvolvimento e nos diversos contextos onde se
inserem, o0 mesmo foi divido em dois objetivos especificos. Quanto ao primeiro
conhecer a dinadmica, filosofia de cuidados e projetos / programas em
desenvolvimento, procurei conhecer as normas, protocolos e projetos existentes na
unidade, a sua area de abrangéncia e dinamica de funcionamento através da
enfermeira orientadora e enfermeira gestora.

Na unidade existe o método de trabalho de enfermeiro de referéncia, sendo
atribuido a cada enfermeiro um determinado RN e familia aquando do acolhimento da
diade na unidade. E da responsabilidade deste enfermeiro, apoiado pelos restantes
elementos da equipa, o desenvolvimento de competéncias parentais no cuidado ao
RN, tendo em vista a preparagdo para a alta hospitalar (unidade de competéncia
3E3.2.6 do Regulamento n.° 422/2018).

'E3.3.2 — Relaciona -se com a crianga/jovem e familia no respeito pelas suas crengas e pela sua cultura.
2E2.1 — Reconhece situagbes de instabilidade das fungdes vitais e risco de morte e presta cuidados de
enfermagem apropriados.

3E3.2.6 — Negoceia o envolvimento dos pais na prestagdo de cuidados ao RN.
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As limitagdes no tempo de permanéncia da familia na unidade, impostas pela
vivéncia da pandemia de COVID-19, tiveram impacto nas oportunidades de promocgao
da capacitacao parental e no processo de vinculagéo entre pais € RN. Nesta ética, foi
promovida a prestacao de cuidados ao RN, sempre que possivel, aquando da
presenca dos pais na unidade (especialmente quando o RN ja se encontrava na
unidade de cuidados intermédios). Este facto permitiu conjuntamente a promog¢ao da
vinculagdo e a avaliacdo do desenvolvimento da parentalidade (unidade de
competéncia “E3.2.1 do Regulamento n.° 422/2018). Uma intervengdo adotada pela
equipa no ambito da promogao da vinculagao tratou-se do envio de fotografias a
familia do seu RN (unidade de competéncia °E3.2 do Regulamento n.° 422/2018). A
promogao da parentalidade encontra-se interligada com os CCF, orientagédo para a
pratica indissociavel a todo o universo dos cuidados neonatais e pediatricos. Estas
intervengdes, a luz da Teoria do Conforto, possibilitaram a promog¢ao da esperanca
parental, intervencgao de coaching, que visa a tranquilidade da familia.

Relativamente aos projetos em desenvolvimento, existem varios a decorrer,
sendo um dos quais na area dos CPP. Este projeto sera explorado aquando da
abordagem ao segundo objetivo previamente definido. E de ressalvar que cada equipa
de enfermagem ¢ liderada por um EEESIP, sendo que a lideranga dos projetos em
desenvolvimento na unidade também é assegurada pelos mesmos profissionais.
Durante o tempo de estagio, pude observar que o EEESIP, neste local, € considerado
um elemento de referéncia e um elo dinamizador da propria equipa. Relativamente as
competéncias comuns de EE tive a oportunidade de observar a existéncia de uma
politica de melhoria continua da qualidade, existindo varios projetos em
desenvolvimento e oportunidades de formagao, promovidas no seio da propria equipa
(unidade de competéncia °B1.1 e 'B1.2 do Regulamento n.° 140/2019).

Esta unidade tem como modelo de cuidados, os cuidados centrados no
desenvolvimento, segundo o Newborn Individualized Developmental Care and
Assessment Program (NIDCAP), baseado na teoria sinativa do desenvolvimento
infantil de Als’s (Als, 2009). Este modelo proporciona ao enfermeiro um planeamento
de cuidados individualizado ao RN, tendo por base as suas competéncias,

vulnerabilidades e limites (Fisher, 2019). E também evidenciado que todos os RN

4E3.2.1 — Avalia o desenvolvimento da parentalidade.

E3.2 — Promove a vinculagdo de foram sistematicas, particularmente no caso do RN doente ou com
necessidades especiais.

°B1.1 — Mobiliza conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria continua da qualidade.

'B1.2 — Orienta projetos institucionais na area da qualidade.
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comunicam através de respostas fisioldégicas e comportamentais. A sua proposta vai
no sentido de os cuidados ao RN serem altamente individualizados, devendo os
mesmos ser programados atendendo ao comportamento do RN.

Fisher (2019) acrescenta que, segundo este modelo, o sono € essencial ao
desenvolvimento do RN, sendo que o momento adequado para a prestacdo de
cuidados é quando o RN se encontra vigil. Perante situagdes urgentes, onde néo é
possivel aguardar que o RN transite para um estado de vigilia, deverdao ser
implementadas estratégias que impecam uma interrupgao abrupta do sono do RN.
Uma das estratégias a utilizar consiste na sinalizagao da presencga do cuidador atraves
da utilizagdo de uma voz suave antes da manipulacdo do RN, evitando a
desorganizacdo do mesmo. Nesta unidade, pude observar e participar na articulagao
dos cuidados ao RN entre os diferentes membros da equipa multidisciplinar e a familia,
procurando evitar manipulagdes desnecessarias (unidade de competéncia 8E2.2 do
Regulamento n.° 422/2018).

E de salientar que todos os RN com risco de alteragcdes de desenvolvimento
sdo encaminhados para o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI). Esta referenciagdo vai ao encontro da unidade de competéncia °E1.1.7 e
0E3.2.7 do Regulamento n.° 422/2018.

Relativamente ao segundo objetivo especifico, desenvolver competéncias
especializadas de comunicagdo com a crianga e o jovem adequadas ao seu
estadio de desenvolvimento, primeiramente foi efetuada uma pesquisa bibliografica
sobre a comunicagdo com o RN. Neste sentido, Fisher (2019) refere que todos os RN
podem comunicar através de respostas fisicas e comportamentais. Tendo por base a
teoria sinativa do desenvolvimento de Als’s, a comunicagcdo do RN podera ser
analisada em diferentes momentos, através da observagao das respostas do sistema
auténomo, motor e de regulagdo sono-vigilia. Segundo Ramos et al. (2020), é
essencial adaptar os cuidados ao RN tendo em conta as respostas comportamentais
deste, evitando estimulos inadequados potenciadores de stress e promovendo a
existéncia de estimulos adequados promotores de estabilidade e de organizacéo
neuro comportamental.

A observagao da comunicacao do RN, aliada a avaliagdo dos seus parametros

hemodinamicos, permitiu o desenvolvimento de um plano de cuidados adequado ao

8 E2.2 — Faz a gesté&o diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem, otimizando as respostas.
° E1.1.7 — Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de suporte a crianga/jovem e familia
com necessidades de cuidados.

10 E3.2.7 — Gere o processo de resposta a crianga com necessidades de intervengdo precoce.
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mesmo. Antes de cada manipulag&o, procurei sinalizar a minha presenga com recurso
a uma voz suave num tom baixo. Paralelamente, considerando que o tato € um dos
alicerces da comunicacao entre o RN e o cuidador (Fisher, 2019), procurei manipular
0 RN com movimentos suaves, utilizando a contengao durante os procedimentos. Esta
conduta permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia '"'E3.3.1 e ?E3.3.3
do Regulamento n.° 422/2018. E de salientar que tdo importante como a comunicagdo
com o RN é a comunicagdo com a familia, sendo o RN indissociavel da sua familia.
“Neste contexto a comunicagao assume uma particular importancia. Comunicar eficaz
e eficientemente esta na origem de uma boa relagao terapéutica.” (Ramos et al., 2020,
p. 132).

O terceiro objetivo especifico visa desenvolver competéncias especializadas
no ambito do desenvolvimento infantil e juvenil. Neste ambito foi efetuada uma
pesquisa bibliografica introdutéria sobre o desenvolvimento do RN, fatores de risco e
promotores do desenvolvimento. Esta revisdo permitiu um aprofundamento de
conhecimentos e posterior mobilizagdo destes para a pratica, traduzindo-se numa
adequacao dos cuidados considerando os fatores promotores do desenvolvimento
(unidade de competéncia *E3.1.1 do Regulamento n.° 422/2018). Paralelamente,
este aprofundamento permitiu a transmissao de orientagdes antecipatérias a familia
(unidade de competéncia '“E3.1.3 do Regulamento n.° 422/2018).

Relativamente ao desenvolvimento do RN, sabemos que a prematuridade € um
fator de risco para o surgimento de alteragbes de desenvolvimento. Neste sentido,
procurei implementar estratégias protetoras do desenvolvimento no cuidado ao RN,
tendo por base os cuidados centrados no desenvolvimento do RN, como a adequagao
da luminosidade e a diminuicao do ruido e da dor.

Considerando os cuidados centrados no desenvolvimento e a promog¢ao da
vinculacdo entre o RN e familia, procurei, sempre que possivel, promover 0 método
canguru e transmitir a familia informacdes sobre as competéncias do seu RN,

promovendo a interagdo entre os mesmos (unidade de competéncia '°E3.2.2 e

1E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagdo no relacionamento
com a criangal/jovem e familia.

12E3.3.3 — Demonstra habilidades de adaptagdo da comunicagio ao estado de desenvolvimento da
criangal/jovem.

13E3.1.1 — Demonstra conhecimentos sobre crescimento e desenvolvimento.

14E3.1.3 — Transmite informagdes antecipatdrias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.

15E3.2.2 — Demonstra conhecimentos sobre competéncias do RN para promover o comportamento
interativo.
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6E3.2.4 do Regulamento n.° 422/2018). O conhecimento sobre o desenvolvimento do
RN permitiu a transmissao de informagdes a familia sobre as competéncias do RN e
orientagbes antecipatorias, auxiliando na capacitacdo parental (unidade de
competéncia '"E3.1.3 e '®E3.2.6 do Regulamento n.° 422/2018).

Quanto ao segundo objetivo, cuidar da crianga, jovem e familia com
necessidades paliativas promovendo o seu conforto, primeiramente foi efetuada
uma pesquisa bibliografica sobre os cuidados paliativos neonatais. Desta primeira
pesquisa ressalvo que, segundo a Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2019)
em 2017, mais de 50% das mortes ocorridas em idade pediatrica sucederam em
criangas com menos de um ano de vida, sendo as principais causas as patologias
neuromusculares, cardiovasculares e alteragées congénitas ou genéticas (Lacerda et
al., 2014). Ao debrugarmo-nos sobre estes dados, rapidamente é percetivel que a
maioria destas criangas faleceram ainda no periodo neonatal.

Pela experiéncia vivida nesta unidade, pude constatar que a promogao do
conforto do RN, tal como defendido por Kolcaba, € uma prioridade da equipa.
Relembrando que o desenvolvimento deste percurso de aprendizagem teve por base
a Teoria de Conforto de Kolcaba, é de ressalvar que a prestagcao de cuidados ao RN,
em parceria com a enfermeira orientadora, foi suportada por essa mesma teoria.

Assim, relativamente as intervengdes de nivel técnico, o conforto € assegurado
através da adequagao do ambiente (diminuigao do ruido, adequacao da luminosidade,
promogéao da colostroterapia (unidade de competéncia '°E3.2.5 do Regulamento n.°
422/2018), evicgao de cheiros fortes, como perfumes, e de movimentos bruscos). Os
posicionamentos do RN s&o realizados tendo em atengao o alinhamento pela linha
média do RN e os pais s&o incentivados a participar nos cuidados. Aquando dos
procedimentos sado instituidas medidas ndo farmacoldgicas de controlo da dor, como
a succ¢ao nao nutritiva, a administracio de sacarose e a contengdo. A dor € avaliada
segundo a escala de Echelle de Douleur et d’Inconfort du Nouveau-Né (EDIN),
existindo uma preocupagado da equipa na instituicdo de medidas farmacoldgicas
perante a existéncia de dor no RN (unidade de competéncia °E2.2.2 e 2'E2.2.3 do

Regulamento n.° 422/2018). Estes cuidados vao simultaneamente ao encontro dos

16E3.2.4 — Utiliza estratégias para promover o contacto fisico pais/RN.

7E3.1.3 — Transmite orientagbes antecipatorias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.

18E3.2.6 — Negoceia o envolvimento dos pais na prestagéo de cuidados ao RN.

9E3.2.5 — Promove a amamentago.

20E2.2.2 — Garante a gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor.

21E2.2.3 — Aplica conhecimentos e habilidades em terapias ndo farmacoldgicas para o alivio da dor.
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CNT, orientagdo para a pratica indispensavel a prestacdo de cuidados em
neonatologia e pediatria, conforme ja referido.

Quanto as intervengbes de coaching, considerei a promogao da esperanga
realista parental, a escuta ativa, a promocao e celebragao de competéncias parentais
e a celebracdo da aquisicdo de competéncias do RN. Relativamente as intervengdes
de comfort food for the soul, considerei a criagdo de memoarias, através da realizagao
de sessoes fotograficas ao RN, a realizagcao de impressdes palmares, a musicoterapia
e o envio de um cartao de condoléncias a familia aquando do falecimento do RN.

Através da enfermeira orientadora, tive acesso as normas e documentos ja
produzidos e disponiveis na unidade sobre os CPP (unidade de competéncia 2°B1.1
do Regulamento n.° 140/2019). Na unidade existem boas praticas ja instituidas no
ambito dos CPP, garantindo uma politica de melhoria continua da qualidade dos
cuidados. Perante uma situagao de referenciacdo do RN para CPP é realizada uma
conferéncia familiar, sendo elaborado o plano antecipado de cuidados com
conhecimento da familia. Este documento €& apresentado a toda a equipa
multidisciplinar.

Para além da existéncia de um grupo de trabalho para os CPP, existem
elementos da equipa do servigo que compdem a prépria EIHSCPP. Este facto, pelo
feedback transmitido pela enfermeira orientadora, foi facilitador na implementacao
desta filosofia de cuidados na unidade, bem como da sua continuidade. Neste sentido,
foi efetuada uma pesquisa primordial na melhor evidéncia cientifica disponivel sobre
as barreiras e fatores promotores dos CPP (unidade de competéncia *D2.2 do
Regulamento n.° 140/2019).

Segundo Bogetz et al. (2019), uma das barreiras aos CPP reside na
desinformagao sobre a finalidade desta filosofia de cuidados, existindo mitos e ideias
pré-concebidas sobre os CPP erradamente enraizados (Friedrichsdorf & Bruera,
2018). Considerando a celebragdo do Dia Internacional dos CPP, foi elaborado um
folheto informativo (Apéndice V), dirigido as familias que beneficiam dos cuidados
desta instituicdo sobre esta tematica. A sua elaboracdo teve como propdsito:
apresentar os CPP, os seus pilares, filosofia, destinatarios, os seus beneficios para a

criangca com doenca limitante e/ou ameacadora de vida e familia, bem como os

22B1.1 — Mobiliza conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria continua da qualidade.
23D2.2 — Suporta a pratica clinica em evidéncia cientifica.
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recursos existentes no centro hospitalar. Esta atividade permitiu o desenvolvimento
da unidade de competéncia *D2.3.5 do Regulamento n.° 140/2019.

Nesta unidade encontra-se disponivel um quarto que podera ser utilizado para
o RN em fim de vida e familia. Porém, pela experiéncia vivenciada na unidade,
transmitida pela enfermeira orientadora, a familia, perante essa opcéao, tem escolhido
permanecer no espago comum da unidade.

No decorrer desta experiéncia de aprendizagem, nao tive oportunidade de
prestar cuidados a RN em CPP, todavia prestei cuidados, em parceria com a
enfermeira orientadora a RN com necessidades paliativas. Neste sentido, foi
elaborada uma reflexao, tendo por base o ciclo de Gibbs, sobre um RN e a sua familia,
inicialmente alvo dos meus cuidados nesta unidade (Apéndice XIIl). A execugdo desta
reflexdo permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia 2°D2.3.3 do
Regulamento n.° 140/2019.

Ressalvo a oportunidade de realizar o Curso Basico em CPP, dinamizado pela
EIHSCPP desta instituicdo (Anexo ). Este curso acarretou beneficios para a
concretizacdo deste relatorio, permitindo simultaneamente o desenvolvimento de
conhecimentos sobre a problematica em estudo e de competéncias comuns (unidade
de competéncia 2°D2.3.1, ?’D2.3.2 e 2D2.3.3 do Regulamento n.° 140/2019) e
especificas (unidade de competéncia °E1.1.2, 3°E1.1.3, 3'E1.1.7, 32E2.2.1, 33E1.2.2,
34E2.1.3, °E2.5.4 e 3°E3.3.1 do Regulamento n.° 422/2018) em enfermagem,

analisadas na reflexao realizada sobre a frequéncia do mesmo (Apéndice VI).

24D2.3.5 — Assegura a formulagao e a implementacg&o de processos de formagao e desenvolvimento na
pratica clinica.

2D2.3.3 — Rentabiliza as oportunidades de aprendizagem, tomando a iniciativa na analise de situagdes
clinicas.

26D2.3.1 — Possui conhecimentos de enfermagem e de outras disciplinas que contribuem para a pratica
especializada.

27D2.3.2 — Revela conhecimentos na prestagdo de cuidados especializados, seguros e competentes.
28D2.3.3 — Rentabiliza as oportunidades de aprendizagem, tomando a iniciativa na analise de situagdes
clinicas.

2E1.1.2 — Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio
de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.

30E1.1.3 — Utiliza estratégias motivadoras da crianga/jovem e familia para a assung&o dos seus papéis
em saude.

3IE1.1.7 — Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de suporte a crianga/jovem e familia
com necessidades de cuidados.

2E2.2.1 — Aplica conhecimentos sobre salde e bem-estar fisico, psicossocial e espiritual da
criangal/jovem.

3$3E1.2.2 — Encaminha as criangas doentes que necessitam de cuidados de outros profissionais.
34E2.1.3 — Aplica conhecimentos e capacidades facilitadores da “dignificagdo da morte” e dos processos
de luto.

3E2.5.4 — Adequa o suporte familiar e comunitario.

36E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagdo no relacionamento
com a criangal/jovem e familia.
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Paralelamente, a frequéncia deste curso foi ao encontro do desenvolvimento
do segundo objetivo especifico por mim delineado: desenvolver competéncias
especializadas de comunicagdo com a crianga e o jovem adequadas ao seu
estadio de desenvolvimento. A comunicagao, enquanto um dos pilares dos CPP, foi
abordada durante o curso, tendo sido evidenciada as especificidades da comunicagao
em pediatria e a transmissdo de mas noticias, tdo relevante em CPP (unidade de
competéncia 3’E3.3.1 e **E3.4.1 do Regulamento n.° 422/2018).

Na abordagem a esta tematica foi evidenciado o protocolo de Buckman,
desenvolvido em 1992, que posteriormente originou o protocolo de SPIKES (Baile et
al., 2000). Este protocolo é constituido por seis etapas orientadoras da transmissao
de mas noticias a familia. Concomitantemente, foram focadas outras técnicas de
comunicagao como o recurso ao siléncio, a técnica de dedos cruzados “oxala que o

seu filho consiga...” e os tiros de aviso, antes do anuncio de uma ma noticia,
“‘precisamos de conversar sobre o Jodo...”. Ainda relativamente a comunicagao, foi
incentivada a formacao continua nesta area pela formadora, relevando que a mesma
nao é inata e que podera e devera ser treinada, utilizando recursos como o role-play

(Lima et al., 2019).

4.2. Servigo de Urgéncia Pediatrica

Durante quatro semanas tive oportunidade de desenvolver o meu percurso de
aprendizagem num SUP. Neste servico, o acolhimento da crianga e familia é efetuado
primeiramente na sala de triagem. A triagem, neste SUP, é realizada de acordo com
o Sistema de Triagem de Manchester. Este sistema permite definir uma prioridade
clinica, com base em critérios de gravidade objetivaveis (Dire¢cdo-Geral da Saude
(DGS), 2018). A finalidade deste sistema n&o € a de estabelecer diagndsticos, mas
sim, com recurso a uma queixa principal, percorrer um fluxograma de deciséo,
identificativo da prioridade de atendimento médico da crianga e familia.

De acordo com Costa et al. (2022), a triagem devera ser efetuada num periodo
de 2 a 5 minutos. Este curto intervalo de tempo acarreta desafios ao enfermeiro,
especialmente em contexto pediatrico, devido as especificidades e particularidades

da crianca e familia. E de salientar que, neste curto intervalo de tempo é essencial

$7E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicag&o no relacionamento
com a criangal/jovem e familia.
38E3.4.1 — Facilita a comunicagéo expressiva de emogoes.

39



ensinar a diade sobre possiveis sinais de alerta e/ou agravamento a considerar
durante o tempo de espera até atendimento médico (unidade de competéncia 3°E2.1.1
do Regulamento n.° 422/2018).

Um aspeto que me inquietou durante a prestacdo de cuidados a crianga e
familia, neste servico, prende-se com o direito a privacidade da crianca e familia. A
triagem no SUP é realizada simultaneamente a duas criangas e familias, por dois
enfermeiros distintos, numa mesma area. Muito embora exista uma cortina a dividir
ambos 0s espagos, a comunicagao por vezes era afetada pelo ruido existente, e o
direito a confidencialidade e privacidade da informagcdo ndo era assegurado.
Considerando as unidades de competéncia 4°A2.1.3 e 4'A2.1.4 do Regulamento n.°
140/2019, é urgente rever esta situagado, com vista a melhoraria da qualidade dos
cuidados prestados a crianga e familia neste servigo, assegurando os seus direitos.

Perante situa¢des de instabilidade da crianga, a sua entrada no SUP era
efetuada diretamente para a sala de reanimacao. A prestacao de cuidados a crianca
e familia, neste local, permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia “?E2.1.
do Regulamento n.° 422/2018.

Apds observagcao médica, caso seja necessario, a criangca e familia sao
encaminhadas para uma das salas de tratamentos existentes no servigco, para
administracao terapéutica, realizagao de colheitas de produtos biolégicos ou outros
procedimentos. No SUP, encontra-se disponivel, numa das salas de tratamento,
protoxido de azoto. Este gas medicinal é frequentemente utilizado como anestésico e
analgésico em procedimentos ortopédicos ou realizagdo de suturas. Esta intervencao
vai ao encontro da prestacdo de CNT a crianga e familia e paralelamente do seu
conforto durante a realizagcéo de procedimentos invasivos.

As criancas e familias que necessitam de um periodo de observagao até 24
horas poderao ficar internadas na Sala de Observagédo (SO) do SUP. Esta sala
engloba em paralelo a Unidade de Cuidados Especiais Pediatrica (UCEP), sendo esta
composta por seis unidades de internamento e dois quartos de isolamento. Para além

de criancas e familias oriundas do SUP e da consulta externa desta instituicao, a

3¥E2.1.1 — Mobiliza conhecimentos e habilidades para a rapida identificagéo de focos de instabilidade
e resposta pronta antecipatoria.

40A2.1.3 - Assegura a confidencialidade e a seguranga da informagao escrita e oral adquirida enquanto
profissional.

41A2.1.4 — Fomenta o respeito pelo direito do cliente & privacidade.

42E2.1 — Reconhece situagdes de instabilidade das fungdes vitais e risco de morte e presta cuidados
de enfermagem apropriados.
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UCEP acolhe criangas e familias provenientes do internamento, de outros hospitais
ou em periodo pos-operatorio para recobro.

Ao longo do meu tempo de aprendizagem no SUP, tive oportunidade de prestar
cuidados a crianga e familia, em parceria com a enfermeira orientadora, na sala de
triagem, sala de tratamentos e na SO/UCEP. Foi também possivel acompanhar a
transferéncia de criangas e familias para o SO/UCEP e para o servigo de internamento
da mesma instituicdo, assegurando a articulacédo e continuidade de cuidados. O
estagio no SUP, devido a sua abrangéncia e multidisciplinaridade, permitiu a
prestacado de cuidados a criangas com diferentes patologias e familias, possibilitando
o desenvolvimento da unidade de competéncia “*E1.2.1 do Regulamento n.°
422/2018.

Analisando o meu percurso formativo, face aos objetivos planeados,
relativamente ao primeiro objetivo: desenvolver competéncias especializadas no
cuidado a crianga, ao jovem e sua familia, nos processos de saude-doeng¢a, nas
diferentes etapas de desenvolvimento e nos diversos contextos onde se
inserem, o mesmo foi divido em dois objetivos especificos. Quanto ao primeiro
conhecer a dinadmica, filosofia de cuidados e projetos / programas em
desenvolvimento, procurei conhecer as normas, protocolos e projetos existentes no
SUP, a sua area de abrangéncia e dindmica de funcionamento através da enfermeira
orientadora, enfermeira gestora e outros enfermeiros de referéncia. Neste local, de
forma a otimizar a resposta da equipa a crianga e familia, existem protocolos de
atuagao especificos. Um dos exemplos € a administragao terapéutica a crianga em
caso de dor e/ou febre, consoante o seu peso.

Relativamente a intervencdo do EEESIP no SUP, é procurado que exista pelo
menos um EEESIP por turno, sendo este responsavel pela sua gestdo. Devido ao
numero insuficiente de EEESIP associado a condicionalismos na gestao de horarios,
esta premissa nem sempre é possivel. Na auséncia do EEESIP, a responsabilidade
da gestao do turno é realizada por enfermeiros generalistas com experiéncia e pericia
ja demonstrada na area da urgéncia pediatrica.

Paralelamente, existem diferentes grupos de trabalho no SUP, envolvidos no
desenvolvimento de projetos de melhoria da qualidade dos cuidados a crianga e
familia. Um dos projetos em desenvolvimento relaciona-se com o brincar terapéutico,

sendo o mesmo dinamizado por uma EEESIP. Em consonéancia, a ligagdo com o

43E1.2.1 — Demonstra conhecimentos sobre doengas comuns as varias idades, implementando
respostas de enfermagem apropriadas.
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Nucleo de Apoio a Crianga e Jovem em Risco, € também assegurada por uma
EEESIP.

Relativamente ao segundo objetivo especifico desenvolver competéncias
especializadas de comunicagao com a crianga e o jovem adequadas ao seu
estadio de desenvolvimento, primeiramente foi efetuada uma breve revisao
bibliografica sobre a comunicagdo com a crianga nos diferentes estadios de
desenvolvimento. Conhecer o desenvolvimento expectavel da crianga nos diferentes
estadios, possibilita que o enfermeiro adeque as estratégias comunicacionais a
utilizar. Brincar € a linguagem universal das criangas, bem como uma das técnicas de
comunicagao mais importante, mais utilizada e mais eficaz em pediatria (Foote, 2019).
Nos contactos com a crianga e familia no SUP, procurei comunicar com a familia ndo
esquecendo a crianga, envolvendo-a consoante o seu estadio de desenvolvimento,
conforme preconizado por Foote (2019) (unidade de competéncia “*E1.1.2 do
Regulamento n.° 422/2018). Nesta o6tica, Grahn et al. (2017) referem que as criangas
nao envolvidas na prestacdo de cuidados, encontram-se propensas a experienciar
sentimentos de perda de controle e de inseguranga, comparativamente a criangas
envolvidas.

De acordo com Vaz e Trigo (2020), a ida a um SUP é geradora de stress e
medo tanto para a crianga como para a familia. Neste sentido, € de vital relevancia a
prestacdo de cuidados a crianca e familia baseada nos principios dos CNT e CCF. A
implementacdo pela equipa destas duas orientacdes para a pratica, traduz-se num
cuidar holistico e de qualidade a crianga e familia. O brincar, enquanto estratégia
redutora do medo associado a uma deslocagdo ao hospital, assume relevancia
especial neste contexto.

E de ressalvar que o contexto de urgéncia, devido as suas especificidades, é
caracterizado como um local onde as interacbes com a crianca e familia sdo breves.
Neste sentido, € exigido ao enfermeiro competéncias comunicacionais, como a
assertividade, por forma a otimizar a informacgéao transmitida a familia, assegurando a
sua recegao e compreensao. A elevada afluéncia ao SUP, permite que o EEESIP
contacte com diferentes criangas e familias, encontrando-se alerta para eventuais

situagcdes de risco para a crianga e familia, que deverdo ser sinalizadas e

44E1.1.2 - Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio
de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.
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referenciadas (unidade de competéncia “°E1.2.3 e “°E1.2.4 do Regulamento n.°
422/2018).

Ao longo do estagio, procurei em cada contacto com a crianga e familia
oportunidades de ensino sobre diferentes tematicas associadas as suas necessidades
atuais de saude, como a administracdo de inaladores em camara expansora (unidade
de competéncia 4’E1.1.5 e “E1.2.8 do Regulamento n.° 422/2018). Neste contexto,
no dominio da comunicagdo com a crianga e familia, a minha principal dificuldade
residiu na comunicagao com o adolescente. Nas situagdes de cuidados vivenciadas,
nas diferentes valéncias deste SUP, ndo consegui estabelecer uma comunicacgao
adequada ao adolescente, tratando-se de um objetivo a melhorar ao longo dos
préximos contextos de estagio. Uma das situagdes de cuidados onde denotei maior
dificuldade no ambito da comunicagdo, foi na abordagem ao adolescente apods
intoxicacdo medicamentosa propositada. De acordo com Baptista et al. (2020), os
comportamentos auto lesivos na adolescéncia constituem uma forma de comunicagao
da vivéncia do sofrimento do adolescente. A intencionalidade destes comportamentos,
para o meu eu pessoal e profissional ainda é de dificil compreensao. A repeticao
destes comportamentos, em adolescentes ja acompanhados por uma equipa
especializada, torna-se ainda mais desafiante. Considero que a adogao desta postura
de incompreensao nao € indicada nestas situagdes, sendo essencial o recurso a uma
comunicagcao adequada e empatica, isenta de juizos de valor (Nabais et al., 2018
citado por Baptista et al., 2020).

O terceiro objetivo especifico visa desenvolver competéncias especializadas
no ambito do desenvolvimento infantil e juvenil. Com vista ao seu
desenvolvimento, primeiramente efetuei uma revisao e pesquisa bibliografica sobre o
desenvolvimento nas seguintes perspetivas tedricas: psicanalitica, de aprendizagem,
cognitiva, contextual e evolucionista (Papalia & Feldman, 2013). O conhecimento
sobre o desenvolvimento expectavel em cada estadio de desenvolvimento da crianga,
permitiu ndo somente a adequagao dos meus cuidados a crianga e familia como a

transmiss&o de cuidados antecipatdrios a familia (unidade de competéncia “°E3.1.1 e

45E1.2.3 — Identifica evidéncias fisiologicas e emocionais de mal-estar psiquico.

4E1.2.4 — Identifica situagbes de risco para a crianga e jovem (ex. maus-tratos, negligéncia e
comportamentos de risco).

47E1.1.5 — Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no
sentido da adogéo de comportamentos potenciadores de saude.

48E1.2.8 — Facilita a aquisicdo de conhecimentos relativos a salide e seguranga na crianga/jovem e
familia.

4°E3.1.1 — Demonstra conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvimento.
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%0E3.1.3 do Regulamento n.° 422/2018). A transmissdo de cuidados antecipatérios a
familia, teve em consideracao os fatores de risco e promotores do desenvolvimento
infantil, com vista a maximizagao do potencial de desenvolvimento da crianga. Muito
embora o contexto de urgéncia seja caracterizado por interagdes rapidas e de cariz
de urgéncia, Antao et al. (2016) referem que o conhecimento sobre a vigilancia do
desenvolvimento infantil é essencial para todos os profissionais de saude, em
qualquer contexto. Os autores reforcam a importancia de que devemos capacitar os
pais para investirem no desenvolvimento dos seus filhos.

E de salientar que na UCEP tive a oportunidade de prestar cuidados a uma
criangca e familia que recorreram ao SUP por queixas respiratérias. Ao longo do
internamento nesta unidade, foram detetadas alteragcdes de desenvolvimento da
crianga, tendo a mesma sido sinalizada para posterior acompanhamento por uma
equipa especializada neste ambito. A vivéncia desta situacdo de cuidados realca a
intervengao multifatorial do EEESIP em contexto de urgéncia.

Quanto ao segundo objetivo geral cuidar da crianga, jovem e familia com
necessidades paliativas promovendo o seu conforto, primeiramente foi efetuada
uma breve revisao bibliografica sobre os CPP e necessidades paliativas da crianca
com doenca limitante ou ameacgadora da vida e familia. Considerando a evidéncia
cientifica encontrada, foi discutida a sua aplicabilidade no SUP com a enfermeira
orientadora.

Através do feedback da enfermeira orientadora e enfermeira gestora, pude
constatar a inexisténcia de protocolos e/ou normas que sustentem a pratica desta
filosofia de cuidados no SUP. Ambas referiram o conhecimento sobre a existéncia de
uma EIHSCPP na instituicdo, desconhecendo os critérios e o processo de
referenciagao, bem como a forma de atuagdo da mesma.

De acordo com Silva et al. (2022), a formagao dos profissionais de saude na
area dos CPP continua a ser insuficiente. Existindo um caminho a percorrer, quer na
area da aquisicao de competéncias, quer pela inexisténcia de uma pratica reflexiva
sobre as intervengdes que poderao ser planeadas quando supostamente ja nao existe
mais nada a oferecer. Neste sentido, foi realizada uma sessao de sensibilizacdo sobre

os CPP direcionada a equipa de enfermagem do SUP (Apéndice VII). A elaboragéo

50E3.1.3 — Transmite orientagdes antecipatérias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.
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desta sessao teve o contributo de um dos membros da EIHSCPP da instituigcdo
(unidade de competéncia ®'D2.1 do Regulamento n.° 140/2019).

A pertinéncia desta sessao prendeu-se simultaneamente com a existéncia de
relatos de enfermeiros da equipa, sobre as dificuldades sentidas aquando da
prestacdo de cuidados a criangcas com necessidades paliativas e familias na UCEP.
O feedback transmitido por estes profissionais foi ao encontro da evidéncia cientifica
encontrada, relevando a existéncias de situagcées onde nao existiu uma referenciagcao
atempada da crianga e familia para a EIHSCPP.

Durante o periodo de estagio no SUP, ndo prestei cuidados a criangas com
necessidades paliativas e familias, mas, considero que a abordagem desta tematica,
possibilitou a criagdo de um sentimento de inquietagdo em alguns profissionais sobre
a mesma.

Segundo Diogo et al. (2016), a vivéncia da doenca e a experiéncia da
hospitalizacao, principalmente em contexto de urgéncia, sdo geradoras de stress e
ansiedade para a crianga e familia. Neste periodo, a crianga experiencia medos
associados a separagdo, a perda de controlo, a lesdo corporal € a dor. A prestacao
de CNT visa a diminuicdo da vivéncia destes medos pela crianca e familia
(Hockenberry, 2019). Ao associarmos o conceito de conforto holistico definido por
Kolcaba, rapidamente é percetivel a relevancia da implementagao de intervengdes de
conforto durante a prestagao de cuidados a crianga e familia no SUP. Com vista ao
alivio, a tranquilidade e a transcendéncia da crianga e familia a nivel fisico,
psicoespiritual, sociocultural e ambiental foram implementadas intervengbes de
natureza técnica, de coaching e de comfort food for the soul (Kolcaba, 2015).

A nivel técnico, as intervencbes implementadas visaram a manutencédo da
homeostasia e o controlo da dor (Kolcaba, 2015). Destas, destaco a otimizacao do
ambiente (ruido, luminosidade e temperatura), o posicionamento da crianga em caso
de dor e/ou dispneia, a gestdo dos dispositivos de suporte ventilatério em caso de
dispneia, a administracdo de analgésicos em casos de dor, a contengdo em RN
aquando da realizagao de procedimentos, entre outras.

Das intervengbes de coaching, evidencio o recurso a uma comunicagao
adequada com a crianga e familia, a narracdo de uma histéria, a adogdo de um
posicionamento preferido pela crianga aquando da realizacdo de procedimentos, a

realizagdo de um desenho, a distragéo, o reforgo positivo e a preparagao da crianga

51D2.1 — Responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de trabalho.
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pré-procedimentos. As intervencdes de comfort food for the soul sao intervengdes
holisticas que visam a transcendéncia (Kolcaba, 2015). Neste sentido, considerei a
presenca da familia durante os procedimentos, sempre que seja possivel e que a
mesma o deseje; a realizagdo de procedimentos num espago proprio; 0 recurso a
amamentagdo, em criancas amamentadas; a suc¢do ndo nutritiva e a imaginagao
guiada.

Assim, a possibilidade de estagio neste contexto de aprendizagem possibilitou
o desenvolvimento da problematica em estudo e de competéncias especificas e
comuns em Enfermagem de Saude Infantil, fundamentadas pelo referencial tedrico

que suportou a minha pratica de cuidados a crianga e familia.

4.3. Servigo de Internamento Pediatrico

No periodo compreendido entre 21 de novembro e 11 de dezembro de 2022,
tive oportunidade de desenvolver o meu percurso formativo no servico onde
presentemente exercgo fungdes. Esta experiéncia de aprendizagem permitiu a analise
reflexiva da minha prestagdo de cuidados diaria a crianga e familia hospitalizada.
Paralelamente, possibilitou a adogdo de uma visdo especializada relativamente ao
funcionamento, gestao e politica de melhoria da qualidade do préprio servigo.

A selecédo deste local de estagio prendeu-se essencialmente pela oportunidade
de desenvolver em pleno a problematica em estudo. E de ressalvar que a equipa deste
SIP presta cuidados especificamente a criangas com CC e familias, populagao-alvo
desta problematica. Devido a sua especificidade, sdo hospitalizados neste SIP desde
RN a jovens adultos até aos 25 anos, com diagnéstico de CC ou cardiopatia adquirida
e a sua familia. Esta multiplicidade de estadios de desenvolvimento exige que o
EEESIP detenha um vasto conhecimento do desenvolvimento infantil, adequando as
suas intervengdes a criancga e familia nos diferentes estadios etarios.

A hospitalizacdo da crianga e familia neste servico podera ocorrer de forma
eletiva (essencialmente para cirurgia e/ou cateterismo cardiaco) ou de forma né&o
programada. Considerando a hospitalizagdo como um evento stressor para a crianga
e familia, a sua adequada preparagdo, proporcionada por uma hospitalizagao
programada, traduz-se numa redug¢ao do sofrimento experienciado (Tavares, 2020).
A auséncia de um diagndstico pré-natal, associada a um internamento urgente nao
programado, € gerador de stress para a familia. Concomitantemente, a sobrecarga de

informacéo, transmitida num curto periodo, associada ao impacto emocional causado
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pelo diagndstico de uma doenga cardiaca, acarreta um desgaste emocional
gigantesco para a familia (Schroeder et al., 2019).

Por este SIP integrar um centro de referéncia na area das CC, nele sao
hospitalizadas criancas e familias oriundas de diversos locais de Portugal e dos
Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa. Este facto aliado a existéncia de um
crescente fluxo migratério global (Coutinho et al, 2018), permitiu um continuo
desenvolvimento da minha humildade cultural (unidade de competéncia °?°E3.3.2 do
Regulamento n.° 422/2018).

Partindo para a analise do meu percurso formativo, face aos objetivos
delineados. Relativamente ao objetivo especifico: conhecer a dindmica, filosofia de
cuidados e projetos / programas em desenvolvimento, procurei aprofundar o
conhecimento das normas, protocolos e projetos existentes no SIP através da
enfermeira orientadora, enfermeira gestora e outros enfermeiros de referéncia.

Atualmente, existem diferentes projetos em desenvolvimento neste SIP. No
ambito deste relatorio, destaco a existéncia de um Grupo de Ajuda Mutua para pais
de criancas com CC, coordenado por uma EEESIP, dinamizado por diferentes
enfermeiras do SIP. A criacdo deste grupo teve por base o desenvolvimento da
tematica da esperanga em pais de criangas com CC. Paralelamente, com vista a
promocao da gestdo da emocionalidade da crianga e familia no pré-operatdrio,
encontra-se em desenvolvimento um projeto de criagdo de uma consulta de
enfermagem pré-operatéria. O desenvolvimento e implementacdo deste projeto no
servico é da responsabilidade de trés EEESIP.

No SIP, a intervencdo do EEESIP é denotada pela coordenacgao de projetos,
realizacdo de auditorias, dinamizagao da formagao em servigco, elos de ligagao a
outros departamentos, entre outras fungdes, existindo uma politica continua de
melhoria da qualidade dos cuidados a crianga e familia. A prestacdo de cuidados a
crianca e familia é orientada pelos CCF e CNT, assegurando um cuidar holistico e o
conforto da diade durante todo o processo de hospitalizagao.

Neste contexto de estagio, a existéncia de criangcas em diferentes estadios de
desenvolvimento possibilitou o desenvolvimento do segundo objetivo especifico:
desenvolver competéncias especializadas de comunicagdo com a crianga e o
jovem adequadas ao seu estadio de desenvolvimento. Tendo em consideragao as

limitagdes identificadas em contextos anteriores, procurei aperfeicoar o brincar

52E3.3.2 — Relaciona-se com a crianga/jovem e familia no respeito pelas suas crengas e pela sua
cultura.
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enquanto estratégia comunicacional com a crianga neste local. Simultaneamente,
pretendi investir na comunicacdo com o adolescente hospitalizado. Neste ambito,
perante a oportunidade de prestar cuidados a diferentes adolescentes, implementei
algumas estratégias comunicacionais pesquisadas na literatura (unidade de
competéncia #E3.3.1 e %*E3.3.3 do Regulamento n.° 422/2018). Das estratégias
encontradas, procurei incentivar a expressdo de ideias e sentimentos, respeitar a
privacidade, e recorrer a uma comunicagao adequada, sem criticas e/ou juizos de
valor (Foote, 2019) (unidade de competéncia *°E1.1.2 e %E3.4.1 Regulamento n.°
422/2018).

Durante a preparacao pré-cirurgica ao adolescente, mantive sempre a sua
privacidade, procurando transmitir-lhe a informagéo relativa a sua cirurgia, na
presenca dos pais. Paralelamente, pretendi perceber os seus medos, por forma a
direcionar a minha intervencéo nesse sentido (Carmo et al., 2020). E de salientar a
existéncia de um kit para preparacao pre-operatéria, a que recorri consoante o estadio
de desenvolvimento da crianga, para a gestdo do medo e ansiedade. Assim, na
preparagao pré-cirurgica da crianga e familia recorri ao brincar terapéutico, a
interacdo, a distracdo e a expressao de sentimentos, adaptadas ao estadio de
desenvolvimento da crianga, promovendo a redugdao do medo e da ansiedade
relativamente a cirurgia (OE, 2011).

O periodo pos-cirurgico, devido as alteracbes decorrentes da cirurgia e da
prépria gestdo da dor, é desafiante para o EEESIP. Neste sentido, implementei
estratégias farmacolégicas e nao farmacolégicas de gestdo da dor e,
consequentemente, promogao do conforto da crianga e familia (unidade de
competéncia °’E2.2. do Regulamento n.° 422/2018). Neste periodo, foi similarmente
necessario otimizar a minha intervencao no sentido da adocao de uma comunicagao
expressiva de emogdes da propria crianga relativamente a alteragdo da sua imagem
corporal, pela presenga de uma sutura operatoria (unidade de competéncia *®E3.4.2
do Regulamento n.° 422/2018).

53E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagéo no relacionamento
com a crianga/jovem e familia.

54E3.3.3 — Demonstra habilidades de adaptagdo da comunicagéo ao estado de desenvolvimento da
crianga/jovem.

%5E1.1.2 — Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas & idade e estadio
de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.

%6E3.4.1 — Facilita a comunicagéo expressiva de emogoes.

5’E2.2 — Faz a gestao diferenciada da dor e do bem-estar da criangal/jovem, otimizando as respostas.
%8£3.4.2 — Reforga a imagem corporal positiva se necessario.
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Na comunicacdo com a crianga relevei sempre a familia, procurando
implementar intervengdes baseadas nos CCF, permitindo o estabelecimento de
parcerias de cuidados e gestao emocional, potenciadoras da adogao de um plano de
ensinos para a alta, vital nesta populacéo.

Perante uma situacdo de cuidados de ndo adesao terapéutica, por parte de
uma adolescente transplantada cardiaca, procurei estabelecer com a mesma uma
comunicagao empatica. Através desta, consegui perceber os fatores desencadeantes
deste comportamento, adaptando a minha intervencédo no sentido da adogao de
comportamentos promotores de saude (unidade de competéncia °E3.4.5 do
Regulamento n.° 422/2018). Concomitantemente, foi solicitada a intervencdo da
psicdloga do servico (unidade de competéncia ®°E1.2.2 do Regulamento n.°
422/2018).

Seguidamente, o terceiro objetivo especifico visa desenvolver competéncias
especializadas no ambito do desenvolvimento infantil e juvenil. A hospitalizagao
acarreta diversas repercussoes para a crianga e familia. O medo do desconhecido, a
separacao da familia, associados ao estabelecimento de rotinas, procedimentos e
restricdes proprias do ambiente hospitalar, origina sentimentos de inseguranca,
ansiedade, medo e de perda de autonomia na crianga e familia (Pontes et al., 2022).
Em consonancia, Merck e McElfresh (2019) enunciam a separagao, a perda de
controlo, a lesdo corporal e a dor como principais stressores da hospitalizagao na
crianga e familia. A iminéncia de um procedimento cirurgico, por sua vez, € promotora
de uma maior inseguranga e medo da crianga e familia (OE, 2011).

A hospitalizagdo e a vivéncia do periodo pés-operatério constituem ameacas
ao desenvolvimento da crianga (Merck e McElfresh, 2019). Neste ambito, o EEESIP
assume um especial relevo, na implementagao de intervengdes que minimizem este
impacto. Um exemplo desta intervengéo ocorreu perante a hospitalizagao prolongada
de uma adolescente no SIP. Apos melhoria do seu quadro clinico, foi incentivada a
realizagao de trabalhos escolares em articulagdo com a familia e a escola, conforme
preconizado por Merck e McElfresh (2019) (unidade de competéncia 'E2.5.3 do
Regulamento n.° 422/2018).

A vivéncia de eventos traumaticos pode desencadear entre outros sinais e

sintomas, a evidéncia de regressdes ao nivel do desenvolvimento da crianga (Papalia

%9E3.4.5 — Negoceia contrato de satide com o adolescente.
80E1.2.2 — Encaminha as criangas doentes que necessitam de cuidados de outros profissionais.
61E2.5.3 — Promove a relagdo dinamica com criangas/jovens e familias com adaptagdo adequada.
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& Feldman, 2013). Considerando a vivéncia do periodo pds-cirdrgico como
potencialmente traumatico para a crianga e familia, apoiada em Faleiros et al. (2002),
é vital a implementacbdes de intervengbes que visem o brincar como mecanismo
protetor do desenvolvimento durante toda a hospitalizagao. Paralelamente, a
ocorréncia de eventuais complicagdes pos-cirurgicas ira influenciar negativamente o
desenvolvimento da crianga. De acordo com Papalia e Feldman (2013), neste ambito
€ vital uma intervencdo precoce considerando a plasticidade cerebral existente
(unidade de competéncia °E3.1.1 e %3E3.1.2 do Regulamento n.° 422/2018).

Em consonéancia, Mari et al. (2016), num estudo com criangas portadoras de
CC, referem que a cirurgia influencia diretamente o desenvolvimento da crianca,
sendo essencial a transmissdo de orientagdes antecipatorias a familia de forma a
potenciar a maximizagdao do desenvolvimento da crianga. Assim, face ao exposto,
aquando da minha prestacéo de cuidados a crianca e familia fomentei a realizacao de
atividades promotoras do desenvolvimento infantil. Simultaneamente, transmiti
cuidados antecipatoérios a familia, possibilitando a maximizacdo do desenvolvimento
da crianga, essencialmente durante o periodo pés-operatério (unidade de
competéncia %4E3.1.3 do Regulamento n.° 422/2018).

Durante este estagio, aquando da prestacdo de cuidados a criangas com
desvios ao desenvolvimento normal, ou fatores de risco, procurei capacitar os pais
com vista ao desenvolvimento de uma parentalidade adequada e promotora do
desenvolvimento infantil. Paralelamente, aquando da alta, a crianca e familia foram
referenciadas com vista a uma continuidade de cuidados no ambito dos cuidados de
salde primarios (unidade de competéncia ®°E1.1.7 e ®®E3.1.3 do Regulamento n.°
422/2018).

Por fim, relativamente ao segundo objetivo geral cuidar da crianga, jovem e
familia com necessidades paliativas promovendo o seu conforto, apds revisdo
bibliografica sobre os CPP a crianga com CCC, a evidéncia cientifica encontrada foi
discutida com a enfermeira orientadora, enfermeira gestora e com a enfermeira

responsavel do SIP.

62E3.1.1 — Demonstra conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvimento.

63E3.1.2 — Avalia o crescimento e desenvolvimento da crianga e jovem.

64E£3.1.3 — Transmite orientagdes antecipatérias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.

85E1.1.7 — Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de suporte a crianga/jovem e familia
com necessidades de cuidados.

86E3.1.3 — Transmite orientagdes antecipatdrias as familias para a maximizagéo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.
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Considerando a pertinéncia desta tematica no SIP, foram propostas atividades
potenciadoras do desenvolvimento de competéncias dos enfermeiros neste ambito.
Devido a inexisténcia de protocolos e/ou normas sobre a prestagao de cuidados com
vista a implementacdo de uma abordagem paliativa a crianga no SIP, foi elaborada
uma norma de procedimento intitulada: Abordagem Paliativa ao Recém-nascido, a
Crianga e ao Jovem com CCC e Familia (Apéndice 1X). A produg¢ao desta norma visou
apresentar os principais conceitos associados a filosofia dos CPP e niveis de
prestacao de cuidados; definir os critérios para utilizacdo de uma abordagem paliativa
no cuidado ao RN, crianga e/ou jovem e sua familia; apresentar as intervengdes de
enfermagem associadas a promocdo de uma abordagem paliativa na crianca
portadora de uma CC com necessidades paliativas e familia; e promover o
envolvimento precoce dos CPP ao RN, crianga e jovem portador de uma CCC com
necessidades paliativas e familia. E de salientar que, & data de producdo deste
relatério, a norma ainda se encontrava para aprovacgao. A sua elaboragao permitiu o
desenvolvimento das unidades de competéncia ¢’B1.2 e %8B2.2 do Regulamento n.°
140/2019.

Com vista ao aprofundamento dos conhecimentos da equipa de enfermagem
sobre a prestacdo de CPP a crianga com CCC, foi dinamizada uma sessado de
sensibilizagao sobre os CPP ao Recém-Nascido, Crianga e Jovem com CCC e Familia
(Apéndice VIII). Esta sessao teve como objetivos: apresentar a definicdo, objetivos,
principios e niveis de prestacdo dos CPP; sensibilizar a equipa para a importancia da
implementagdo de uma abordagem paliativa a crianga com CC e familia; sensibilizar
a equipa para a importancia da referenciagao precoce das criangas com necessidades
paliativas complexas a EIHSCPP e apresentar o "meu diario". De acordo com o
feedback da equipa de enfermagem, a sua realizagao foi pertinente na medida em que
possibilitou a desmistificagdo de alguns conceitos erradamente associados aos CPP.
Ao longo da sesséao, foram transmitidos pelos destinatarios, exemplos praticos de
situagdes de cuidados onde a implementagao da filosofia dos CPP teria sido benéfica
para a crianga e familia hospitalizada no SIP. A sua elaboracdo permitiu o
desenvolvimento das unidades de competéncia °D2.1, °D2.2 e 7'D2.3 do
Regulamento n.° 140/2019.

67B1.2 — Orienta projetos institucionais na area da qualidade.

68B32.2 — Planeia programas de melhoria continua.

%9D2.1 — Responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de trabalho.

7°D2.2 — Suporta a prética clinica em evidéncia cientifica.

D2.3 — Promove a formulagdo e implementagdo de padrdes e procedimentos para a pratica
especializada no ambiente de trabalho.
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Relacionando com a Teoria do Conforto de Kolcaba, a elaboragao desta norma,
em paralelo com a dinamizagédo da sessao de sensibilizagdo sobre os CPP, permitiu
o desenvolvimento de competéncias dos enfermeiros nos dominios das intervencoes
de conforto de nivel técnico, de coaching e de comfort food for the soul, devido a sua
abrangéncia.

A criagao de um diario de vivéncias destinado aos pais (Apéndice X), visou:
promover a esperanca da familia da crianga com CCC hospitalizada neste SIP; facilitar
e elogiar o envolvimento da familia nos cuidados a crianga hospitalizada neste SIP;
criar memorias positivas durante o tempo de internamento e celebrar os sucessos e
aquisicdo de competéncias experienciados durante o internamento neste SIP
(unidade de competéncia "?E2.5.5 do Regulamento n.° 422/2018).

A luz da Teoria do Conforto de Kolcaba, as intervencdes de enfermagem de
coaching encontram-se intimamente relacionadas com a promog¢ao da esperanca,
refletida pela utilizacdo de diversos instrumentos como o diario de percurso
apresentado (Kolcaba & DiMarco, 2005) (unidade de competéncia "°E3.2.3 do
Regulamento n.° 422/2018).

De forma a conhecer as normas e protocolos ja desenvolvidos no ambito dos
CPP, foi efetuada uma reuniao informal com um elemento do grupo de trabalho para
os CPP da unidade de neonatologia deste centro hospitalar. Esta reunido informal
possibilitou o conhecimento de boas praticas ja desenvolvidas, permitindo a sua
adequacao a realidade do SIP. Por fim, a minha prestacdo de cuidados a crianga e
familia neste contexto foi baseada nas orientagdes para a pratica dos CNT e CCF,
com vista a promogao do conforto holistico de Kolcaba a crianga e familia.

Com vista ao alivio, a tranquilidade e a transcendéncia da crianga e familia a
nivel fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental foram implementadas
intervengdes de natureza técnica, de coaching e de comfort food for the soul (Kolcaba,
2015). Para tal implementei intervengdes de nivel técnico, destacando a importancia
da promog¢do do sono da crianga durante a hospitalizagcdo. Relativamente as
intervengdes de coaching, evidencio a promogao da esperanga a familia durante toda
a hospitalizacao e a celebragdo das conquistas da crianga principalmente no periodo
pos-operatorio. Relativamente as intervencdes de comfort food for the soul, relevo a
possibilidade de um passeio na zona exterior do hospital e um momento de reencontro

ainda durante a hospitalizagao entre irmaos.

?E2.5.5 — Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca.
3E3.2.3 — Utiliza estratégias promotoras de esperanca realista.
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Nesta experiéncia de aprendizagem, tive oportunidade de prestar cuidados a
varias criangas com CCC, com necessidades paliativas e a sua familia. Embora em
nenhuma das situag¢des tenha ocorrido uma referenciacéo para a EIHSCPP, destaco
uma situacdo de cuidados em particular, pelas competéncias desenvolvidas neste
dominio (Apéndice XIII). A prestacao de cuidados a esta familia em dois contextos de
estagio distintos, possibilitou o seu acompanhamento e uma posterior reflexdo sobre
a vivéncia da mesma. Neste sentido, elaborei uma reflexdo tendo por base o ciclo
reflexivo de Gibbs (Jasper, 2003) sobre a minha prestacao de cuidados a esta familia.
Considero que a sua concretizagao possibilitou a mobilizacdo de um saber tedrico e
pratico ja adquirido ao longo de outros contextos de aprendizagem no ambito dos
CPP, bem como o desenvolvimento de competéncias especificas, destacando as
unidades de competéncia "“E2.2.2, "°E2.2.3, "°E3.2.3, "E3.2.4, ®E3.2.5, "°E3.2.6,
80E2.5.4 e 8'E2.5.6 do Regulamento n.° 422/2018.

4.4, Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Pediatricos

Uma das mais valias para o desenvolvimento da problematica em estudo,
consistiu na oportunidade em integrar por um periodo de uma semana uma EIHSCPP
especializada. A intervencdo desta equipa visa a prestacdo de cuidados
especializados a criangas com doenga créonica complexa e sua familia. A mesma é
constituida por médicos, enfermeiros, assistente social, psicéloga e fisioterapeuta. Ao
longo deste estagio, pude constatar a evidéncia de um trabalho em equipa com vista
a promogao da QV da crianca e familia. A apresentacgao, discussao e planeamento de
cuidados a criangca e familia € efetuada considerando a intervencdo de todos os
membros da equipa, respeitando as competéncias de cada grupo profissional. Esta
intervencao multidisciplinar possibilita a existéncia de uma comunicagdo adequada a

crianga e familia por todos os membros da equipa. Em simultdneo, permite a

74E2.2.2 — Garante a gestdo de medidas farmacologicas de combate a dor.

75E2.2.3 — Aplica conhecimentos e habilidades em terapias n&o farmacologicas para o alivio da dor.
76E3.2.3 — Utiliza estratégias promotoras de esperanca realista.

"E3.2.4 — Utiliza estratégias para promover o contacto fisico pais/RN.

78£3.2.5 — Promove a amamentagéo.

"9E3.2.6 — Negoceia o envolvimento dos pais na prestagdo de cuidados ao RN.

80E2.5.4 — Adequa o suporte familiar e comunitario.

81E2.5.6 — Referencia criangas/jovens com incapacidades e doenga cronica para instituigdes de suporte
e para cuidados de especialidade, se necessario.
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existéncia de um cuidar holistico e consequentemente de uma melhoria da QV da
crianga e familia.

A existéncia de uma reunido de equipa semanal proporciona uma comunicagao
eficaz entre todos os membros da equipa e simultaneamente uma perspetivagao da
atividade a realizar. E de ressalvar que todos os profissionais que compdem esta
EIHSCPP possuem formagao pods-graduada em CPP, existindo uma politica de
formacgao continua, conforme perspetivado pela Comissdao Nacional de Cuidados
Paliativos (2021). A atividade assistencial da EIHSCPP ¢ desenvolvida no
internamento (consultoria), hospital de dia, consulta externa (existéncia de dois dias
de consulta programada por semana), consulta telefénica e consulta domiciliaria
(disponibilidade de um dia por semana). A consulta domicilidria € assegurada através
da unidade movel de ambulatdrio.

Para este contexto de aprendizagem apenas defini dois objetivos, sendo o
primeiro: conhecer a dinamica, filosofia de cuidados e projetos / programas em
desenvolvimento. Durante o estagio, pude constatar que a maioria dos elementos
da EIHSCPP possui um numero reduzido de horas de cuidados reservadas a equipa.
Esta afirmacgao vai ao encontro da Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2021),
que refere a existéncia de equipas com dotagdes de recursos humanos diminutas.
Atualmente, a presenca de uma EEESIP com carga horaria total (35 horas) alocada a
EIHSCPP, possibilitou o desenvolvimento de projetos de melhoria continua da
qualidade, bem como uma otimizacdo da resposta da EIHSCPP as necessidades
diarias experienciadas pela crianga e familia.

A heterogeneidade de diagndésticos apresentados pelas criangas e familias,
bem como a existéncia de criangas em diferentes estadios de desenvolvimento é
desafiante para o EEESIP, pela multiplicidade de necessidades apresentadas.
Relativamente a intervencéo do EEESIP na EIHSCPP, a mesma reside em atividades
de consultoria no internamento, prestagao de cuidados durante a consulta presencial,
domiciliaria e/ou telefénica. A prestagao de cuidados a crianga e familia € baseada na
avaliacao das necessidades paliativas identificadas. Concomitantemente, o EEESIP
participa na articulagdo de cuidados entre o hospital e o domicilio a crianga e familia,
dentro da sua area de competéncia.

E de ressalvar que a existéncia de registos de enfermagem descritivos da
prestacado de cuidados a crianga e familia, constitui uma boa pratica da EIHSCPP. A

documentagao das intervengdes de enfermagem, possibilita o desenvolvimento de
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projetos de melhoria continua da qualidade, realizacdo de auditorias e evidéncia das
horas de cuidados disponibilizadas a cada crianca e familia.

Relativamente ao segundo objetivo: cuidar da crianga, jovem e familia com
necessidades paliativas promovendo o seu conforto, o estagio desenvolvido neste
contexto possibilitou o seu desenvolvimento em pleno. Através da enfermeira
orientadora tive conhecimento das normas e protocolos existentes. Paralelamente,
acedi ao processo de referenciagao, levantamento das necessidades e planeamento
dos cuidados a crianca e familia. Devido a multiplicidade, complexidade e
heterogeneidade de patologias apresentada pela crianga e familia, compreendi a
diversidade de intervengdes prestadas pelo EEESIP (unidade de competéncia
82E1.1.4, 83E2.5.1 e 8E2.3.1 do Regulamento n.° 422/2018). Entendi que o nivel de
intervencao da equipa é oscilante, variando conforme as necessidades apresentadas
pela diade, sendo que uma simples alteracao da estrutura familiar podera condicionar
o nivel de intervengdo da EIHSCPP (unidade de competéncia 2E1.1.6. do
Regulamento n.° 422/2018).

De salientar que o percurso de algumas patologias € imprevisivel e exigente
para as familias (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2021). Devido a
evolugao tecnoldgica, algumas destas criangas poderao sobreviver por longos anos,
em sofrimento, mas n&o necessariamente em fim de vida (Silva et al., 2020). A sua
complexidade, exige uma prestacdo de cuidados constante, exacerbada
principalmente em periodos de agudizagéo. Nestas situag¢des o papel da EIHSCPP, é
vital na avaliagado das necessidades da familia, possibilitando periodos de descanso
do cuidador. Neste sentido, pude observar a articulagéo entre a EIHSCPP e a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (quer pelo recurso a Unidades de
Longa Duracdo e Manutengao, quer Equipa de Cuidados Continuados Integrados —
Domiciliarios). Concomitantemente, pude constatar, conforme referido pela Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos (2021), a dificuldade existente em possibilitar
periodos de descanso do cuidador as familias cuidadoras destas criangas.

Em consonancia, pude analisar a articulagéo entre a EIHSCPP e os recursos
existentes na comunidade. Tomando como referéncia que o local primordial de

prestacao de cuidados a crianga e familia devera ser o domicilio (Comissdo Nacional

82E1.1.4 — Proporciona conhecimento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais as
criangas/jovens e familias facilitando o desenvolvimento de competéncias para a gestao dos processos
especificos de saude/doenca.

83E£2.5.1 — Diagnostica necessidades especiais e incapacidades na crianga/jovem.

84E£2.3.1 — Demonstra conhecimentos em doencas raras e respostas de enfermagem apropriadas.
85E1.1.6 — Utiliza a informagéo existente ou avalia a estrutura e o contexto do sistema familiar.
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de Cuidados Paliativos, 2021), torna-se imprescindivel a criagéo de redes de apoio na
comunidade. A articulacdo continua e o trabalho de consultoria assegurado por esta
equipa, tem promovido a QV da crianga e o apoio a familia, em conjugag¢ao com as
equipas da comunidade, como as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos, Equipas Locais de Intervengao pertencentes ao SNIPI, outras instituicdes
de saude e instituigdes escolares (unidade de competéncia %E1.1.9 e 8’E2.5.6 do
Regulamento n.° 422/2018). Esta articulagcdo é vital, na medida em que sao
acompanhadas pela EIHSCPP inumeras criangas e familias, com necessidades
complexas de cuidados e dispersao geografica diversa. A possibilidade de um apoio
de proximidade efetivo, torna-se benéfico na satisfagao das necessidades da crianca
e familia (unidade de competéncia 8E1.1.7, 8°E1.1.10 e *°E2.5.4 do Regulamento n.°
422/2018). Paralelamente, pude constatar que a possibilidade de um atendimento
telefénico diario proporciona uma redugao do niumero de deslocagdes destas criangas
e familias aos SUP (unidade de competéncia ®'E1.1.5 do Regulamento n.° 422/2018).

Concomitantemente, a existéncia de conferéncias familiares, e mais
concretamente a elaboragao de planos antecipados de cuidados, tem possibilitado um
planeamento dos cuidados a crianga considerando a sua QV, evitando a existéncia
de intervencgdes futeis e desnecessarias, conforme preconizado por Silva et al. (2020).

Ao longo desta semana, pude verificar que, conforme Silva et al. (2020), muitas
das criangas acompanhadas pela EIHSCPP possuem sobrevidas prolongadas. Este
fator acarreta desafios na transicdo destas criangas para as Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos de adultos.

Através do feedback transmitido pela enfermeira orientadora tive conhecimento
da inexisténcia de criangas com necessidades paliativas, com diagndstico cardiaco, e
familias acompanhadas pela EIHSCPP, naquele periodo. Paralelamente, foi referida
a referenciacao tardia de criangas com CC, onde o acompanhamento pela EIHSCPP

ja nao foi possivel.

88E1.1.9 — Apoia a inclus&o de criangas e jovens com necessidades de saude e educativas especiais.
87E2.5.6 — Referencia criangas/jovens com incapacidades e doenga cronica para instituicdes de suporte
e para cuidados de especialidade, se necessario.

88E1.1.7 — Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de suporte a crianga/ jovem e familia
com necessidades de cuidados.

89E1.1.10 — Trabalha em parceria com agentes da comunidade no sentido da melhoria da acessibilidade
da crianga/jovem aos cuidados de saude.

90E2.5.4 — Adequa o suporte familiar e comunitario.

9'E1.1.5 — Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no
sentido da adogao de comportamentos potenciadores de saude.
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Assim, a participagdo nas diversas atividades da EIHSCPP possibilitou o
desenvolvimento de competéncias em CPP. Em conformidade com o Regulamento
n.° 422/2018, permitiu o desenvolvimento das unidades de competéncia %°E1.1.2,
9E3.3.1, E3.3.2, ¥E3.3.3 e ¥E2.5.5.

4.5. Unidade de Saude Familiar

O SNS tem por dever assegurar a promog¢ao da saude, prevencao da doenca,
tratamento e reabilitagdo dos utentes, encontrando-se organizado em cuidados
primarios, hospitalares, continuados ou paliativos. Os cuidados de saude primarios
constituem um elemento central do SNS assumindo fungdes essenciais de promog¢ao
da saude e prevencdo da doenga, prestacdo de cuidados de saude e
acompanhamento de qualidade e proximidade as pessoas (Entidade Reguladora da
Saude (ERS), 2021). A rede de cuidados de saude primarios € organizada em
diferentes estruturas, da qual é integrante a USF onde tive a oportunidade de estagiar.
E de salientar que o estagio neste contexto decorreu num periodo de 4 semanas no
decorrer do més de janeiro.

De forma a estruturar o meu percurso formativo neste contexto foram definidos
dois objetivos gerais, sendo o primeiro estruturado em trés objetivos especificos.
Relativamente ao primeiro objetivo especifico: conhecer a dinamica, filosofia de
cuidados e projetos / programas em desenvolvimento, através da enfermeira
orientadora tive acesso aos protocolos, normas e projetos existentes na unidade no
ambito da Saude Infantil e Juvenil.

Tratando-se de uma USF, a metodologia de trabalho segue o modelo de
Enfermeiro de Familia. Este modelo pressupde que o enfermeiro cuide da familia nas
diferentes fases do seu ciclo de vida (Figueiredo et al., 2020). Esta afirmagao
proporciona a reflexdo sobre o contributo do EEESIP neste contexto. Apds reflexdo e
partiha com a enfermeira orientadora, pude constatar a sua pertinéncia,

principalmente nos dominios da formacéao e consultoria da equipa multidisciplinar, com

92E1.1.2 — Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas & idade e estadio
de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.

9E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicag&o no relacionamento
com a crianga/jovem e familia.

94E3.3.2 — Relaciona-se com a criangal/jovem e familia no respeito pelas suas crengas e pela sua
cultura.

9E3.3.3 — Demonstra habilidades de adaptagdo da comunicagéo ao estado de desenvolvimento da
criangal/jovem.

9E2.5.5 — Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca.
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vista @ melhoria dos cuidados a crianca e familia. E de ressalvar o predominio das
orientagdes para a pratica dos CCF e dos CNT neste contexto na prestacdao de
cuidados a crianga e familia, também por mim adotados.

Muito embora o Decreto-Lei n.° 73/2017, defina a existéncia de um coordenador
médico da USF, que tem por fungéo a gestao das atividades da equipa multidisciplinar,
garantindo o cumprimento do plano de agdo e os principios orientadores da sua
atividade. E de salientar a existéncia de uma tomada de posicdo da OE neste ambito.
Este documento acentua a inexisténcia de uma relacéo de dependéncia funcional dos
enfermeiros relativamente a outras profissbes. Em consonancia, é afirmado que a
gestdo de recursos humanos (enfermeiros) ndo podera ser atribuida a outros
profissionais que nao sejam enfermeiros (OE, 2018). No caso especifico da USF onde
desenvolvi o meu estagio, a enfermeira orientadora (EEESIP) desempenhava fungdes
de chefia atribuidas pela Administracdo Regional de Saude. Esta oportunidade de
aprendizagem permitiu o desenvolvimento de competéncias no dominio da gestao de
cuidados (unidade de competéncia °’C1 e 8C2 do Regulamento n.° 140/2019).

Paralelamente, devido a participacdo da enfermeira orientadora no Nucleo de
Apoio as Criangas e Jovens em Risco deste Agrupamento de Centros de Saude
(ACES), pude desenvolver competéncias no ambito da identificagcdo de eventuais
situagbes de risco da crianga (unidade de competéncia ®°E1.2.4, '°E1.2.5 e °'E1.2.6
do Regulamento n.° 422/2018).

Quanto ao segundo objetivo especifico definido para este contexto de estagio:
desenvolver competéncias especializadas de comunicagdo com a crianga e o
jovem adequadas ao seu estadio de desenvolvimento, procurei em todos os
contactos com a crianga o seu desenvolvimento. Considerando o seu estadio de
desenvolvimento, recorri a diferentes técnicas comunicacionais (unidade de
competéncia '2E1.1.2, '9E3.3.1 e '%“E3.3.3 do Regulamento n.° 422/2018).

%C1 — Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa e a articulagio na
equipa de saude.

9%C2 — Adapta a lideranga e a gestdo dos recursos as situagdes e ao contexto, visando a garantia da
qualidade dos cuidados.

®E1.2.4 — Identifica situagbes de risco para a crianga e jovem (ex. maus-tratos, negligéncia e
comportamentos de risco).

100E1,2.5 — Sensibiliza pais, cuidadores e profissionais para o risco de violéncia, consequéncias e
prevengao.

101E1.2.6 — Assiste a crianga/jovem em situagbes de abuso, negligéncia e maus-tratos.

192E1.1.2 — Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio
de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.

1E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagdo no
relacionamento com a crianga/jovem e familia.

104E3.3.3 — Demonstra habilidades de adaptagdo da comunicagéo ao estado de desenvolvimento da
criangal/jovem.
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Tomando como exemplo uma crianga em idade pré-escolar, no decorrer de
uma consulta de Saude Infantil e Juvenil, procurei comunicar colocando-me ao mesmo
nivel do olhar da crianga com recurso a um tom de voz tranquilo. Aproveitando que a
mesma trazia um ursinho, estabeleci primeiramente a conversagdo com o mesmo,
conforme preconizado por Foote (2019).

Perante uma adolescente que recorreu a consulta de Saude Infantil e Juvenil,
acompanhada pela avo, primeiramente foi estabelecida a comunicagdo com a
adolescente e posteriormente com a avd, dando oportunidade a adolescente de
permanecer a sés. No decorrer da consulta, foi mencionado que caso a adolescente
necessitasse, poderia recorrer a USF, para conversar com a sua enfermeira de familia
sobre qualquer assunto, sozinha ou acompanhada. Durante a consulta, foi
assegurada a privacidade e a confidencialidade da informacgéo que seria transmitida,
conforme preconizado por Foote (2019) e pela DGS (2013) no texto de apoio:
puberdade e entrevista a adolescentes (unidade de competéncia '®E3.4.1, '°E3.4.3,
107E3.4.4, '98E3.4.5 do Regulamento n.° 422/2018).

Relativamente ao terceiro objetivo especifico: desenvolver competéncias
especializadas no ambito do desenvolvimento infantil e juvenil, primeiramente foi
efetuada uma breve revisdo dos conteudos programaticos sobre o desenvolvimento
infantil, instrumentos de avaliagdo, cuidados antecipatérios e do préprio Programa
Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ). O PNSIJ atualmente em vigor preconiza
a realizacao de consultas de vigilancia de Saude Infantil e Juvenil em idades-chave,
facilitando quer a adesao ao Programa Nacional de Vacinagao (PNV), quer a vigilancia
da crianga e familia aquando dos principais marcos de desenvolvimento (DGS, 2013).

A participagdo nas consultas de vigilancia da Saude Infantil e Juvenil, em
parceria com a enfermeira orientadora, possibilitou o desenvolvimento de
competéncias na area do desenvolvimento infantil (unidade de competéncia '°°E3.1.1
do Regulamento n.° 422/2018). A avaliacédo do desenvolvimento infantil é efetuada
conforme preconizado pelo PNSIJ (DGS, 2013), sendo a mesma registada em sistema
informatico e no Boletim de Saude Infantil e Juvenil da crianga, assegurando a
continuidade de cuidados. Para cada consulta, existem itens preconizados a avaliar

ao nivel do crescimento e desenvolvimento da crianca, facilitando o despiste de

195E3.4.1 — Facilita a comunicagéo expressiva de emogoes.

198E3.4.3 — Identifica os estadios do processo de mudanga na adogéo de comportamentos saudaveis.
07E3.4.4 — Reforga a tomada de decis&o responsavel.

198E3.4.5 — Negoceia contrato de satide com o adolescente.

199E3.1.1 — Demonstra conhecimentos sobre o crescimento e desenvolvimento.
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eventuais situagdes de risco. Atualmente, a avaliagdo de desenvolvimento, neste
contexto é efetuada com recurso a Escala de Mary Sheridan modificada. Instrumento
que pude utilizar durante a vigéncia deste estagio (unidade de competéncia '"°E3.1.2
do Regulamento n.® 422/2018).

Paralelamente, ao nivel da transmissao de cuidados antecipatérios, procurei
capacitar a crianga e familia, tendo em consideragéo a maximizagéo do seu potencial
de desenvolvimento (unidade de competéncia '"'E3.1.3 do Regulamento n.°
422/2018). E de salientar que, a apresentacdo das principais orientacdes
antecipatérias a transmitir em determinada consulta, no PNSIJ, constitui um fator
facilitador da sua implementacdo. Em consonancia, a descricao dos sinais de alerta a
considerar aquando da avaliagdo da criangca e da familia, permite uma detegao
precoce de eventuais desvios ou alteracbes de desenvolvimento. Em todos os
contactos, procurei avaliar a estrutura e dindmica familiar, bem como o
desenvolvimento da parentalidade, de forma a detetar eventuais situagdes de risco
(unidade de competéncia ''?E1.1.6 e ''3E3.2.1 do Regulamento n.° 422/2018).

O contacto de proximidade existente neste contexto, permite uma avaliacéo
continua do crescimento e desenvolvimento da crianga, e potencializa a intervencéao
do EEESIP na capacitagao da familia para a adogao de comportamentos promotores
de saude (unidade de competéncia '"“E1.1.5 do Regulamento n.° 422/2018). No caso
de RN, este contacto de proximidade €& essencial, na medida em que permite a
avaliagao da vinculagao e da parentalidade e a promogé&o da amamentagao (unidade
de competéncia ""°E3.2 e ""%E3.2.5 do Regulamento n.° 422/2018). Neste sentido,
pude observar a relevancia deste acompanhamento na redu¢ao do medo e ansiedade
experienciada principalmente pelos pais, através da avaliagao do crescimento do RN
e pela validacdo das competéncias parentais ja adquiridas. Nestas consultas,
ressalvei a disponibilidade da equipa para esclarecimento de eventuais duvidas e

preocupacdes.

"0E3.1.2 — Avalia o crescimento e desenvolvimento da crianga e jovem.

"E3.1.3 — Transmite orientagdes antecipatérias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.

"2E1.1.6 — Utiliza a informagéo existente ou avalia a estrutura e o contexto do sistema familiar.
113E3.2.1 — Avalia o desenvolvimento da parentalidade.

"4E1.1.5 — Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no
sentido da adogao de comportamentos potenciadores de saude.

15E3.2 — Promove a vinculagdo de forma sistematica, particularmente no caso do RN doente ou com
necessidades especiais.

16E3.2.5 — Promove a amamentacao.
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Por fim, relativamente ao ultimo objetivo: cuidar da crianga, jovem e familia
com necessidades paliativas promovendo o seu conforto, através do feedback da
enfermeira orientadora tive conhecimento da existéncia de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em Cuidados Paliativos do ACES. Devido a diferentes fatores, nao foi
possivel, durante o periodo de estagio, o seu acompanhamento ou eventual reunido
informal com a mesma. Em consonéncia com o feedback da enfermeira orientadora,
pude constatar a inexisténcia de criangas e familias acompanhadas por esta equipa
pertencentes a USF, durante o periodo de estagio. Paralelamente, existia um
desconhecimento sobre a presenca de criangas com necessidades paliativas e
familias na USF. Considerando o numero estimado de criancas com necessidades
paliativas divulgado pela Comissédo Nacional de Cuidados Paliativos (2021), aliado a
dispersao geografica apresentada, é importante refletir sobre os motivos que poderao
estar na origem do ndo acompanhamento destas criancas e familias nos cuidados de
saude primarios.

Ap6s reunido com a enfermeira orientadora e professora docente,
considerando as necessidades da USF e o meu desenvolvimento de competéncias,
foi proposta a estruturacdo de uma sessao de sensibilizagdo dirigida a equipa de
enfermagem, sobre as estratégias ndo farmacoldgicas promotoras do conforto na
vacinacao. Paralelamente, foi apresentado e doado a USF um dispositivo de frio e
vibracado (Buzzy®) (Apéndice Xl). Ao considerar o PNV, é observavel que a maioria
das vacinas sdo administradas em idade pediatrica. De acordo com Sapci et al. (2021),
a dor associada a procedimentos invasivos (como a vacinagdo) € a causa mais
frequente de dor em pediatria. E referido, segundo os mesmos autores, que a dor é
frequentemente acompanhada por sentimentos de medo e ansiedade da crianga e
dos pais. Neste sentido, € importante ressalvar que experiéncias negativas
associadas a vacinagao podem originar: comportamentos de hesitagdo ou recusa
vacinal, medo associado a procedimentos invasivos, comportamentos inadequados
aquando da realizagdo dos mesmos e evitagao dos cuidados de saude (Friedrichsdorf
et al., 2018; Sapci et al., 2021).

Considerando a Teoria do Conforto de Kolcaba, como estruturante do meu
percurso de aprendizagem, é pertinente a sua abordagem no a&mbito da vacinagéo da
criancga, promovendo o seu alivio, tranquilidade e transcendéncia.

No decurso da formagao e do proprio estagio foram encontradas limitagdes na
implementagao de algumas estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas de alivio

da dor, pela indisponibilidade de recursos, como a sacarose. Contudo, foi notéria a
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preocupacgao da equipa de enfermagem em proporcionar uma experiéncia positiva e
nao traumatica a crianca e familia que recorreu a USF. Concomitantemente, foram
visiveis sentimentos de ansiedade e medo em alguns pais e/ou cuidadores durante a
vacinagao da crianga, associadas a experiéncias anteriores. Foi verbalizado pelos
mesmos que estas experiéncias foram vivenciadas ainda em idade pediatrica,
condicionando os seus sentimentos face a procedimentos invasivos em idade adulta.

A doacéo do dispositivo de frio e vibragao para a equipa de enfermagem, tratou-
se de uma mais-valia, na medida em que proporcionou uma nova estratégia nao
farmacolégica de alivio da dor, a ser utilizada durante procedimentos invasivos a
crianga, como a vacinacao.

Ao longo deste estagio, procurei recorrer a diferentes estratégias nao
farmacolégicas de alivio da dor, principalmente na realizacdo de procedimentos
dolorosos. Cada estratégia foi adaptada a crianca e familia, alvo dos meus cuidados
(unidade de competéncia ""7E2.2.2 e '"®E2.2.3 do Regulamento n.° 422/2018). Estas
estratégias de origem técnica (massagem, contencao do RN), de coaching (reforgo
positivo, distragdo) e de comfort food for the soul (preparagao para o procedimento),

visaram o alivio, a tranquilidade e a transcendéncia da crianca e familia.

4.6. Centro de Desenvolvimento Infantil

Durante duas semanas tive oportunidade de estagiar num SIP de um CDI. Este
CDI trata-se de uma instituicdo de referéncia na area da habilitagdo e/ou reabilitacéo
de criangas com alteragdes de desenvolvimento congénitas e/ou adquiridas. O seu
enfoque visa a capacitacdo da crianca e familia, portadora de uma patologia
essencialmente do foro neurolégico, como: a paralisia cerebral, traumatismo cranio
encefalico, lesdes vertebro medular, acidente vascular cerebral, entre outras. Algumas
das criangas hospitalizadas possuiam mais de uma patologia diagnosticada, com
consequentes implicagbes na sua QV e da familia.

A prestacdo de cuidados a crianga e familia, neste CDI, segue o Modelo da
Parceria de Cuidados de Anne Casey, baseado na orientagéo para a pratica dos CCF.
Considerando que a finalidade deste CDI consiste na habilitacdo e/ou reabilitacdo da
criangca com alteracdes de desenvolvimento, o estabelecimento de parcerias de

cuidados com a familia, neste ambito, € essencial. De acordo com Hockenberry

17E2.2.2 — Garante a gest&do de medidas farmacologicas de combate a dor.
118E2.2.3 — Aplica conhecimentos e habilidades em terapias n&o farmacologicas para o alivio da dor.
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(2019), os CCF assentam em dois conceitos principais: a capacitagdo e o
empoderamento. Relativamente a capacitagao, deverao ser facilitadas e potenciadas
as competéncias da familia no cuidado a crianca. E expectavel que, apés o periodo
de internamento, a crianga e familia estejam aptas para reintegrar a sua comunidade.
Neste sentido, € boa pratica o inicio da preparacdo para a alta ser efetuado no
momento da admiss&o da diade neste CDI.

Com vista ao desenvolvimento de competéncias, a semelhanca dos contextos
anteriores, foram definidos dois objetivos gerais. Relativamente ao primeiro, o mesmo
foi subdividido em trés objetivos especificos, sendo: conhecer a dinamica, filosofia
de cuidados e projetos / programas em desenvolvimento, um dos objetivos.
Assim, através da enfermeira orientadora, contactei com as normas, protocolos e
projetos existentes na unidade no ambito da Saude Infantil e Juvenil. Nesta ética, é
de ressalvar o desenvolvimento de dois projetos: um relacionado com a promocgéao do
sono da crianga e outro com a promog¢ao da esperanga da crianga e familia. Ambos
os projetos coordenados por EEESIP.

Devido a especificidade deste contexto, existe uma articulagdo e
complementaridade entre os EEESIP e os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem
de Reabilitagéo, no cuidar da crianga e familia, com vista ao potencial maximo do seu
desenvolvimento. Considerando as competéncias do EEESIP, a sua intervengao visa
um cuidar holistico e especializado da crianca e familia, com vista @ maximizagao da
sua saude, com recurso a melhor evidéncia no &mbito da enfermagem pediatrica.

Em seguida, sera analisado o segundo objetivo especifico: desenvolver
competéncias especializadas de comunicagdo com a crianga e o jovem
adequadas ao seu estadio de desenvolvimento. Neste contexto, tive oportunidade
de desenvolver competéncias comunicacionais essencialmente com o adolescente.
Este facto foi benéfico, na medida em que, de acordo com o0 meu autodiagndstico das
necessidades de aprendizagem, associado as vivéncias adquiridas ao longo de outros
contextos de aprendizagem, a comunicagdo com o adolescente consistia numa
oportunidade de melhoria. Assim, através da prestacéo de cuidados, em parceria com
a enfermeira orientadora, ao adolescente internado neste CDI, pude recorrer a
implementagdo de estratégias comunicacionais direcionadas a esta populagao,
desenvolvendo competéncias especializadas neste ambito (unidade de competéncia
"9E3.3 do Regulamento n.° 422/2018).

"9E3.3 — Comunica com a crianga e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a
cultura.
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Tomando como exemplo uma adolescente internada neste CDI, apds lesao
vertebro medular, ao longo da prestagcdo de cuidados, procurei estabelecer a
comunicacao com a mesma. No decorrer das interagdes, pretendi reforcar a sua
imagem corporal, deteriorada face ao seu estado de saude atual, visando a sua
aceitacao e consequente autoconfianca e adogcdo de comportamentos de procura de
saude (unidade de competéncia '?°E3.4.2 e '>'E3.4.3 do Regulamento n.° 422/2018).
A implementacdo destas estratégias teve por base quer a evidéncia cientifica
encontrada, quer a propria evidéncia transmitida pelos profissionais que cuidam
destas criancas.

Paralelamente, aquando da prestacédo de cuidados, negociei a realizagdo dos
mesmos com a adolescente, dentro das opgdes disponiveis, facilitando a sua
autodeterminacao (unidade de competéncia '*°E3.4.5. do Regulamento n.° 422/2018).
Concomitantemente, procurei direcionar o foco para algo da sua preferéncia, que
fosse passivel de continuar a ser atingido, promovendo a sua adesao ao plano de
recuperacado. Das estratégias comunicacionais adotadas, destaco o recurso a
perguntas abertas, a reestruturagdo positiva, afirmagdes de auto motivagdo e
afirmagdes de apoio e animo, conforme preconizado pela OE (2010), no Guia
Orientador de Boa Pratica: Entrevista ao Adolescente.

Quanto ao terceiro objetivo especifico: desenvolver competéncias
especializadas no ambito do desenvolvimento infantil e juvenil, através da
enfermeira orientadora constatei que neste CDI ndo é aplicado nenhum instrumento
de avaliagdo do desenvolvimento infantil, sendo sim aplicados instrumentos de
avaliagao no ambito da enfermagem de reabilitagdo. Os diagndsticos de enfermagem
seguem o modelo de Nancy Roper, sendo elaborado um plano de cuidados com vista
a capacitacdo e autonomia da crianca e familia, em cada uma das atividades de vida
diarias. Assim, apds pesquisa bibliografica e reflexdo com a enfermeira orientadora,
procurei em parceria com a mesma, intervengdes que visassem a maximizacdo do
potencial de desenvolvimento da crianga internada e a sua adaptagdo na comunidade.
Neste ambito, considero que a existéncia de uma intervencdo multidisciplinar
coordenada e especializada constitui uma boa pratica na maximizagao do potencial

de desenvolvimento da crianca e familia.

120E3.4.2 — Reforga a imagem corporal positiva se necessario.
121E3.4.3 — Identifica os estadios do processo de mudanga na adogéo de comportamentos saudaveis.
122E3.4.5 — Negoceia contrato de satide com o adolescente.
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Durante o periodo de estagio, colaborei com a enfermeira orientadora,
essencialmente na prestacéo de cuidados de higiene e conforto e na alimentagao da
crianga. Em ambos os momentos, procurei implementar intervengdes que visassem o
desenvolvimento da crianga, utilizando como recurso o brincar. Em paralelo, foi
incentivada a participacdo da familia nos cuidados a crianga, facilitando o
desenvolvimento de competéncias facilitadoras da sua reintegragdo na comunidade.
Aquando da prestacgao de cuidados, em parceria com a enfermeira orientadora, utilizei
os dispositivos que a crianga e familia terdo ao seu dispor no domicilio, promovendo
a sua adaptacao. Em consonancia, foram transmitidas a familia orientagdes com vista
a maximizacdo do desenvolvimento da crianca, reconhecendo a familia, como sua
principal cuidadora (unidade de competéncia '>>E3.1.3 do Regulamento n.° 422/2018).

Por fim, analisando o objetivo: cuidar da crianga, jovem e familia com
necessidades paliativas promovendo o seu conforto, através da enfermeira
orientadora tive conhecimento da inexisténcia de normas e protocolos neste CDI no
ambito dos CPP, tendo existido um projeto nesta area que devido a diversos fatores
externos n3o foi concretizado. E de salientar que, durante o periodo de
desenvolvimento deste estagio, ndo se encontravam hospitalizadas criangas com
seguimento atual ou anterior por equipas especializadas em CPP. Muito embora,
existissem criangas portadores de doencas crénicas complexas, com seguimento em
multiplas especialidades e com limitagcbes na QV e conforto. Este aspeto foi alvo de
reflexdo com a enfermeira orientadora, tendo em consideragao os beneficios para a
crianca e familia da adogéao desta filosofia de cuidados.

Considerando o conceito de conforto de Kolcaba, a prestacdo de cuidados a
criangca e familia foi baseada na orientagdo para a pratica dos CNT (unidade de
competéncia '**E2.2 do Regulamento n.° 422/2018). Relativamente as intervengdes
de natureza técnica, que visam essencialmente o alivio, consistiram na otimizagéo dos
posicionamentos da crianga, administragdo terapéutica e realizacdo de massagem.
As intervengdes de enfermagem de coaching incidiram, essencialmente, na escuta
ativa, na promocao da esperanga da diade e no auxilio na restruturagao de objetivos.
Por fim, ao nivel das intervengdes de comfort food for the soul, alguns exemplos
consistiram na facilitagdo da visita de familiares e amigos e na possibilidade de

realizagédo de um banho de emersao mais prolongado a uma crianga tetraplégica.

123E£3.1.3 — Transmite orientagdes antecipatdrias as familias para a maximizagdo do potencial de
desenvolvimento infantojuvenil.
124E2.2 — Faz a gestao diferenciada da dor e do bem-estar da criangal/jovem, otimizando as respostas.

65



Atendendo a que algumas criangas e familias tinham padecido de alteragbes
abruptas na sua situacado de saude, com consequentes limitagcdes a diversos niveis
geradoras de sofrimento e desconforto, considerei importante incidir na esperanca
como foco dos cuidados de enfermagem. Assim, foi proposta a elaboragao de uma
caixa magica, aceite pela enfermeira orientadora e enfermeira gestora (Apéndice XII)
(unidades de competéncia '2°E2.5.5 e '%E3.4 do Regulamento n.° 422/2018). E de
ressalvar que, de acordo com Hill e Feudtner (2016), a esperancga € essencial a vida,
sendo vital em CPP. Paralelamente, Sisk et al. (2018) referem que a esperanca
parental € multifatorial, ndo sendo apenas focalizada na cura da crianca, realgcando
gue a mesma persiste mesmo apds um mau prognostico.

Maravilha et al. (2021) reforgam a importancia da esperanga, considerando-a
como um recurso interno fortalecedor da familia, sendo essencial na aceitagdo do
diagnostico da crianga. Cavaco et al. (2010) referem que a esperancga prepara o
individuo para enfrentar situagcdes de crise, manter a QV, determinar objetivos
adequados e promover a saude. Para estes autores, a esperanca € essencial ao
cuidado de enfermagem, sendo um conforto, uma eventual saida de um ciclo de
sofrimento.

A caixa magica construida continha 90 mensagens, cada uma delas escrita
com o proposito de promover a esperanga da crianga e familia. Cada caixa continha
a indicagao para que fosse lida uma mensagem por dia. Os seus destinatarios seriam
criangas na fase da adolescéncia, ou seja, a partir dos 11 anos, que n&o possuissem
défices que condicionassem a sua compreensdao das mensagens. Paralelamente,
foram colocadas 10 mensagens em branco, com o propésito de nas mesmas serem
escritas mensagens dirigidas a crianga por pessoas significativas. Assim, a construgao
da caixa magica teve como objetivos: promover a esperanga da crianga e familia
hospitalizada neste servico e o envolvimento da familia. A apresentagdo desta
ferramenta a equipa foi condicionada pela duragao do estagio neste servigo, tendo a
mesma sido realizada a enfermeira orientadora, que tomou como responsabilidade a

sua implementacgao no servigo.

125E2 5.5 — Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanga.
126E3.4 — Promove a autoestima do adolescente e a sua autodeterminagéo nas escolhas relativas a
saude.
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CONSIDERAGOES FINAIS E PROJETOS FUTUROS

O percurso formativo descrito anteriormente possibilitou a aquisigdo, o
desenvolvimento e a consolidacdo de competéncias comuns, especificas e de mestre
em Enfermagem. O trajeto desenvolvido ao longo dos seis contextos de estagio,
promoveu o desenvolvimento de competéncias a nivel da responsabilidade
profissional, ética e legal; da melhoria continua da qualidade; da gestao de cuidados
e no dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Regulamento n.°
140/2019).

Paralelamente, as diferentes experiéncias e a consequente reflexdo sobre a
pratica possibilitaram o desenvolvimento de competéncias especializadas no cuidado
a crianga, ao jovem e sua familia, nos processos de saude-doenca, nas diferentes
etapas de desenvolvimento e nos diversos contextos onde se inserem, conforme
preconizado no Regulamento n.° 422/2018.

A analise deste percurso de aprendizagem, que culminou com a elaboragao
deste relatério, possibilitou a reflexdao sobre a minha pratica de cuidados. A pratica
refletida, tendo por base a evidéncia, traduz-se numa praxis holistica, com vista a uma
melhoria da qualidade dos cuidados a crianga e a familia. Através da incorporagao da
teoria de médio alcance de Kolcaba e das orientagbes para a pratica dos CNT e CCF,
pude sustentar a minha pratica, justificando as minhas intervengdes. Esta praxis, visou
nao somente o desenvolvimento de competéncias, mas conjuntamente uma melhoria
da qualidade dos cuidados a crianga e familia e, consequentemente, o aumento da
visibilidade da profissao.

Relativamente a problematica em estudo, considero que o conhecimento das
barreiras a implementagao dos CPP, possibilitou a identificacdo e implementagao de
intervengdes de enfermagem facilitadoras de uma abordagem paliativa a crianga e
familia. Os distintos contextos de estagio, possibilitaram a mobilizagao da tematica em
estudo e a sua adaptagcdo a realidade e as necessidades de cada local de
aprendizagem. Neste dominio, considero que a abordagem da tematica dos CPP, foi
benéfica, pela sensibilizacdo dos enfermeiros para a sua importancia na maximizagao
da QV da crianga e familia.

O planeamento prévio das atividades, posteriormente adaptadas a realidade
experienciada em cada contexto, possibilitou o desenvolvimento de cada um dos
objetivos. Esta superacéao foi possivel, devido a existéncia de uma pratica reflexiva
potenciadora de uma politica de melhoria continua da qualidade.
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Tal como indicado por Benner (2001), procurei ao longo deste percurso de
aprendizagem desenvolver e demonstrar competéncias de perita em Enfermagem,
acreditando que somente através da articulagdo entre os diferentes saberes poder-
se-a continuamente evoluir.

A abordagem da tematica dos CPP a crianga e familia com necessidades
paliativas, permitiu uma continua reflexdo sobre a intervengdo do EEESIP como
agente facilitador da sua implementacdo. Nesta otica, € urgente a continua
sensibilizagao dos profissionais que cuidam destas criangas e da populagdo em geral,
evitando a exclusao social e a sobrecarga experienciada pelas familias cuidadoras.
Neste sentido, € necessaria a criacdo de politicas de melhoria da qualidade nos
servigcos, nas instituigdes e a nivel governamental, facilitando o apoio a crianca e
familia, com vista @ maximizagdo da sua QV, do seu potencial de desenvolvimento e
do seu conforto.

Considerando o desenvolvimento das competéncias de mestre, comprometo-
me a aprofundar continuamente e autonomamente as minhas aprendizagens ao longo
do meu percurso profissional. Atentando que o final deste percurso, néo ira encerrar
0 meu compromisso no desenvolvimento do corpo de conhecimentos da disciplina.

Nesta otica, é essencial a existéncia de uma continua investigagao sobre os
beneficios da implementacdo precoce dos CPP a crianga com CCC e familia em
simultdneo com uma abordagem curativa. Os contributos da investigagcao irdo
possibilitar o desmistificar de conceitos erradamente enraizados nos profissionais que
cuidam desta populagédo. Neste sentido, continuarei a investir no desenvolvimento
desta tematica na minha instituigdo, potenciando a sensibilizagdo da restante equipa
multidisciplinar. Nao esquecendo que um dos pilares dos CPP ¢é o trabalho em equipa.

Concomitantemente, pretendo concluir o protocolo de revisdo scoping iniciado
durante este periodo de aprendizagem especializado sobre a acessibilidade da
crianga com cardiopatia congénita aos CPP.

Desta forma, a vivéncia deste periodo de aprendizagem, com vista a obtencgao
do titulo de EEESIP e de mestre em enfermagem, tratou-se de um percurso muito
enriquecedor. A sua vivéncia permitiu o desenvolvimento de um cuidar da crianga e

familia mais especializado e humanizado.
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DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
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APENDICE Ill - CINCO CATEGORIAS DAS PATOLOGIAS ELEGIVEIS
PARA CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS



Grupo

Descrigao

Grupo 1

Criancgas portadoras de doengas ameacgadoras da vida, onde o tratamento
curativo é possivel, mas que podera falhar. O acesso aos cuidados
paliativos pediatricos € necessario devido a complexidade de cuidados.
Exemplificando: criangas com cancro ou cardiopatias congénitas. Estas
criancas tém alta dos cuidados paliativos apds a remissao ou tratamento

com sucesso da doenga.

Grupo 2

Criancas que possuem uma doenga onde € inevitavel a ocorréncia de uma
morte prematura, mas para a qual existem tratamentos capazes de
prolongar a vida e melhorar concomitantemente a qualidade de vida da

crianga e familia. Um exemplo é a crianga com fibrose quistica.

Grupo 3

Criangas com patologia progressiva para a qual ndo existem opgdes
curativas. O tratamento é exclusivamente paliativo, mas podera estender-
se ao longo dos anos. Exemplificando: criangas com doencga de Batten,

distrofia muscular ou cromossomopatias.

Grupo 4

Criangas com doengas irreversiveis, mas n&o progressivas. Estas
possuem necessidades de saude complexas suscetiveis de
complicagbes. Uma dessas complicagdes podera ser a morte prematura.

Por exemplo criangas com paralisia cerebral grave.

Grupo 5

Fetos com problemas de saude graves que poderao nao sobreviver até
ao nascimento, recém-nascidos que poderdo sobreviver somente por um
curto periodo (horas ou dias), recém-nascidos com anomalias congénitas
que condicionam o normal funcionamento das fungdes vitais e recém-
nascidos que desenvolveram doencas incuraveis apos internamento em

unidades de cuidados intensivos.

Fonte: Adaptado de Benini et al. (2022)
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INTRODUCAO

No ambito da Unidade Curricular Estagio com Relatério, integrada no 13.°
Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo de Saude Infantil e
Pediatria, foi elaborado um guia orientador das atividades desenvolvidas no decorrer
de cada contexto de estagio.

Este guia orientador tem por objetivos: contextualizar a problematica em estudo
e apresentar os objetivos previamente delineados, bem como as atividades
desenvolvidas ao longo de cada contexto. A escolha da problematica em estudo,
prendeu-se com quatro aspetos principais: a sua relevancia para a disciplina de
Enfermagem; o seu contributo para a minha pratica diaria de cuidados a crianga e
familia; o desenvolvimento de competéncias comuns e especificas como Enfermeira
Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica; e por fim o meu interesse
pessoal e profissional sobre a mesma. A definicdo dos objetivos foi realizada tendo
por base a problematica em estudo, 0 meu autodiagnostico de necessidades
formativas e o desenvolvimento de competéncias comuns e especificas como
Enfermeira Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica.

O projeto a desenvolver intitulado Cuidados Paliativos a Crianga com
Cardiopatia Congénita Complexa e sua Familia: a Intervengdo do Enfermeiro
Especialista, foi operacionalizado em seis contextos, num periodo de 18 semanas,
compreendidas entre o dia 26 de setembro de 2022 e o dia 12 de fevereiro de 2023.
De forma a otimizar a sua concretizagao foi alcangada uma carga horaria de cerca de
25 horas semanais.

A selecao dos contextos de estagio prendeu-se com a possibilidade de
desenvolvimento de competéncias na area de tematica do projeto, abrangendo
diferentes oportunidades de aprendizagens facilitadoras do desenvolvimento de
competéncias comuns e especificas de Enfermeira Especialista em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica.

O referencial tedrico que sustenta a sua operacionalizagao é constituido pela
Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba e pelas filosofias dos Cuidados Centrados
na Familia e dos Cuidados Nao Traumaticos. Este referencial tedrico, foca conceitos
centrais e relevantes a pratica de Enfermagem Pediatrica, especialmente na area dos

Cuidados Paliativos Pediatricos.



Considerando o meu autodiagnostico de necessidades formativas, o
desenvolvimento de competéncias comuns e especificas de enfermeiro especialista e
a problematica em estudo, foram entdo definidos os seguintes objetivos (gerais e
especificos).

1. Desenvolver competéncias especializadas no cuidado a crianga, ao jovem e
sua familia, nos processos de saude-doencga, nas diferentes etapas de
desenvolvimento e nos diversos contextos onde se inserem,;

a. Conhecer a dinamica, filosofia de cuidados e projetos/programas em
desenvolvimento dos diferentes contextos onde a crianga/familia se
inserem;

b. Desenvolver competéncias especializadas de comunicacdo com a
crianga e o jovem adequadas ao seu estadio de desenvolvimento;

c. Desenvolver competéncias especializadas no  ambito do
desenvolvimento infantil e juvenil.

2. Desenvolver competéncias especializadas no cuidado paliativo a crianga com
cardiopatia congénita complexa e familia.

a. Cuidar da crianga, jovem e familia com necessidades paliativas
promovendo o seu conforto.

Seguidamente sera apresentada a contextualizagdo da problematica em

estudo e o plano de atividades a desenvolver no decorrer de cada contexto de estagio.



CONTEXTUALIZAGAO DA PROBLEMATICA

Segundo Bertaud et al. (2016), a incidéncia mundial de recém-nascidos
diagnosticados com uma cardiopatia congénita complexa é de 1,35 milhdes por ano.
Na Europa, segundo os dados disponibilizados pela European Platform on Rare
Disease Registration, a prevaléncia em 2019 foi de 69,6 criangas com cardiopatia
congénita por 10 000 nascimentos e em Portugal foi de 25,97 criangas por 10 000
nascimentos (European Platform on Rare Disease Registration, 2022). Considerando
os dados do biénio 2016-2017, 77,3% dos casos de criangas diagnosticadas em
Portugal apresentavam multiplas anomalias cardiacas (Braz et al., 2020). De acordo
com este mesmo relatério, as cardiopatias congénitas constituiram o tipo de anomalia
congénita com maior prevaléncia em Portugal.

O progresso tecnoldgico aliado ao desenvolvimento médico e cirurgico,
permitiu o decréscimo da taxa de mortalidade nesta populagao (Bertaud et al., 2016).
Porém, a sobrevida destas criancas encontra-se por vezes associada a
hospitalizagdes multiplas e prolongadas (Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019). Nao
obstante, conforme Bertaud et al. (2016) e Morell et al. (2019), a cardiopatia congénita
complexa continua a ser uma das principais causas de morte infantil. Morell et al.
(2019) e Vemuri et al. (2022) afirmam que a morte destas criancas ocorre
frequentemente em unidades de cuidados intensivos pediatricos, sob elevada
exposicao tecnologica. Considerando este facto, € importante aprofundar em que
medida os cuidados paliativos pediatricos poderéao ser benéficos para estas criangas
e familias e qual devera ser a intervencéo do enfermeiro a esta diade, tendo por base
a incrementacao do seu conforto e qualidade de vida, numa o6tica de um cuidar
especializado e holistico.

Os cuidados paliativos pediatricos visam a melhoria da qualidade de vida e a
satisfagao das necessidades especificas da crianga e familia em diversos dominios.
Esta filosofia de cuidados nao devera ser limitada as situagdes de fim de vida, mas
sim introduzida no momento do diagnéstico de uma crianga com uma doenca limitante
ou ameacadora de vida (Benini et al., 2022).

Embora exista um crescente interesse na incorporacdo da filosofia dos
cuidados paliativos pediatricos no cuidado a crianga e familia com cardiopatia
congénita complexa, as referenciacbes permanecem baixas (Vemuri et al., 2022).

Neste sentido, € importante explorar os motivos que poderao estar associados a esta



afirmagao e qual deverdo ser as intervengdes de enfermagem que visam 0 seu
incremento.

Vemuri et al. (2022) referem que muito embora os pais aceitem a prestacao de
cuidados paliativos pediatricos aliada a prestacdo de cuidados curativos, estes
preferem recebé-los por parte da equipa prestadora de cuidados curativos. Atentando
ao que foi enunciado, é visivel o quéao importante é a sensibilizagao e capacitacao da
equipa multidisciplinar para a adog¢ao de uma filosofia de cuidados a crianca e familia
assente nos principios dos cuidados paliativos pediatricos (Bertaud et al., 2016).
Considerando o ambito deste projeto, e as competéncias especificas da Enfermeira
Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, é vital que ocorra uma a
sensibilizagdo da equipa de enfermagem para esta problematica.

Face ao exposto, julgo ser pertinente abordar a tematica dos cuidados
paliativos a crianga com cardiopatia congénita complexa e sua familia, numa
perspetiva de desenvolvimento de competéncias especificas e de melhoria da
qualidade de cuidados a esta diade. E de salientar que o cuidado & crianga e familia
em situacdes de especial complexidade, constitui um dos dominios de competéncia
apresentado no Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeira
Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (Regulamento n.°
422/2018).

Neste sentido, perspetiva-se ndo somente o meu desenvolvimento profissional
enquanto futura Enfermeira Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica, mas também a sensibilizagéo dos profissionais para esta problematica. E
expectavel que no final possa existir uma melhoria na prestagcao de cuidados, tendo
por base a instituigdo de uma abordagem paliativa, a crianga e familia, perspetivando
uma melhoria na sua qualidade de vida e conforto, tendo por base o paradigma de

enfermagem da transformacéo.
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INTRODUCAO

Desde 2013, que em Portugal tem sido desenvolvido um conjunto de iniciativas
com vista a sensibilizacao por parte dos profissionais e da prépria comunidade para a
importancia dos Cuidados Paliativos Pediatricos (Lacerda & Mendes, 2020). Estas
iniciativas tém possibilitado um incremento na formacgao dos profissionais de diversas
areas em Cuidados Paliativos Pediatricos, bem como o desenvolvimento de medidas
governamentais, que possibilitaram, entre outros, a criacdo de Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos. Porém, os recursos
existentes continuam a ser insuficientes face a realidade (Friedrichsdorf & Bruera,
2018; Lacerda & Mendes, 2020).

Criancas com doencas cronicas limitantes e/ou ameacgadoras da vida e a sua
familia, continuam a ter respostas inadequadas as suas necessidades (Bogetz et al.,
2019; Lacerda & Mendes, 2020). Neste sentido, considerando a influéncia da pratica
desta filosofia na qualidade de vida da crianca e familia, € de extrema importancia
compreender as razbes que sustentam esta afirmacéo.

Com vista a uma melhoria continua da qualidade dos cuidados, tém sido
desenvolvidos estudos com o objetivo de identificar as barreiras existentes a
implementacgao universal desta filosofia. Bogetz et al. (2019) identificou a percecgéo da
familia como uma das barreiras a implementacao destes cuidados.

Atualmente, ainda persistem alguns mitos associados aos Cuidados Paliativos
Pediatricos, quer nos profissionais, quer na comunidade. Assim, é relevante informar
a comunidade sobre os objetivos dos Cuidados Paliativos Pediatricos, identificando
os destinatarios e os beneficios desta filosofia para a crianca e para a familia. E
primordial que as familias sejam esclarecidas que os cuidados curativos e paliativos
podem coexistir (Friedrichsdorf & Bruera, 2018).

Ao desmistificar conceitos erradamente associados aos Cuidados Paliativos
Pediatricos enraizados na comunidade, indiretamente iremos conseguir informar as
familias das criangas que necessitam destes cuidados.

No dia 14 de Outubro de 2022 assinalou-se o Dia Internacional para os
Cuidados Paliativos Pediatricos. Este tem sido celebrado desde 2013, pela The
International Children’s Palliative Care Network, através da campanha Hats On for
Children’s Palliative Care com o hashtag nas redes sociais #HatsOn4CPC. Neste dia
€ langado o convite a todos os que apoiam os Cuidados Paliativos Pediatricos a

colocarem um chapéu, relembrando a importancia destes para a crianga e familia. E



celebrado anualmente na segunda sexta-feira do més de Outubro tendo como objetivo
sensibilizar para a importancia dos Cuidados Paliativos Pediatricos, alertando para as
necessidades das criangas com doenca limitante e/ou ameagadora de vida e suas
familias, bem como dos profissionais que lhes prestam cuidados (ICPCN, 2022).

Enquadradas na celebragcdo do Dia Internacional dos Cuidados Paliativos
Pediatricos, foram desenvolvidas iniciativas dentro da comunidade hospitalar do local
onde me encontrava a estagiar nessa data. Com o objetivo de sensibilizar a
comunidade desse local, surgiu a oportunidade de, em parceria com a enfermeira
orientadora e com membros da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos, sob orientagdo da docente orientadora, realizar um folheto
sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos. Este foi distribuido as familias que usufruem
dos cuidados prestados pela instituicdo, tendo o mesmo ficado disponivel em suporte
papel e informatico no servico de neonatologia (contexto onde desenvolvi esta
atividade).

A sua elaboragdo teve por objetivos: apresentar os Cuidados Paliativos
Pediatricos, os seus pilares, filosofia, destinatarios, os seus beneficios para a crianga
com doenca limitante e/ou ameagadora de vida e familia, bem como os recursos

existentes no centro hospitalar.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A elaboracgao deste folheto acarretou mais valias em diversas dimensdes. Ao
considerar a dimensao da crianga com doenca limitante e/ou ameacgadora de vida, a
sua realizagdo e posterior distribuicdo, permitiu informar diversas familias sobre os
Cuidados Paliativos Pediatricos, desmistificando informag¢des inadequadas, que
poderiam suportar a existéncia de barreiras a sua aceitagao.

Relativamente a equipa multidisciplinar, considero que a sua elaboracao
também originou beneficios. Através de reunides informais com a enfermeira
orientadora, e do contacto com outros elementos do servigo, apercebi-me que a
equipa encontra-se sensibilizada para esta tematica, existindo inclusivamente
elementos do servico a desenvolver projetos de investigacao nesta area. Nao
obstante, a possibilidade de usufruirem de um recurso informativo destinado as
familias, de facil leitura, considero que implica mais valias para uma melhoria da
qualidade dos cuidados. Estas mais valias residem na existéncia de um recurso fisico,
simples, elucidativo e atualizado, com base na melhor evidéncia disponivel, para
elucidar a familia sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos.

Considerando o meu desenvolvimento pessoal e profissional, a sua
concretizacdo permitiu, primeiramente, o aprofundar de conhecimentos sobre a
tematica, na medida em que implicou a existéncia de uma pesquisa bibliografica inicial
e posterior selecao da informagao mais relevante a ser apresentada aos destinatarios
deste folheto.

Paralelamente, permitiu o contacto com membros da Equipa Intra-Hospitalar
de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos, o que possibilitou uma aquisi¢ao de
conhecimentos e consequente discussao sobre a tematica com peritos na area.
Consequentemente, a luz do Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, atento que a
sua concretizagédo permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia '?’E1.1.4,

128£1.1.5, bem como da competéncia '>°E2 (Regulamento n.° 422/2018).

127E1.1.4 — Proporciona conhecimento e aprendizagem de habilidades especializadas e individuais as
criangas/jovens e familias facilitando o desenvolvimento de competéncias para a gestao dos processos
especificos de saude/doenca.

128E1.1.5 — Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no
sentido da adogao de comportamentos potenciadores de salde.

129E2 — Cuida da crianga/jovem e familia nas situagbes de especial complexidade-



Considerando o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro
Especialista, a concretizagao desta atividade, possibilitou o desenvolvimento das
competéncias 3°A2.1 e ¥'B2.2 (Regulamento n.° 140/2019).

Concluindo, a elaboracdo do folheto intitulado: “Cuidados Paliativos
Pediatricos” permitiu o desenvolvimento de competéncias enquanto futura enfermeira
especialista, bem como a construgdo de uma ferramenta que podera ser utilizada para

uma melhoria da qualidade dos cuidados.

130A2.1 — Promove a protecéo dos direitos humanos.
131B2.2 — Planeia programas de melhoria continua.
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CURSO BASICO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

A diminuicao da taxa de mortalidade infantil associada a evolugdo médica e
tecnologica, tem possibilitado um aumento do tempo de vida das criangas com
doencas cronicas complexas ou portadoras de uma patologia ameagadora ou limitante
de vida (Cancelinha, 2022). Neste sentido, considerando os Cuidados Paliativos
Pediatricos como uma abordagem que visa a melhoria da qualidade de vida da crianga
com patologia limitante ou ameacadora de vida (Together for Short Lives, 2018), é
essencial que exista uma aposta na formacao dos profissionais que cuidam destas
criangas e familias, nesta area de cuidados. Cancelinha (2022) acrescenta que os
profissionais com formagao nesta area séo escassos, existindo assim a necessidade
de formar mais profissionais, potenciando desta forma a acessibilidade destas
criancas e familias aos Cuidados Paliativos Pediatricos.

Atualmente, estima-se que existam cerca de 8000 criangas em Portugal com
necessidades paliativas (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019). De
acordo com a Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2021) no Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022, uma das linhas
estratégicas apresentadas é a integracdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos no
Servico Nacional de Saude, através da sensibilizacdo dos profissionais para a
identificacdo das criangas com necessidades paliativas. Para tal, € necessario que
exista uma aposta continua na formagao e capacitagao dos profissionais que cuidam
destas criancas e familias.

Apoiada no que foi referido anteriormente, considerando o meu atual contexto
de trabalho e o ambito deste projeto, penso ter sido de especial relevancia a
frequéncia do Curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos.

A oportunidade de frequentar este curso surgiu no decorrer do estagio no
servico de Neonatologia, tendo o mesmo sido ministrado por uma equipa
multidisciplinar pertencente a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos da instituicdo. Saliento que todos os profissionais, para além de
formacdo nesta area, possuem pratica e treino atual, o que constituiu uma mais-valia
na aquisicdo e desenvolvimento de competéncias. E de referir que o curso teve uma
duracgdo de trés dias, com uma carga horaria total de 24 horas.

Ao longo do curso foram abordadas diversas tematicas como os principios
gerais e as especificidades dos Cuidados Paliativos Pediatricos, incluindo as

particularidades dos Cuidados Paliativos Peri e Neonatais e a organizagdo dos



servigos. Nesta instituicdo existe a particularidade de o gestor de caso ser o médico
que referencia a crianga, sendo assumida uma continuidade na articulacdo entre os
Cuidados Paliativos Pediatricos e os cuidados curativos. O enfoque na referenciagao
e articulacdo de cuidados permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia
132E1.2.2 (Regulamento n.° 422/2018).

Foram também explorados os quatro pilares dos cuidados paliativos
pediatricos: a comunicagao adequada, o controlo sintomatico, o trabalho em equipa e
o apoio a familia. Relativamente a tematica da comunicacéo, foi relevante a
apresentacao do Protocolo de Buckman. Este protocolo € constituido por seis passos
que deverao ser seguidos na transmissdo de mas noticias. Para além deste protocolo,
foram apresentadas algumas técnicas de comunicagcdo em Cuidados Paliativos
Pediatricos como o tiro de aviso e a técnica dos dedos cruzados, auxiliares na
preparacao da familia face ao agravamento do estado de saude da crianca. Neste
ambito, foi também abordada a importancia da comunicagdo com a crianga, utilizando
recursos e técnicas adaptadas ao estadio de desenvolvimento onde a mesma se
encontra, como o brincar terapéutico.

Considerando que em Cuidados Paliativos Pediatricos a comunicagao (verbal
e nao verbal) é indispensavel e que o enfermeiro € um dos profissionais que possui
maior tempo de contacto com a crianga e a familia hospitalizada, € imprescindivel que
0 mesmo desenvolva as suas competéncias comunicacionais com a crianga e familia.
Neste sentido, foi importante a sensibilizacdo para o desenvolvimento desta
competéncia, relevando que a mesma nao é inata e que pode e deve ser
desenvolvida. Paralelamente, esta tematica prende-se com um dos objetivos por mim
delineados no inicio deste projeto, indo também ao encontro do desenvolvimento da
unidade de competéncia 3°E1.1.2 e '3*E3.3.1 (Regulamento n.° 422/2018).

Quanto ao controlo sintomatico, a sensibilizagdo para os principais sintomas
apresentados pela crianga com necessidades paliativas, bem como as principais
intervengbes que poderdo ser implementadas pela equipa multidisciplinar,
inclusivamente intervengcdes de enfermagem auténomas e interdependentes, foi de
extrema relevancia. Nesta tematica foram abordados alguns mitos associados a

analgesia em pediatria e sobre os cuidados em fim de vida que deverdo ser

132E1.2.2 — Encaminha as criangas doentes que necessitam de cuidados de outros profissionais.
133E1.1.2 — Comunica com a crianga/jovem e a familia utilizando técnicas apropriadas a idade e estadio
de desenvolvimento e culturalmente sensiveis.

134E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas de comunicagdo no
relacionamento com a crianga/jovem e familia.



adaptados, tendo em consideragao o melhor interesse da crianga e a sua qualidade
de vida.

Neste ambito foi focada a administracdo terapéutica, incidindo sobre as
principais terapéuticas utilizadas em Cuidados Paliativos Pediatricos e vias de
administracao, evidenciado as particularidades da via subcutanea.

No apoio a familia foi importante a reflexdo sobre a relagéo terapéutica com a
crianca e familia, com enfoque no estabelecimento de uma relagao profissional e ndo
pessoal. A passagem de uma relagao profissional para uma relagao pessoal nao é
benéfica para a crianga e familia. A familia precisa que o enfermeiro consiga
estabelecer uma relagdo com objetivos especificos e terapéuticos que vao ao
encontro das suas necessidades. A reflexdo sobre esta tematica permitiu o
desenvolvimento da unidade de competéncia '**E2.2.1 (Regulamento n.° 422/2018).

Outra particularidade dos Cuidados Paliativos Pediatricos, € a conferéncia
familiar, tendo sido abordado o seu conceito, quando e como devera ser realizada e a
sua importancia no levantamento das necessidades da crianca e da familia, para a
realizagdo do plano de cuidados. A apropriagdo dos conhecimentos transmitidos
permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia '3®E1.1.3 (Regulamento n.°
422/2018).

Em Cuidados Paliativos Pediatricos existem criangas com elevada
complexidade de cuidados, que necessitam de uma abordagem multidisciplinar. Neste
sentido, € importante que exista um trabalho em equipa que possibilite uma
articulagao entre todos os profissionais em prol da satisfagdo das necessidades da
crianga e familia e do incremento da sua qualidade de vida. O trabalho em equipa
pressupde que todos os elementos sdo igualmente importantes contribuindo, em
conjunto, para uma tomada de decisdo com vista ao melhor interesse da crianga e
familia.

Ao longo do curso foram abordados os principios éticos que norteiam a pratica
de cuidados, tendo sido incentivada a reflexdo sobre a aplicabilidade dos mesmos na
pratica e em Cuidados Paliativos Pediatricos. Paralelamente, foram sendo
apresentados casos clinicos que possibilitaram a consolidagéo de conhecimentos e a

articulagdo com a pratica ja desenvolvida.

13%E2.2.1 — Aplica conhecimentos sobre salde e bem-estar fisico, psicossocial e espiritual da
criangal/jovem.

138E1.1.3 — Utiliza estratégias motivadoras da crianga/jovem e familia para a assungédo dos seus papéis
em saude.



A articulacdo de cuidados na transicdo do hospital para o domicilio foi
igualmente abordada, tendo sido no final apresentado um caso clinico que
demonstrou o quao complexa podera ser esta transicado e o quao importante é a
capacitagao da familia para que esta ocorra com sucesso. Neste ambito, foi relevante
a transmissdo do modo de funcionamento desta instituicido na articulagcdo dos
cuidados com a comunidade, potenciada pela existéncia de uma Unidade Moével de
Apoio Domiciliario. Paralelamente, permitiu o desenvolvimento da unidade de
competéncia '¥’E2.5.4 e da "*E1.1.7 (Regulamento n.° 422/2018).

No final do curso foram exploradas as tematicas dos cuidados em fim-de-vida,
o plano antecipado de cuidados, a sedacgao paliativa e o luto. A reflexdao sobre estes
conceitos, articulando com a pratica de cuidados foi ao encontro da unidade de
competéncia 3°E2.1.3 (Regulamento n.° 422/2018).

As tematicas foram apresentadas por diferentes profissionais, tendo sido
explicada a intervencéao e o contributo de cada um deles na melhoria da qualidade de
vida da crianca e familia, incluindo as professoras e educadoras que prestam apoio a
estas criancas durante o internamento.

Relativamente a enfermagem, a sua intervengao é transversal a todos os
pilares dos Cuidados Paliativos Pediatricos. O acompanhamento, mesmo no
domicilio, é assegurado pela enfermeira da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos. A sua interveng¢ao no controlo sintomatico (através
da implementagao de intervengdes autbnomas e interdependentes), visa o melhor
conforto e a melhor qualidade de vida da crianga e familia. No apoio a familia, € um
elemento de referéncia da familia, sendo um dos responsaveis pela sua capacitagao
e adaptacao a situacédo de doenca. A intervencao do enfermeiro, transmitida neste
curso, vai ao encontro da célebre frase de Cicely Saunders: “tu és importante por ser
quem és, e seras importante até ao final da tua vida. Faremos tudo o que pudermos
para te ajudar a morrer em paz, mas também para viveres até ao fim da tua vida”
(Silva et al., 2022).

Concluindo, na minha perspetiva foi indispensavel a frequéncia deste curso na
medida em que possibilitou a aquisicdo, desenvolvimento e consolidacdo de

competéncias sobre os Cuidados Paliativos Pediatricos e de enfermeira especialista,

137E2.5.4 — Adequa o suporte familiar e comunitario.

138E1.1.7 — Estabelece e mantém redes de recursos comunitarios de suporte a crianga/ jovem e familia
com necessidades de cuidados.

1¥E2.1.3 — Aplica conhecimentos e capacidades facilitadores da “dignificacdo da morte” e dos
processos de luto.



tendo sido também abordada a intervencdo do enfermeiro no cuidado a crianga e
familia com necessidades paliativas.

Paralelamente, o0 mesmo permitiu a transmissao da pratica ja desenvolvida
neste contexto, por profissionais que diariamente cuidam de criancas e familias com
necessidades paliativas.

Concomitantemente, foi essencial a abordagem da tematica da comunicagao,
pela relevancia que a mesma possui em Cuidados Paliativos Pediatricos, alertando
gue muita informacgao é transmitida através da comunicag¢ao nao verbal e que a forma
como comunicamos ira influenciar diretamente a crianca e familia (de forma positiva
ou negativa).

A frequéncia deste curso acarretou contributos para este projeto, na medida em
que se tratou de uma aprendizagem teorica, sobre os conceitos previamente
pesquisados, permitindo a consolidacdo de conhecimentos e aquisicdo e
desenvolvimento de competéncias nesta area.

Finalizando, a luz do Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro
Especialista, considero que a participagado neste curso possibilitou conjuntamente o
desenvolvimento de competéncias nas areas da responsabilidade profissional, ética e
legal (através do incentivo a reflexdo pessoal e em grupo sobre a praxis) e do
desenvolvimento das aprendizagens profissionais (pela aquisicao e desenvolvimento
de competéncias que serdo mobilizadas ao longo deste relatério) (Regulamento n.°
140/2019).
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INTRODUCAO

A formagdao em enfermagem, a luz do desenvolvimento da profissdo, nao
devera terminar com a conclusdao do Curso de Licenciatura. A complexidade das
intervencdes de enfermagem (autdbnomas e interdependentes) obriga a existéncia de
uma atualizacdo constante do corpo de conhecimentos e competéncias de cada
enfermeiro e da prépria equipa de enfermagem (Fernandes et al., 2017). Nesta ética,
€ visivel a importancia de uma politica facilitadora da formacgao (formal e informal)
continua em enfermagem.

A formacdo em servico, como forma de atualizagdo de conhecimentos
aquisicao de competéncias e reflexdo sobre as praticas, € importante e facilitadora da
formagao continua e permanente da equipa de enfermagem, com vista a uma
melhoria continua da qualidade dos cuidados (Fernandes et al., 2017; Queirés &
Fernandes, 2021).

Ao considerar o Cédigo Deontolégico do Enfermeiro € visivel que a formagao
continua e a constante atualizagédo séo deveres do enfermeiro (Lei n.° 156/2015),
também contemplados no Regulamento de Competéncias Comuns do Enfermeiro
Especialista (Regulamento n.° 140/2019).

“A existéncia de uma politica de formagao continua dos enfermeiros, promotora
do desenvolvimento profissional e da qualidade” (Ordem dos Enfermeiros, 2002,
p.18), encontra-se também consagrada nos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de
Enfermagem. Neste sentido, é visivel o quao relevante é a formagao na qualidade dos
cuidados prestados a crianga e familia.

De acordo com Silva et al. (2022), a formacao dos profissionais de saude na
area dos Cuidados Paliativos Pediatricos continua a ser insuficiente. Existindo um
caminho a percorrer quer na area da aquisicdo de conhecimentos por parte dos
profissionais que prestam cuidados a estas criangas, quer na existéncia de uma
pratica reflexiva sobre as intervengbes que poderdo ser planeadas quando
supostamente ja nao existe mais nada a oferecer.

E neste pressuposto que assenta a realizacdo desta sessdo de formacao.
Considerando que o contexto de urgéncia € um local com elevada afluéncia de
diversas criancas e familias, em diferentes estadios de desenvolvimento. Algumas das
quais com patologias crénicas prévias, outras com diagndsticos inaugurais, é
importante que os profissionais que ai prestam cuidados estejam sensibilizados para

esta tematica.



Tratando-se de um contexto onde os contactos entre o profissional de saude e
a familia sdo primordialmente rapidos, é relevante que os enfermeiros tenham
ferramentas que |lhes permitam rapidamente diagnosticar as criangas e familias com
necessidades paliativas. Desta forma, é facilitado o encaminhamento para os recursos
existentes a nivel hospitalar, devendo ser solicitado o apoio as Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos 0 mais precocemente
possivel, sempre que seja hecessario.

Perante criangas e familias ja acompanhadas pelas Equipas Intra-Hospitalares
de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos, é essencial que as mesmas sejam
informadas sobre a presenga da crianga e familia no servigo de urgéncia,
possibilitando a existéncia de uma gestao adequada do plano de cuidados ja definido,
evitando “tratamentos futeis e desnecessarios” (Silva et al., 2022, p.13).

O diagnéstico das necessidades de formagao da equipa de enfermagem foi
realizado através de uma reunido com a enfermeira gestora e com a enfermeira
orientadora do servigo, com contributos informais de outros enfermeiros pertencentes
a equipa. A posteriori, considerando que o diagnéstico das necessidades formativas
€ um dos critérios de avaliagao compilado no Regulamento n.° 140/2019, considero
que o mesmo poderia ter sido enriquecido pela apresentacdo prévia de um breve
guestionario a equipa.

Relativamente a planificacdo da formacdo, a mesma foi planeada para uma
duracdo nao superior a uma hora, de forma a conseguir agregar 0 maior numero
possivel de enfermeiros na sua assisténcia. Os principais objetivos da mesma
prendiam-se com a sensibilizacdo dos profissionais para a tematica, oferecendo
ferramentas basicas que permitissem o diagndstico e referenciacdo precoce das
criangas e familias com necessidades paliativas. Paralelamente, objetivava-se que
esta formacéao pudesse suscitar uma reflexao sobre a praxis, relembrando a existéncia
de uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos
disponivel para consultoria sempre que necessario. Por fim, pretendia-se que a
mesma fosse facilitadora da curiosidade dos profissionais sobre a tematica,
incentivando a procura de mais conhecimentos neste dominio.

Por forma a promover a adesdo da equipa de enfermagem, a formacao foi
efetuada simultaneamente via presencial e online. O horario foi adequado

considerando o horario da passagem de turno (manha para a tarde).



A divulgagao da formacgao foi efetuada através da afixagdo de um convite na
sala de enfermagem e paralelamente o mesmo foi enviado via plataforma WhatsApp

a equipa de enfermagem, assegurando que a informagao chegaria a toda a equipa.
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Objetivos da Sessao

Aumento do
Decréscimo nuimero de
Progresso da taxa de criangas e
médico e mortalidade jovens com
tecnolégico infantil doengas
crénicas

Elevada
complexidade
de cuidados

(Fundacdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, 2009; Benini, et al., 2022).

cerca de 8000 criangas com
necessidades paliativas.

l Estima-se que em Portugal existam

Nacional de Cuis P i 2019)




Definigcao de Cuidados Paliativos
Pediatricos

O que sao?
Cuidados que visam a promoc¢do da qualidade de vida da

crianga com risco de vida ou com doenca limitante de
vida e da sua familia (Together for Short Lives, 2018).

Patologia com alta
probabilidade de morte

Doenca que
limita a vida

Patologia em n
peamatura, mas onde ato 0gla em que a0 Doenga onde a morte é
existe uma hipétese de existe esperanga it
sobrevivéncia a longo razoavel de cura, sendo
prazo expectavel que ocorra

Doenga com
risco de vida

uma morte prematura.

Doenca
terminal

Benini, et al. (2022)
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Definicao de Cuidados Paliativos
Pediatricos

Sdo cuidados ativos e totais que visam a satisfacdo das necessidades fisicas,

psicolégicas, sociais, de desenvolvimento e espirituais da crianca e jovem e da prépria
familia.

Visam a prevencao e o alivio de todas as formas de sofrimento da crianga/jovem
e familia, incluindo o tratamento dos sintomas, o descanso do cuidador e o apoio
apo6s a morte e durante o processo de luto.

Podem ser iniciados ainda no periodo pré-natal em situa¢des de malformagdes
graves, doencas genéticas ou outras situacdes limitantes ou ameagadoras da vida ou
no momento do diagnéstico de uma doenga crénica complexa e o seu inicio, ndo
implica a suspensdo dos tratamentos médicos.

(Fundagdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, 2009; Benini, et al., 2022)




Pilares dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Comunicacao Controlo

Cuidados Nao Adequada Sintomatico

Traumaticos

Cuidados
Paliativos
Pediatricos

Cuidados
Centrados na
Familia

Trabalho em Equipa Apoio a familia

(Pires & Gongalves, 2020)

Equipa de
Suporte em
CPP

Equipa do
Servico

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint

| O nivel de cuidado prestado deve ;

i ser definido de acordo com as

; necessidades especificas de cada !
- crianca, jovem e familia, podendo ! CPP CPP

- ser alterado ao longo do tempo. ! generalizados especificos

(Benini, et al., 2022).
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Destinatarios dos Cuidados Paliativos
Pediatricos

Para quem?

Todas as criangas portadoras de uma
doenca com duragdo prevista de pelo
menos 12 meses (a ndo ser que a
morte intervenha) com envolvimento
de varios 6rgdos ou de apenas um
6rgdo de forma grave.

(Benini, et al., 2022)

Five Categories of Life-Limiting and Life-Threatening Condi-
tions [Together for Short Lives 2018]

Group  Description

1 Life-threatening conditions for which curative treatment is
possible but may fail. Access to palliative care services may
be necessary due to the complexity of the patients’ needs
(e.g.: cancer, complex congenital cardiopathies, severe
injuries resulting from trauma)

There is no longer need for palliative care services upon
achievement of long-term remission or following
successful curative treatment

2 Conditions in which premature death is inevitable; however,
long periods of intensive treatment aimed at prolonging
life and allowing for a good QoL (e., sstic fibrosis)

8 Progressive conditions without curative treatment options,
for which treatment is exclusively palliative and may
commonly extend over many years (e.g.: Batten disease,

muscular dystrophy, chromosomopathies)
4 Irreversible but non-progressive conditions with complex

Ficaria surpreendido
se esta crianca nao
sobrevivesse até aos
18 anos?

healthcare needs leading to complications and, likely,
premature death (e.g.: severe cerebral palsy and
disabilities following brain or spinal cord injury)

Palliative care may be required at any stage and there may
be unpredictable and periodic episodes of care.

5 Unborn children with major health problems who may not
live through birth, infants who may survive for only a few
hours/days, infants with birth anomalies that may
threaten vital functions, and infants for whom intensive
care has been appropriately applied but developed an
incurable disease

(Benini, et al., 2022)
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Como e Quando Referenciar?

Diagnéstico de

uma condigao

limitante ou * Pelo menos trés
) ameacadora internamentos num
A antecipacao de vida periodo de 6 meses
da r;ecessipade Episédios de * Internamento por mais
e apoio : de 3 semanas sem
especializado mterr::;zse s melhora clinica
durante o & * Internamento em
periodo de luto cuidados intensivos
durante mais de 1
N semana sem melhoria
Dificuldade Crlte rios d e clinica
em tomar I ~ Usode
wisses  elegibilidade  asposivos
importantes i médicos
para as ",“ invasivos de
criangas e/ou ' suporte
familia
Condigées de
risco de vida e vida
. . . ) com que origine
* Ngcessm'ade snmul@ar)ea demaisde  nhacessidades dificuldades
trés servicos especializado; psicossociais e no controlo da
* Gestdo dificil e cpmplexa da espirituais dor ou outros
passagem de cuidados entre o complexas sintomas

ambiente hospitalar e o domicilio

(Benini, et al., 2022)

& B




Como e Quando Referenciar?

TRATAMENTO CURATIVO

Cuidados
Paliativos
Pediatricos

CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidados
Curativos
f

DIAGNOSTICO

qualidade de vida

(Wan, et al., 2020).

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint
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Como e Quando Referenciar?

[ sinalizagdo a EIHSCPP |

1 3

Pedido de Envio do pedido via e-mail para
colaboragdo paliativospediatria_
efetuado no -

Sclinico.
Identificagdo
das
necessidades da
crianga e familia
Colabor.

Especialidade@Ji)- medicina paliativa
pediatrica




Que Beneficios?

Rede de suporte
interdisciplinar e de
articulagdo entre o

Avaliam e procuram ‘
satisfazer as necessidades
da crianga/jovem e familia

nas diferentes areas, : k
Giant /|
sendo flexiveis; para a crianga/jovem e

| ‘ familia;

Visam a qualidade de vida ‘
da crianga/jovem e familia
e a sua adaptagdo a
situacdo de doenca;

Equipa interdisciplinar
com formacdo e treino
em cuidados paliativos;

hospital e a comunidade

Plano antecipado de ‘ ‘

ReuniGes familiares para cuidados que va ao . Celebram a vida e
P q : Coordenam cuidados e
uma tomada de decisdo encontro dos desejos, capacitam as familias: encaram a morte como
informada; valores e crengas da P ! processo natural;

crianga/jovem e familia; ‘ |

‘ Preparacdo da ‘
crianca/jovem e familia

para uma possivel morte

prematura e posterior

| processo de luto. |

N&o antecipam ou
prolongam a morte;

(Fundago Maruzza Lefebre D'Ovidio Onlus, 2009; Benin), et al. 2022)

Cuidados Paliativos Pediatricos no

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos Pediatricos
(EIHSCPP)

4

(Coordenadora)

Dr.2

Enf.
Psicdloga CEEEED

Assistente Social Qi l»

Contactos:

% Teleméve!: GEEEEEED (das 9h as 13h de 22 a 5° feira)
< Ext.




Cuidados Paliativos Pediatricos no (D

Cuidados Paliativos Pediatricos no SlllD

EIHSCPP - :
- » Rede Nacional de
CUld?)?iﬁ gr?o?llde Articulagdo dos Cuidados
cuidados a Continuados e

crianca / jovem e Integrados
familia

Rede Nacional de
Cuidados Paliativos

Equipas comunitarias Unidades de cuidados
de suporte em paliativos

cuidados paliativos
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Mitos sobre os Cuidados Paliativos
Pediatricos

As criangas/jovens devem ser sempre
protegidas sobre a verdade acerca do seu
Os Cuidados Paliativos estado de satide/doenca.

Pediatricos destinam-se
apenas a criangas/jovens

com diagnéstico de
cancro. Os Cuidados Paliativos Pediatricos sdo

adequados somente para criangas/jovens
em fim da vida.

0 inicio dos Cuidados Paliativos Pediatricos
representa que ja ndo existe esperanca.

ICPCN (2021)

Sugestoes...

MARIANNE ROGOFF
i ESTAR GRAVIDA
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P International Standards for Pediatric Palliative
,,\ a a Care: n IMPaCCT to GO-PPaC$

Curso Basico de Cuidados
Paliativos Pediatricos
promovido pelo QD
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CONSIDERAGOES FINAIS

O Regulamento de Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(Regulamento n.° 140/2019), no dominio de competéncia do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais, realga a importancia da formagdo continua e
especializada em enfermagem.

No ambito dos Cuidados Paliativos Pediatricos, a formagédo dos profissionais
continua a ser insuficiente face as necessidades da populacdo. Atualmente, ainda
existem criancas e familias com necessidades paliativas que nao beneficiam do
acesso a estes cuidados, ou que apenas usufruem dos mesmos tardiamente (Silva et
al.,2022).

A aposta na formagao profissional ira permitir desmistificar conceitos
erradamente associados aos Cuidados Paliativos Pediatricos e, consequentemente,
promover o acesso das criangas e familias com necessidades paliativas a estes
cuidados. Como é realgado por Silva et al. (2022), os Cuidados Paliativos Pediatricos
nao se destinam apenas ao final de vida da crianga com doenga crénica limitante e/ou
ameacadora de vida.

Presentemente, associado ao desenvolvimento médico e tecnolégico, as
criangas com doencga cronica limitante e/ou ameagadora de vida podem sobreviver
por muitos anos. Esta sobrevivéncia encontra-se por vezes associada a um sofrimento
e desconforto da crianca e familia, em diferentes areas. A crescente dependéncia, em
determinadas situagdes, condiciona uma abstinéncia total dos cuidadores de si
mesmos em detrimento da crianga com doenca crénica limitante e/ou ameacgadora de
vida (Silva et al., 2022).

Neste sentido é vital que os Cuidados Paliativos Pediatricos sejam
disponibilizados o mais precocemente possivel a todas as criangas e familias com
necessidades paliativas, possibilitando o alivio do sofrimento e a maximizag¢ao da sua
qualidade de vida e do conforto experienciados. Assim, conforme preconizado por
Silva et al. (2022), é importante que os profissionais sejam capazes de definir
intervengdes que vao ao encontro dos desafios complexos vivenciados no dia-a-dia
por estas criancas e familias.

Desta forma, considero que a realizagao desta sesséo permitiu a sensibilizagao
dos seus destinatarios para a problematica apresentada, incentivando a reflexao

pessoal sobre a pratica e em que medida existem competéncias (comunicacionais, no



ambito do controlo sintomatico, entre outras) que poderdo ser continuamente
desenvolvidas.

Concomitantemente, a apresentacdo foi sustentada na melhor evidéncia
disponivel encontrada no momento da sua realizagao, tendo sido facultados aos
profissionais diversos recursos teodricos a que poderao recorrer por forma a sustentar
a sua praxis. Simultaneamente, foi ressalvada a existéncia de uma Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos, pertencente ao centro
hospitalar, que acarreta entre outras fungcbes, a de consultoria sempre que seja
necessario. Ainda neste ambito, foi exemplificada como devera ser efetuada a
referenciagao de criancas e familias com necessidades paliativas a esta equipa.

Pessoalmente, a execugédo desta formagdo permitiu o desenvolvimento de
competéncias especializadas no dominio do desenvolvimento das aprendizagens
profissionais, unidade de competéncia '4°D2.1 (Regulamento n.° 140/2019).
Paralelamente, possibilitou o desenvolvimento de competéncias na area da
comunicacao e formagao profissional.

A luz do desenvolvimento de competéncias especificas em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica, o aprofundar de competéncias na area dos Cuidados
Paliativos Pediatricos permitiu o desenvolvimento das unidades de competéncia
141E2.2, 1%?E2.4 e *3E2.5 (Regulamento n.° 422/2018).

Para a crianga e familia, esta formacao acarretou mais valias, na medida em
que quanto mais profissionais estiverem sensibilizados para a problematica dos
Cuidados Paliativos Pediatricos, mais facilitado sera o acesso das criangas e familias
com necessidades paliativas a estes cuidados, quer por parte das equipas
especializadas em Cuidados Paliativos Pediatricos, quer pelos restantes profissionais
que cuidam destas criancas e familias nos diferentes contextos. Desta forma, as
criancas e familias com necessidades paliativas poderdo beneficiar o mais
precocemente possivel, de uma abordagem paliativa direcionada para a satisfacéao
das suas necessidades e maximizacdo do seu potencial de desenvolvimento,

qualidade de vida e conforto.

140D2,1 — Responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de trabalho.

41E2.2 — Faz a gest3o diferenciada da dor e do bem-estar da crianga/jovem, otimizando as respostas.
142E2 4 — Providencia cuidados a crianga/jovem promotores da majoragdo dos ganhos em saude,
recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem comuns e complementares, amplamente
suportadas na evidéncia.

143£2.5 — Promove a adaptagédo da criangal/jovem e familia & doenga crénica, doenga oncoldgica,
deficiéncial/incapacidade.



Finalizando, a avaliacdo da sessao ocorreu presencialmente, tendo sido
referenciado pelos destinatarios a sua importancia, existindo um crescente interesse

pela mesma experienciado pela equipa.
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INTRODUCAO

A formacao em enfermagem, a luz do desenvolvimento profissional, ndo devera
culminar na conclusdo do Curso de Licenciatura. O desenvolvimento tecnolégico,
aliado a complexidade das intervencbes de enfermagem obriga a existéncia de uma
constante atualizagdo do corpo de conhecimentos e competéncias em enfermagem
(Fernandes et al., 2017). Nesta 6tica, é visivel quao importante é a existéncia de uma
politica facilitadora da formagao (formal e informal) continua em enfermagem.

A formagdao em servico, como forma de atualizacdo de conhecimentos,
aquisicao de competéncias e reflexdo sobre as praticas € facilitadora da formagao
continua e permanente da equipa de enfermagem, com vista a uma melhoria continua
da qualidade dos cuidados (Fernandes et al., 2017; Queirés & Fernandes, 2021).

Ao considerar o Cédigo Deontolégico do Enfermeiro, a formagao continua e a
constante atualizagcdo sao deveres do enfermeiro (Lei n.° 156/2015), também
contemplados no Regulamento de Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(Regulamento n.° 140/2019).

“A existéncia de uma politica de formagao continua dos enfermeiros, promotora
do desenvolvimento profissional e da qualidade” (Ordem dos Enfermeiros, 2002,
p.18), encontra-se também consagrada nos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de
Enfermagem. Neste sentido, € percetivel o quao relevante é a formacgédo dos
enfermeiros na qualidade dos cuidados prestados a crianga e familia.

De acordo com Silva et al. (2022), a formacgao dos profissionais de saude na
area dos Cuidados Paliativos Pediatricos € insuficiente, condicionando a capacidade
de alguns profissionais em cuidar de criangas e familias com necessidades paliativas.

Considerando Bertaud et al. (2016) e Morell et al. (2019), a cardiopatia
congénita complexa é uma das principais causas de mortalidade infantil. Em Portugal,
segundo Lacerda et al. (2014) esta é também uma das principais causas de
mortalidade, principalmente em criangas com idade inferior a um ano.

Aliado a este facto, a sobrevida destas criangas encontra-se por vezes
associada a hospitalizagdes multiplas e prolongadas (Bertaud et al., 2016; Morell et
al., 2019), com consequente défice na sua qualidade de vida.

Ao considerar o que foi exposto, concomitantemente com a definicdo de
Cuidados Paliativos Pediatricos apresentada por Benini et al. (2022), é observavel que
estas criangas e familias poderdo apresentar necessidades paliativas que precisam

de ser atendidas. A luz da classificacdo segundo a trajetéria esperada da doenca



apresentada por Benini et al. (2022), Bertaud et al. (2016) referem que as criangas
com cardiopatia congénita complexa se encontram incluidas no grupo um ou dois
desta mesma classificagao.

Paralelamente, para Benini et al. (2022) existem trés niveis de Cuidados
Paliativos Pediatricos: abordagem paliativa, Cuidados Paliativos Pediatricos
generalizados e Cuidados Paliativos Pediatricos especificos. A abordagem paliativa
devera ser fornecida por todos os profissionais de saude que cuidam de criangas com
necessidades paliativas.

E de ressalvar que, embora exista um crescente interesse na incorporagdo da
filosofia dos Cuidados Paliativos Pediatricos no cuidado a crianga e familia com
cardiopatia congénita complexa, as referenciagdes permanecem baixas (Vemuri et al.,
2022).

Neste sentido, considerando a oportunidade de desenvolver o meu projeto num
servico de internamento onde se encontram hospitalizadas criangas com cardiopatias
congénitas, algumas destas de nivel complexo, aliado a que a insuficiente formacéao
dos profissionais de saude na area dos Cuidados Paliativos Pediatricos continua a ser
uma das barreiras a sua implementagcdo, considerei pertinente explorar as
necessidades da equipa de enfermagem nesta area.

Apos reuniao informal com a enfermeira orientadora, com a enfermeira gestora
e com outros elementos da equipa de enfermagem, foi proposta a realizagdo de uma
sessdo de sensibilizagdo destinada a equipa de enfermagem sobre a tematica dos
Cuidados Paliativos Pediatricos ao Recém-Nascido, Crianga e Jovem com Cardiopatia
Congénita Complexa e Familia.

Esta sessao teve por objetivos:

e Apresentar a definicdo, objetivos, principios e niveis de prestagao dos
Cuidados Paliativos Pediatricos;

e Sensibilizar a equipa para a importancia da implementacdo de uma
abordagem paliativa a crianga com cardiopatia congénita e familia;

e Sensibilizar a equipa para a importancia da referenciagao precoce das
criangas com necessidades paliativas complexas a Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos.

e Apresentar o "meu diario".

A sessao foi estruturada para uma duragao de 120 minutos. Muito embora, a

partida, a duragao parecesse extensa, o conteudo da informacao a transmitir em



conjunto com a oportunidade de criagdo de momentos de reflexdo sobre a praxis,
impossibilitou uma estruturagcao temporal inferior.

Por forma a promover uma maior adesdo da equipa de enfermagem, a
formacao foi efetuada via online, com recurso a plataforma ja utilizada pela equipa em
momentos de formacgao profissional. O horario e o dia foram adequados tendo em
consideragao a disponibilidade referenciada pela equipa de enfermagem.

A divulgacado da formacéao foi efetuada através do envio de um convite, via
plataforma WhatsApp, a equipa de enfermagem, assegurando que a informacgao seria

transmitida a toda a equipa.
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DIAPOSITIVOS UTILIZADOS NA SESSAO

13° Curso de Mestrado em Enfermagem naArea de
Especializagdo em Enfermagem de Sadde Infantil e
Pediatria

Cuidados Paliativos Pediatricos
_ao Recém-Nascido, Crianca e
Jovem com Cardiopatia
Congénita Complexa e Familia

Elaborado por: Vanessa Alexandra Nelas

Enfermeira Orientadora: EEESIP )
Docente da ESEL: Professora Doutora Maria de Fatima Frade

Lisboa, 12 Dezembro de 2022




Objetivos da Sessao

Aumento do
namero de
criangas e Elevada
jovens com complexidade
doencas de cuidados
crénicas
complexas

Decréscimo da
taxa de
mortalidade
infantil

Progresso
médico e
tecnolégico

(Fundagdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, 2009; Benini, g‘al., 2022).

Estima-se que em Portugal existam
cerca de 8000 criangas com
necessidades paliativas.

(Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2019)
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Identificacao da Problematica

No biénio de 2016-2017, 77,3% dos
casos de criangas diagnosticadas com
uma cardiopatia congénita
correspondiam a cardiopatias
congénitas complexas (Braz et al.,
2020).

As cardiopatias congénitas
constituiram o tipo de anomalia
congénita com maior prevaléncia.
Em Portugal, em 2019, a prevaléncia (Braz et al., 2020).
de criangas portadoras de uma
cardiopatia congénita por cada 10
000 nascimentos foi de 25,97
(EUROCAT, 2022).
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Identificacao da Problematica

Cuidados Paliativos
Pediatricos 7?

Cardiopatia congénita
complexa continua a ser
uma das principais causas

de mortalidade infantil

Decréscimo da taxa de
mortalidade. = Aumento
da morbilidade.

Sobrevida das criangas
encontrasse por vezes
associada a hospitalizagdes
multiplas e prolongadas.

(Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019)
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Definicao de Cuidados Paliativos
Pediatricos

Q Oaesir

Cuidados que visam a promoc¢ado da qualidade de vida da

crianca com risco de vida ou com doenca limitante de
vida e da sua familia (Together for Short Lives, 2018).

) . Doenca que
(' Patologiacomalta ( limita a vida
probabilidade de morte

Patologia em que nédo Z
prematura, mas nnde 8 4 Doenga onde a morte é
existe uma hipétese de existe esperanca iexitAvel
sobrevivéncia a longo razoavel de cura, sendo
prazo expectavel que ocorra

‘ uma morte prematura.
Doenca com Wl $Doenca
risco de vida terminal

Benini, et al. (2022)
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Definicao de Cuidados Paliativos
Pediatricos

é& ii . Sdo cuidados ativos e totais que visam a satisfagdo das necessidades fisicas,

_ psicologicas, sociais, de desenvolvimento e espirituais da crianca e jovem e da propria
familia. '

|

b

A
A\
; Visam a prevencao e o alivio de todas as formas de sofrimento da crianga/jovem
W

' e familia, incluindo o controlo dos sintomas, o descanso do cuidador e o apoio
apdés a morte e durante o processo de luto.

# M. Reconhecem que tal como a crian¢a/jovem, também os pais, irmdos e familia
\J alargada sdo afetados pela vivéncia da doenca.

“ Podem ser iniciados ainda no periodo pré-natal em situacbes de malformacgdes
(7 A graves, doengas genéticas ou outras situagdes limitantes ou ameagadoras da vida ou
no momento do diagnéstico de uma doenca crénica complexa e o seu inicio, ndo

implica a suspensao dos tratamentos médicos.

(Fundagdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, 2009; Benini, et al., 2022)
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Pilares dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Comunicagao Controlo
Adequada Sintomatico

Cuidados Nao
Traumaticos

Cuidados
Paliativos
Pediatricos

Cuidados
Centrados na

Familia Apoio a familia

(Pires & Gongalves, 2020)
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Niveis de Prestacao dos Cuidados
Paliativos Pediatricos

Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte
em Cuidados
Paliativos Pediatricos

Equipa do Servico

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint

e o mm  mm w e e o e R o h o mm m mm o= e

| O nivel de cuidado prestado deve ;
1 ser definido de acordo com as |
; necessidades especificas de cada .

Cuidados

: : : Cuidados
 crianga, jovem e familia, podendo ! ralives | Paliativos
ser alterado ao longo do tempo. ! Pediatricos - Pedidtricos
L i T J generalizados especificos

(Benini, et al., 2022).
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Destinatarios dos Cuidados Paliativos
Pediatricos

Five Categories of Life-Limiting and Life-Threatening Condi-
tions [Together for Short Lives 2018]

? Group  Description
Para quem?
1 Life-threatening conditions for which curative treatment is
possible but may fail. Access to palliative care services may
Todas as criancas portadoras de uma it fib gk b ks e b
~ \ e.g.: cancer, complex congenital cardiopathies, severe
doeng‘a com duragao preVISta de pe'°‘ injuries resulting from trauma)
menos 12 meses (a nao ser quea The;‘f is o long?:' need for pa]]iative car; sltlzr\'it_:es upon
. . achievement of long-term remission or following
morte mteryenha) com envolvimento o T ettt
de Vérios orgéos ou de apenas um 2 C(lmdjt_ion§ igb w};if:h premature death l.h iu:al\ritable;1 htmfever,
2 long periods of intensive treatment aimed at prolonging
orgﬁo de forma grave. life and allowing for a good QoL (e.g.: cystic fibrosis)
ini 3 Progressive conditions without curative treatment options,
(Benini, et al., 2022) g p

for which reatment is exclusively palliative and may
commonly extend over many years (e.g.: Batten disease,
muscular dystrophy, chromosomopathies)
4 Irreversible but non-progressive conditions with complex
healthcare needs leading to complications and, likely,
Fi ca ri a S u r- re e n d id 0 premature death (e.g.: severe cerebral palsy and
p disabilities following brain or spinal cord injury)
Palliative care may be required at any stage and there may

Se esta c ri a n ga n 5 0 be unpredictable and periodic episodes of care.

5 Unborn children with major health problems who may not

SO b reViVESS e até a OS live through birth, infants who may survive for only a few
hours/days, infants with birth anomalies that may

threaten vital functions, and infants for whom intensive

1 8 a n 0 S? care has been appropriately applied but developed an
incurable disease

(Benini, et al., 2022)
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Destinatarios dos Cuidados Paliativos
Pediatricos |

Transposicao das
grandes artérias

Anomalia de Ebstein

Mazwi, et al., 2017; Schroeder, gt al., 2019)




Como e Quando Referenciar?

TRATAMENTO CURATIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

]

DIAGNOSTICO

qualidade de vida

(Wan, et al.,

2020).

Cuidados
Paliativos
Pediatricos

Cuidados
Curativos

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint
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Como e Quando Referenciar?

Crianga com cardiopatia
congénita complexa e familia

¥

Reunido com a crianga (consoante o seu estadio

e desejo em participar), familia e enfermeiro de referéncia

de desenvolvimento

4

Objetivos da
crianca e familia

Entregar o

“meu didrio” Levantamento das necessidades da crianga e familia e

aos pais dos seus objetivos

versus objetivos

equipa

U

multidisciplinar

\ 4

Necessidades da crianca e
familia de baixa
complexidade

Necessidades da crianga e
familia de elevada
complexidade

4

Asseguradas pela equipa
multidisciplinar do servico

4

Referenciagdo para a Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos
Pediatricos

14



Como e Quando Referenciar?

em Cuidados Paliativos Pediatricos

i 1

Sinalizacdo a Equipa Intra-Hospitalar de SuporteJ

Pedido de Envio do pedido via e-mail para
colaboraggo paliativospediatria@ QNG
efetuado no

Sclinico
Identificagdo das
necessidades da
crianga e familia
Colabor.

Especialidade: @medicina paliativa pediatrica

Contactos:

% Telemoével: GENEEED (das 9h as 13h de 22 a 5° feira)

% Ext.:

< E-mail: paliativospediatria @G
ESELY) 15
R

Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, Crianga e
Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

Farmacéutica @
Enfermeiros

especialistas em
enfermagem de

- satde infantil e
Fisioterapeuta peditrica

Trabalho
em Equipa Enfermeiros
especialistas
em
enfermagem
de reabilitagdo

Terapeuta
GERELE]

Assistente

: Auxiliares
social

de agdo
médica

Psicologa
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< / Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, Cri*ang‘ja e
~ Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

Apoio a familia

-
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" Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

Apoio a familia @
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| ~ Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, Criant;é e
Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

Favorecer a escuta ativa, uma

As informagbes deverdo  ser

transmitidas a crianga, consoante o comunicagdo aberta e honesta com a

seu estadio de desenvolvimento, e o familia, evitar distragbes €

seu desejo de ser informado. interrupgges.

g A
Comunicacao COMUNICAGAO

PODE SER
Adequada TREINADA!

e

Utilizar técnicas de comunicagdo (por
exemplo o recurso ao protocolo SPIKES -
consultar  Instru¢gdo de Trabalho -
Transmissdo de Mas Noticias).

Ter em atengdo o que é comunicado
(verbal e ndo verbalmente) a familia,
evitar a utilizagdo de linguagem ou

sinais contraditérios passiveis de
confundir a familia.

_ Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, Crianga e
Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

Norma - Dor em

Pediatria de 2016

e aNorma -
Estratégias Nao
Farmacoldgicas
Para o Alivio da

Dor Recém-

Nascidos,
Criancas e
Adolescentes de
2015.

20
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Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, Crianga e

Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

G
G
G

&

G

&

Transi¢do para o domicilio:

Capacitar a familia para cuidar da crianga no domicilio (inclusive
manipulacdo de equipamento especifico).

Identificar as necessidades da crianga e familia no domicilio.

Identificar a rede de suporte familiar (incluindo alguns membros
préximos da comunidade onde a crianga e familia se encontram
inseridas).

Encaminhar as criangas com elevada complexidade de cuidados e
familias para a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos.

Encaminhar as criancas com necessidade de cuidados no domicilio
para os Cuidados de Satde Primarios e Rede Nacional de Cuidados
Continuados e Integrados.

Referenciar as criangas que cumpram os critérios para o Sistema

Rede Nacional de
Cuidados Paliativos

Unidades de cuidados
paliativos

Equipas comunitarias
de suporte em
cuidados paliativos

ESELD) 2
e

Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, Crianga e
Jovem com Cardiopatia Congénita Complexa e Familia

Durante o processo de doenca, morte e luto da
criancga facilitar o acompanhamento psicolégico
da crianca (consoante estadio de
desenvolvimento) e da familia.

No momento da morte da crianga, permitir aos
pais, colocar a crianga ao colo, se for essa a sua
vontade.

Estar presente e disponivel para a crianga e
familia.

Enviar cartdo de condoléncias do servico a

familia um més e um ano apés a morte da
crianga.

V.
»

Nao esquecer dos
que cuidam!

A 4

-
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Que Beneficios?

Avaliam e procuram Resie de suporte
Equipa interdisciplinar :ﬂl:i:?azgal;foliigee?:r;li‘lji: satisfazer as necessidades 'gﬁggﬂ';cg'ggﬁrtfedf
com formacao e treino g da crianga/jovem e familia : 5
5 S e a sua adaptacao a : hospital e a comunidade
em cuidados paliativos; situagdo de doenca nas diferentes é_re.as, para a crianga/jovem e |
sendo flexiveis; R5
familia; |
\ Plano antecipado de ‘
i - : . " :
Reunides familiares para cuidados que va ao Coordanamiciidados e Celebram a vida e
uma tomada de decisdo encontro dos desejos, S remes ey encaram a morte como ‘
informada; valores e crengas da p * processo natural;
| crianga/jovem e familia; |
Preparacdo da
N30 antecipam ou crianca/jovem e familia
rolongam a morte; para uma possivel mprt_e
P ! prematura e posterior
processo de luto.

(Fundagdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus, 2009; Benini ELaI., 2022)
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O Meu Diario
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£ 0 dia da mirha Grurgia!
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s Mas
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chir,
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International Standards for Pediatric Palliative

Care: From IMPaCCT to GO-PPaCs NARIANRE ADGORP
& g : ESTAR GRAVIDA
IX ESTAR DE

ESPERANCAS

Curso Basico de Cuidados
Paliativos Pediatricos

k%e:r-rl,m“:vi 09

-

¥ promovido pelo ¢
®
PLANO ESTRATEGICO PARA
ASTADOS DIRETTOS O DESENVOLVIMENTO DOS yradiva &
\CR!ANWA
ACARTA DE TuESTE CUIDADOS PALIATIVOS
a0z UIDAR e
UIDADOS |
P Xl
ARTILHAR
EDIATRICOS
CUIDADOS S s s bt ol )ﬂ
PALIATIVOS s s P
PEDIATRICOS
CUIDADOS PALIATIVOS e l -”"
ATV PERCURSOS Estéio preocupados

\

FACTOS com o vosso fiho?

;
|
;
~
p

(24 X
‘& Senhora Cor-de-Rosa
S s el il

. . apaica. o ol
BT ey

ESELD), 2
S

Referéncias Bibliograficas

Benini, F., Papadatou, D., Bernada, M., Craig, F., Zen, L., Downing, J., Drake, R., Friedrichsdorf, S., Garros, D., Giacomelli, L.,
Lacerda, A., Lazzarin, P, Marceglia, S., Marston, J., Muckaden, M. A., Papa, S., Parravicini, E., Pellegatta, F. & Wolfe, .
(2022). International standards for pediatric palliative care: from IMPaCCT to GO-PPaCs. Journal of pain and symptom
management, 63(5), 529-543. https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.031

Bertaud, S., Lloyd, D., Laddie, . & Razavi, R. (2016). The importance of early involvement of paediatric palliative care for
patients with severe congenital heart disease. Archives of Disease in Childhood, 101, 984-987.
https://doi.org/10.1136/archdischild-2015-309789

Braz, P, Machado, A., Roguette, R. & Dias, C. M. (2020). Registo nacional de anomalias congénitas: relatério 2016-2019.
Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge.
http://repositorio.insa.pt/bitstream/10400.18/6918/3/INSA Registo-Nacional-de-Anomalias-Congenitas relatorio-

2016-2017.pdf
Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2021). Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos: 2021-

2022. https://www.acss.min-saude.pt/wp-content/uploads/2017/01/PEDCP-2021 2022.pdf

European Platform on Rare Disease Registration - EUROCAT. (2022, Janeiro 3). Prevalence charts and tables. Recuperado em 26
de maio, 2022, de https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-data/prevalence en

Fundagdo Maruzza Lefebvre D'Ovidio Onlus (2013). Carta dos direitos da crianga em fim de vida.
http://criancaefamilia.spp.pt/media/139637/CartadeTriestre.pdf

Mazwi, M., Henner, N. & Kirsch, R. (2017). The role of palliative care in critical congenital heart disease. Seminars in
Perinato.‘ogy, 41(2), 128-132. https://doi.org/10.1053/j.semperi.2016.11.006.

Morell, E., Moynihan K., Wolfe, J. & Blume, E. (2019). Palliative care and paediatric cardiology: current evidence and future
directions. The Lancet Child & Adolescent Health, 3(7), 502-510. https://doi.org/10.1016/52352-4642(19)30121-X.

Pires, C. & Gongalves, E. (2020). Conceitos gerais de cuidados paliativos em controlo sintomatico. In Freire, E. (Coord.), Guia
prdtico de controlo sintomdtico. (pp. 11-16). https://spmi.pt/wp-content/uploads/2020/03/Guia-Pratico-Controlo-
Sintomatico.pdf

Schroeder, M. L., Baker, A. L., Bastardi, H. & O'Brien, P. (2019). The child with cardiovascular dysfunction. In M.
Hockenberry, D. Wilson & C. Rodgers (Eds.), Wong’s nursing care of infants and children. (11th ed., pp. 958-1019).
Elsevier.

ES EL"). 28
5 ___/_r




Referéncias Bibliograficas

Together for Short Lives. (2018). A Guide to Children’s Palliative Care. 4.2 Ed.).
https://www.togetherforshortlives.org.uk/app/uploads/2018/03/TfSL-A-Guide-to-Children%E2%80%99s-Palliative-
Care-Fourth-Edition-FINAL-SINGLE-PAGES.pdf

Wan, A., Weingarten, K. & Rapoport, A. (2020). Palliative care?! But this child's not dying: the burgeoning partnership
between pediatric cardiology and palliative care. Canadian Journal of Cardiology, 36(7), 1041-1049.
https://doi.org/10.1016/j.cjca.2020.04.041.

Vemuri, S., Butler, A. E., Brown, K., Wray, J., & Bluebond-Langner, M. (2022). Palliative care for children with complex cardiac
conditions: survey results. Archives of disease in childhood, 107(3), 282-287. https://doi.org/10.1136/archdischild-
2020-320866

Wan, A.,, Weingarten, K. & Rapoport, A. (2020). Palliative care?! But this child’s not dying: the burgeoning partnership
between pediatric cardiology and palliative care. Canadian Journal of Cardiology, 36(7), 1041-1049.
https://doi.org/10.1016/j.cjca.2020.04.041

OBRIGADA PELA VOSSA
PRESENCA




CONSIDERAGOES FINAIS

O Regulamento de Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(Regulamento n.° 140/2019), no dominio de competéncia do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais, realga a importancia da formagdo continua e
especializada em enfermagem.

No ambito dos Cuidados Paliativos Pediatricos, a formagao profissional ainda
€ insuficiente face as necessidades da populagcdo, sendo considerada uma das
barreiras a sua implementagao. Atualmente, ainda existem criangas e familias com
necessidades paliativas que nado beneficiam do acesso a estes cuidados, ou que
apenas usufruem dos mesmos tardiamente (Silva et al.,2022).

Considerando que a cardiopatia congénita complexa continua a ser uma das
principais causas de mortalidade infantil, quer em Portugal, quer no Mundo (Lacerda
et al., 2014; Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019); que a sobrevida destas criangas
encontra-se associada a hospitalizagdes multiplas e prolongadas (Bertaud et al., 2016;
Morell et al., 2019), com consequentes implicacdes na sua qualidade de vida; e que
as referenciagdes aos Cuidados Paliativos Pediatricos permanecem baixas nesta
populacao (Vemuri et al., 2022), é importante atuar sobre as barreiras ainda impostas.

A formacao permitiu desmistificar conceitos erradamente associados aos
Cuidados Paliativos Pediatricos e, consequentemente, promover o acesso das
criangas e familias com necessidades paliativas a estes cuidados. Considerando que
existem criangas com cardiopatias congénitas complexas com necessidades
paliativas, € relevante capacitar os profissionais que delas cuidam para prestarem
cuidados com base numa abordagem paliativa, referenciando estas criancas e
familias sempre que seja necessario para equipas especializadas o mais
precocemente possivel.

A ligagao entre o conceito de Cuidados Paliativos Pediatricos exclusivamente
ao conceito de morte, foi discutida durante a sessao. Contrariando esta concecgéo,
Benini et al. (2022) referem que os Cuidados Paliativos Pediatricos ndo sdo cuidados
restritos ao momento de fim de vida da crianga e familia, devendo ser instituidos o
mais precocemente possivel, a fim de maximizar a qualidade de vida da crianca com
necessidades paliativas e da sua familia.

Esta abordagem ira permitir o alivio do sofrimento e a maximizagcao da

qualidade de vida e do conforto experienciados pela crianga e familia.



Assim, considero que a realizagao desta formacgao permitiu sensibilizar os seus
destinatarios para a problematica apresentada, incentivando a reflexdo pessoal e em
equipa sobre a praxis, e em que medida existem competéncias profissionais que
poderao ser desenvolvidas.

Paralelamente, foi relevada a importancia do trabalho em equipa em Cuidados
Paliativos Pediatricos. Neste sentido, considerando o trabalho em equipa como um
dos pilares desta filosofia de cuidados, foi sugerido pela equipa de enfermagem, que
esta sessao fosse replicada tendo como destinatarios a equipa médica do servigo.

Concomitantemente, foi relevada a importancia da comunicagao como pilar e
ferramenta em Cuidados Paliativos Pediatricos, tendo sido relevado que a mesma
podera e devera ser continuamente desenvolvida por cada profissional, ndo devendo
ser apenas considerada como uma caracteristica inata.

Ao longo da sessao, foram exploradas algumas intervencées multidisciplinares
que vao ao encontro de uma abordagem paliativa ja instituidas no servico e sugeridas
outras que poderao ser implementadas.

No final, foi apresentado a equipa uma ferramenta, que ird ser entregue e
desenvolvida em parceria com a crianga e familia ao longo do internamento: o “meu
diario”. Esta ferramenta sera abordada posteriormente no Apéndice IX.

A realizacdo desta sessdo permitiu o desenvolvimento de competéncias
especializadas no dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais, com
enfoque na unidade de competéncia 4C1.1.3, %°D2.1 e '46D2.2. Paralelamente,
possibilitou o desenvolvimento de competéncias na area da comunicagao e formacgao
profissional.

Atendendo ao desenvolvimento de competéncias especificas em Enfermagem
de Saude Infantil e Pediatrica, o aprofundar de competéncias na area dos Cuidados
Paliativos Pediatricos, permitiu o desenvolvimento das unidades de competéncia
147E2.2, 148E2.4 e “9E2.5 (Regulamento n.° 422/2018).

Para a crianga e familia, esta formacgéao acarretou mais valias, associadas a

uma maior sensibilizagdo dos profissionais para esta problematica, proporcionando

144C1.1.3 — Melhora a informag&o para a tomada de decisdo no processo de cuidar.

145D2.1 — Responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de trabalho.

146D2,2 — Suporta a pratica clinica em evidéncia cientifica.

147E2.2 — Faz a gestao diferenciada da dor e do bem-estar da criangal/jovem, otimizando as respostas.
148E2.4 — Providencia cuidados a crianga/jovem promotores da majoragdo dos ganhos em saude,
recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem comuns e complementares, amplamente
suportadas na evidéncia.

149E2.5 — Promove a adaptagéo da criangal/jovem e familia & doenga cronica, doenga oncoldgica,
deficiéncial/incapacidade.



desta forma um acesso mais facilitado a estes cuidados. Desta forma, as criangas e
familias com necessidades paliativas poderdo beneficiar, o mais precocemente
possivel, de uma abordagem paliativa direcionada para a satisfagdo das suas
necessidades e maximizag&o do seu potencial de desenvolvimento, qualidade de vida
e conforto.

Finalizando, a avaliacdo da sessao ocorreu presencialmente, tendo sido
referenciado pelos destinatarios a sua importancia, principalmente na desmistificacéo

de alguns conceitos erradamente associados aos Cuidados Paliativos Pediatricos.
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NOTA INTRODUTORIA

A cardiopatia congénita complexa é uma das principais causas de mortalidade
infantil, em Portugal e no Mundo (Lacerda et al., 2014; Bertaud et al., 2016; Morell et
al., 2019). Atualmente, a sobrevida destas criangas encontra-se associada a
hospitalizagdes multiplas e prolongadas (Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019), com
consequentes implicagcbes na sua qualidade de vida. Muito embora exista um
crescente interesse em incorporar a filosofia dos Cuidados Paliativos Pediatricos nos
cuidados a esta populagao, objetiva-se que as referenciagdes permanecam baixas
(Vemuri et al., 2022).

Ao considerar a existéncia de criangas e familias com necessidades paliativas
nao atendidas e que a abordagem paliativa devera ser fornecida por todos os
profissionais de saude que cuidam destas criancas e familias, em qualquer contexto
onde estas se encontrem (Benini et al., 2022) é urgente providenciar ferramentas que
facilitem esta abordagem.

Neste sentido, considerando a oportunidade de desenvolver o meu projeto num
servico de internamento onde sado hospitalizadas criangas com cardiopatias
congénitas, algumas delas de nivel complexo, considerei pertinente a elaboragao de
uma norma de procedimento de enfermagem sobre esta tematica.

Os objetivos da elaboragao desta norma de procedimento sao:

e Apresentar os principais conceitos associados a filosofia dos Cuidados
Paliativos Pediatricos e niveis de prestacao de cuidados;

e Definir os critérios para utilizagdo de uma abordagem paliativa no
cuidado ao recém-nascido, crianca e/ou jovem e sua familia;

e Apresentar as intervengdes de enfermagem associadas a promocao de
uma abordagem paliativa na crianga portadora de uma cardiopatia
congénita com necessidades paliativas e familia;

e Promover o envolvimento precoce dos Cuidados Paliativos Pediatricos
ao recém-nascido, crianga e jovem portador de uma cardiopatia
congénita complexa com necessidades paliativas e familia.

Apés a sua elaboragdo, a mesma foi apresentada e discutida com a enfermeira
orientadora, com a professora orientadora, com a enfermeira gestora e com outros
elementos da equipa de enfermagem, encontrando-se no momento da elaboragao

deste relatério ainda sob aprovacéo.



A existéncia deste recurso ira acarretar beneficios para a crianga e familia e
para a equipa de enfermagem. A sua concretizagao implicou também mais-valias para
0 meu percurso formativo especializado. Relativamente ao bindmio crianga e familia,
a disponibilizagdo desta norma ira permitir a normalizacdo de uma abordagem
paliativa a crianca e familia com necessidades paliativas, facilitando o acesso a estes
cuidados. O acesso precoce aos Cuidados Paliativos Pediatricos permitira uma
melhoria na gestao do sofrimento e desconforto experienciados pela crianca e familia
com necessidades paliativas, em todas as suas dimensdes. Consequentemente, um
maior conforto irda desencadear uma melhoria na qualidade de vida experienciada pela
crianca e familia.

Para a equipa de enfermagem, a sua existéncia para além de proporcionar uma
normalizagao da pratica de cuidados neste ambito, também ird permitir um facil acesso
a conceitos e a melhor evidéncia cientifica disponivel a data da sua elaboracao. Este
ultimo ira permitir uma tomada de decisdo sustentada dentro da equipa
multidisciplinar.

Pessoalmente, a realizacdo desta norma de procedimento permitiu o
desenvolvimento de competéncias especializadas no dominio do desenvolvimento
das aprendizagens profissionais, especificamente da unidade de competéncia '*°D2.2
e 15'D2.3 (Regulamento n.° 140/2019).

Paralelamente, a mesma possibilitou o desenvolvimento de competéncias em
Cuidados Paliativos Pediatricos, através da procura da melhor evidéncia disponivel
para a sua construgao e fundamentacgao. Este facto possibilitou o desenvolvimento de
competéncias especificas na area da Saude Infantil e Pediatrica, sendo estas 52E2.2,
153E2.4 e 1E2.5 (Regulamento n.° 422/2018).

Por fim, a referenciacdo da crianga com doenca croénica, como € o caso da
cardiopatia congénita, para cuidados especializados e sua familia, € uma das
competéncias enunciadas no Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica (Regulamento
n.° 422/2018).

150D2,2 — Suporta a pratica clinica em evidéncia cientifica.

51D2.3 — Promove a formulagdo e implementagdo de padrdes e procedimentos para a pratica
especializada no ambiente de trabalho.

152E2.2 — Faz a gestao diferenciada da dor e do bem-estar da crianga/jovem, otimizando as respostas.
153E2.4 — Providencia cuidados a crianga/jovem promotores da majoragdo dos ganhos em saude,
recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem comuns e complementares, amplamente
suportadas na evidéncia.

154E2.5 — Promove a adaptagéo da criangal/jovem e familia & doenga cronica, doenga oncoldgica,
deficiéncial/incapacidade.
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Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, a Crianga e ao Jovem com cardiopatia congénita complexa e familia
1. Objetivos

v’ Apresentar os principais conceitos associadas a filosofia dos Cuidados Paliativos Pediatricos e niveis de
prestagéo de cuidados;

v" Definir os critérios para utilizagdo de uma abordagem paliativa no cuidado ao recém-nascido, crianga e/ou jovem
e sua familia;

v’ Apresentar as intervengdes de enfermagem associadas & promogéo de uma abordagem paliativa na crianga
portadora de uma cardiopatia congénita com necessidades paliativas e familia;

v Promover o envolvimento precoce dos Cuidados Paliativos Pediatricos ao recém-nascido, crianga e jovem
portador de uma cardiopatia congénita complexa com necessidades paliativas e familia;

2. Ambito

Aplica-se na prestagao de cuidados de enfermagem ao recém-nascido, crianga e jovem, portador de uma cardiopatia
congénita complexa, com necessidades paliativas e sua familia.

3. Definigoes

Combinag&o de diferentes anomalias cardiacas, presentes desde o nascimento da crianga,
que resultam numa deficiente funcdo cardiaca (Schroeder, et al., 2019; Thomford, et al.,
2020). Encontram-se por vezes associadas a alteragdes cromossdmicas; a sindromes
especificas, como a sindrome de Down, trissomia 13 e 18 e a sindrome de DiGeorge; e
anomalias congénitas presentes em outros sistemas do corpo, como anomalias renais e
hérmias diafragmaticas (Schroeder, et al., 2019).
Schroeder, et al. (2019), enuncia como cardiopatias congénitas complexas as seguintes
anomalias: ventriculo direito de dupla saida, transposicdo das grandes artérias, anomalia de
Cardiopatia Congénita Ebstein, sindrome do coragdo esquerdo hipoplésico, interrupgéo do arco adrtico, atresia da
Complexa pulmonar com septo intacto, ventriculo Unico, retorno pulmonar total anémalo, tetralogia de
Fallot, atresia da tricuspide e truncus arteriosus. Mazwi, et al. (2017) acrescenta as
cardiopatias congénitas associadas a sindrome genética ou a comorbidades; cardiopatia
congénita associada a insuficiéncia cardiaca sintoméatica ou a disfun¢do miocardia
significativa e a cardiopatia congénita considerada para transplante cardiaco. Consoante a
complexidade da anomalia cardiaca, esta podera ser também incluida nesta classificagdo. A
hipertensdo pulmonar, causada pelo aumento da resisténcia vascular pulmonar, podera
originar uma insuficiéncia cardiaca direita progressiva, associada a elevadas taxas de
mortalidade (Schroeder, et al., 2019).
Toda a pessoa com menos de 18 anos de idade, sendo que em caso de doenca cronica,
Crianga incapacidade e deficiéncia até aos 21 anos, ou 25 anos e/ou até que a transigéo apropriada
para a vida adulta esteja conseguida com sucesso (Ordem dos Enfermeiros, 2017, p. 4).
Cuidados Paliativos  Os cuidados paliativos pediatricos visam a melhoria da qualidade de vida e a satisfagéo das

Pediatricos necessidades especificas da crianga em diversos dominios (fisico, emocional, social e
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4. Referéncias

espiritual) e o apoio a familia, numa abordagem centrada na familia. Inclui o controlo
sintomatico, o descanso do cuidador, os cuidades na morte e o apoio ao luto. Inicia-se
aquando do diagnostico de uma doenga limitante ou com risco de vida, acompanhando a
crianga e familia ao longo da sua vida e na morte (Together for Short Lives, 2018). Esta
filosofia de cuidados nédo devera ser limitada as situages de fim de vida, mas sim, introduzida
no momento do diagnostico de uma crianga com uma doenga limitante ou ameagadora de
vida (Benini, et al., 2022).
Doenga para o qual o tratamento curativo podera ser viavel, mas podera falhar (Benini, et al.,
2022).
Doenga para a qual ndo existe cura possivel, podendo existir uma deterioragdo progressiva,
e um consequente aumento do nivel de dependéncia e diminuicdo da qualidade de vida
(Benini, et al., 2022).
Trata-se da percecdo individual sobre a posigdo na vida, considerando o contexto cultural e
sistemas de valores, relativamente aos objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes. E
um conceito abrangente, subjetivo e multidimensional, que incorpora o estado fisico e
psicoldgico, o nivel de independéncia, relagdes sociais, crengas pessoais e as relagdes com
0 meio ambiente (World Health Organization, 2012).
Cuidados fornecides por todos os profissionais de saiude que cuidam de criangas com
necessidades paliativas. A este nivel, os principios dos cuidados paliativos pediatricos
deverdo ser aplicados a todas as criangas com risco ou limitagéo de vida que apresentem
necessidades de cuidados de baixa complexidade, independentemente do contexto de
cuidados (Benini, et al., 2022).
Cuidados que deverdo ser fornecidos por uma equipa especialista em uma determinada
patologia com formagdo basica em cuidados paliativos pediatricos & crianga com
necessidades paliativas e familia. Estes cuidados deverdo ser prestados mesmo sem a
crianga e familia estarem referenciados para cuidados paliativos pediatricos (Benini, et al,
2022).
Cuidados que deverdo ser fornecidos num ambiente exclusivo, por uma equipa
multidisciplinar especialista em cuidados paliativos pediatricos. Indicado para criangas com
necessidades paliativas complexas e familias (Benini, et al., 2022).
E o enfermeiro responsavel pelos cuidados a determinada crianga e familia. E da sua
responsabilidade o diagnostico das necessidades da crianga e familia e consequente
elaboragéo do plano de cuidados individualizado. E o principal interlocutor com a restante
equipa multidisciplinar, sendo o responsavel pela qualidade de cuidados a crianga e familia
(Moura, et al., 2020).
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5. Responsabilidades

Enfermeiros do Servigo de Cardiologia Pediatrica, do Hospital

6. Descricdo

6.1 OrientacGes Gerais

O progresso tecnologico aliado ao desenvolvimento médico e cirurgico tem permitido o decréscimo da taxa de
mortalidade nos recém-nascidos, criangas e jovens com cardiopatia congénita complexa (Bertaud, et al., 2016). Nao
obstante, a cardiopatia congénita complexa continua a ser uma das principais causas de mortalidade infantil a nivel
mundial (Bertaud, et al., 2016; Morell, et al., 2019).

A sobrevida destas criangas enconfrasse por vezes associada a hospitalizagées multiplas e prolongadas (Bertaud,
etal., 2016; Morell, et al., 2019).

A prematuridade, o baixo peso ao nascer, a existéncia de uma sindrome genética em paralelo, a coexisténcia de
miltiplas anomalias cardiacas, a presenga simultdnea de anomalias extracardiacas e a idade no momento da cirurgia

constituem fatores de risco de mortalidade e morbilidade para estas criangas (Schroeder, et al., 2019).

ELABORADO/REVISTO
APROVADO
Vanessa
Nelas Data: [/ /2023
Data: 12/12/ 2022




MANUAL DE PROCEDIMENTOS EM ENFERMAGEM Edicé: 01

Abordagem Paliativa ao Recém-Nascido, a Crianga e ao Jovem com Reviséo: 01

s s g Pagina 5de 13
cardiopatia congénita complexa e familia

6.2 Instrucdes técnicas

A morte destas criangas ocorre frequentemente em unidades de cuidados intensivos pediatricos, sob elevada
exposigdo tecnologica (Morell, et al., 2019 e Vemuri, et al., 2022).

Perante estagios avangados da doenga, as intervengdes medicas e tecnologicas tendem a ser de caracter mais
agressivo, existindo relutncia na abordagem do fim de vida da crianga, originando uma deficiente preparagéo familiar
(Bertaud, et al., 2016).

Assim, considerando a filosofia dos cuidados paliativos pediatricos, é relevante a uniformizagéo de procedimentos
para a instituigdo de uma abordagem paliativa no cuidado ao recém-nascido, crianga e jovem com cardiopatia
congénita complexa e familia.

E de referir que cada intervengéo de enfermagem devera ter por base a aplicabilidade do quadro ético e deontolégico
orientador da profissdo.

A defesa do melhor interesse da crianga devera ser central no processo de tomada de decisdo. A equipa deverad
estar preparada para gerir eventuais conflitos associados a uma possivel discrepancia entre os interesses da crianga,

da familia e da equipa prestadora de cuidados (Benini, et al., 2022).

Crianga com cardiopatia congénita
complexa e familia

4

Reunido com a crianga (consoante o seu estadio de desenvolvimento), familia e enfermeiro
de referéncia

\ 4

Levantamento das necessidades da crianga e familia e dos seus objetivos

U ¥

Necessidades da crianga e Necessidades da crianga e familia de
familia de baixa complexidade elevada complexidade

Asseguradas pela equipa Referenciagéo para a Equipa Infra-

multidisciplinar do servigo Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos
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Acéo

Justificacéo

Acolhimento

Acolher a crianga e familia conforme preconizado
no servigo.

Realizar a avaliagdo inicial da crianga e familia
durante as primeiras 24 horas de internamento.
Perante o internamento de uma crianga com uma
cardiopatia congénita complexa e familia, designar
um enfermeiro de referéncia, que devera
preferencialmente acompanhar a crianga e familia,
durante o periodo de internamento.

Entregar o “meu diario” a familia, incentivando a sua
utilizagdo como ferramenta de suporte e esperanga.
Identificar os objetivos da crianga e familia,
procurando conjugar os mesmos com os objetivos
definidos pela equipa multidisciplinar.

Identificar as necessidades de cuidados da crianga
e familia (necessidades fisicas, psicologicas,
sociais, de desenvolvimento, espirituais e da
prépria familia).

Caso a crianga e familia apresentem necessidades
complexas de cuidados, discutir em equipa
multidisciplinar os beneficios do encaminhamento
precoce para a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos Pediatricos.

A referenciagdo para a Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos,
devera ser efetuada apds apresentagéo dos seus
beneficios a familia, desmistificando alguns
preconceitos que poderao existir.

O pedido de referenciagdo da crianga com
necessidades paliativas complexas e familia para a

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados

Facilitar o conhecimento da estrutura fisica, normas,
procedimentos e profissionais do servigo.

Promover a colheita de dados para a elaboragao de um
plano de cuidados adequado as necessidades da
diade.

A existéncia do enfermeiro de referéncia para a crianga
e familia potencializa a individualizagio dos cuidados a
crianga e familia e a satisfagdo da diade (Moura, et al.,
2020).

O diario de percurso € uma ferramenta que visa a
gestio da emocionalidade e esperanga, a criagdo de
memorias e a celebragdo de conquistas (Ordem dos
Enfermeiros, 2011).

Promover o envolvimento da familia nos cuidados
estabelecendo parcerias (Hockenberry, 2019).

O diagnéstico das necessidades da crianca e familia ira
permitir a elaboragdo de um plano de cuidados
individualizado.

A referenciagdo precoce da crianga com cardiopatia
congénita complexa e familia para a Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
Pediatricos, acarreta como principais beneficios: o
suporte em diferentes dimensdes da crianga e familia
durante o processo de doenga; facilita o controlo
sintomatico, uma tomada de decisdo informada e a
preparagao para o luto, bem como a promogéo de uma
melhor qualidade de vida da crianca e familia (Bertaud,
etal, 2016; Vemuri, et al., 2022).

A instituigdo precoce de intervencdes multidisciplinares

baseadas na filosofia dos cuidados paliativos
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Paliativos Pediatricos devera ser efetuado o mais
precocemente possivel, através do software
Sclinico®, no separador pedidos de colaboragéo.
No pedido deverdo ser enunciadas as
necessidades da crianga e familia previamente
identificadas pela equipa.

o FElaborar um plano de cuidados individualizado e
adaptado as necessidades da crianga e familia.

e Avaliar as intervengbes de enfermagem
implementadas, reformulando-as sempre que seja

necessario.

pediatricos a criangas com cardiopatias congénitas
complexas e suas familias resulta numa redugéo do
stress parental experienciado pela familia (Callahan, et
al., 2019).

O plano de cuidados paliativos pediatricos devera
promover o desenvolvimento fisico, cognitivo,
emocional e social da crianga, bem como incluir as

necessidades da propria familia (Benini, et al., 2022).

Trabalho em equipa

¢ |dentificar as necessidades da crianga e familia nas
diferentes dimensées (fisica, psicologica, social, de
desenvolvimento, espiritual e da propria familia).

s Referenciar, sempre que necessario, a crianga e
familia, para outros profissionais da equipa
multidisciplinar, com vista & promog&o do conforto e
qualidade de vida da crianga e familia.

e Aricular a prestagdo de cuidados entre os
diferentes profissionais & crianga e familia,
respeitando o seu ritmo de sono e vigilia.

*  Promover um espago de partilha entre os diferentes
membros da equipa multidisciplinar sobre o plano
de cuidados a prestar a crianga e familia, revendo

e reformulando-o sempre que necessario.

As criangas com necessidades paliativas e familias
habitualmente possuem necessidades em diversas
areas, sendo vital a existéncia de um trabalho em
equipa (Benini, et al., 2022).

A existéncia de uma equipa multidisciplinar
especializada, composta por: Médicos, Enfermeiros
(entre os quais existem especialistas em Enfermagem
de Reabilitagdo e Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica), Auxiliares de Agdo Médica, Psicologa,
Nutricionista, Assistente Social, Terapeuta da Fala e
Fisioterapeuta, proporciona a satisfagdo das
necessidades da crianga e familia em diferentes
dimensdes.

O trabalho em equipa pressupde que todos os
elementos da equipa sdo importantes e que deve existir
uma articulagao e sincronizagao dos cuidados a prestar
tendo em consideragéo o melhor interesse da crianga
e a satisfagio das necessidades da diade em todas as
dimensdes (Ribeiro & Martinez, 2021).

Apoio a familia

¢ Promover a privacidade da crianga e familia.

Direito assegurado pela Carta da Crianga Hospitalizada

(European Association for Children in Hospital, 2016).
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Promover a vinculagao.

Incentivar sempre que possivel a amamentagdo e o
contacto pele-a-pele.

Envolver a familia nos cuidados & crianga,
consoante as suas capacidades, o seu desejoe 0
estado de salide/doenca da crianga.

Promover a criagdo e o registo de memdrias
positivas (por exemplo através de fotografias).
Celebrar as principais conquistas da crianga e
familia.

Permitir a presenga dos pais junto da crianga
durante 24 horas por dia.

Incentivar periodos de descanso de ambos os pais
(em separado e em conjunto) durante o
internamento.

Considerar as necessidades da prépria familia
quando da elaboragéo do plano de cuidados da
diade, questionando as necessidades dos irmaos
(caso existam).

Identificar a rede de suporte familiar e comunitaria.
Facilitar a visita dos avos, principalmente em casos
de recém-nascidos.

Caso existam irmdos possibilitar o seu
envolvimento consoante © seu estadio de
desenvolvimento. Por exemplo aftravés da
possibilidade de visita, envio de um desenho /
fotografia ou realizagéo de videochamadas.
Fomentar a realizagdo de videochamadas entre a
crianga e familia, consoante o seu estadio de
desenvolvimento. Em caso de indisponibilidade de
equipamento, existe um telemével disponivel para
este efeito, localizado na Unidade de Cuidados

Intensivos.

A vinculagdo é essencial no desenvolvimento da
crianga. Durante o internamento este processo podera
encontrar-se comprometido, cabendo ao enfermeiro
aproveitar todas as oportunidades para o fomentar
(Querido, et al., 2021).

A amamentaco acarreta para o recém-nascido e para
a mae imensos beneficios, como por exemplo a
promogao da vinculagao.

Promover o envolvimento da familia nos cuidados
estabelecendo parcerias (Hockenberry, 2019).

A criagdo de memorias concretas e palpaveis é
benéfico para o processo de luto da familia (Schuelke,
etal., 2021).

A permanéncia dos pais & um direito assegurado pela
Carta da Crianga Hospitalizada (European Association
for Children in Hospital, 2016).

A familia devera ser apoiada na gestdo da
emocionalidade, sofrimento e da ansiedade associada
ao processo de doenca e pelas mudangas inevitaveis
na dinamica familiar (Benini, et al., 2022).

A identificagdo da rede de apoio familiar e comunitéria
& essencial para a construgéo de um plano de cuidados
adequado.

As necessidades dos irm&os e dos avos deverdo ser
também consideradas para a construgdo do plano de
cuidados (Benini, et al., 2022).

Possibilitar o apoio & crianga e familia, pela rede de

suporte familiar extra-hospitalar e comunitaria.
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e Considerar as crengas culturais, espirituais e
religiosas da crianga e familia.

e Questionar a familia sobre a sua religido e
necessidade de apoio religioso.

* Proporcionar a realizagao de rituais (espirituais,
culturais e religiosos) importantes para a crianga e
familia.

e Facilitar a permanéncia de objetos significativos
para a crianca e familia, considerando as normas
de controlo de infegao.

e Preparar a familia para a ocorréncia de uma
possivel morte prematura. Para tal deverdo ser
utiizadas técnicas de comunicagdo adequadas
(consultar Instrugdo de Trabalho — Transmissao de

Mas Noticias).

O conceito de espiritualidade pode ou n&o estar
relacionado a questoes religiosas. O apoio espiritual
deve ser oferecido a todos as criangas e familiares,
independentemente de sua religido (Benini, et al,
2022).

A abordagem sobre o fim de vida da crianga permite a
preparagao desta (consoante o seu estadio de
desenvolvimento) e da familia para este momento,
possibilitando a incorporagdo dos seus desejos e

preferéncias (Bertaud, et al., 2016).

Comunicagao adequada

e Transmitir a crianga as informagGes sobre o seu
estado de salde/doenca, consoante o seu estadio
de desenvolvimento e o seu desejo em ser
informada.

e Transmitir mas noticias @ familia com recurso a
técnicas de comunicagdo adequadas, com por
exemplo o protocolo SPIKES (consultar Instrugdo
de Trabalho — Transmissao de Méas Noticias).

e Promover a informagéo da familia sobre o estado
de saude da crianga e opgdes de disponiveis
(curativas efou paliativas), em sintonia e em
conjunto com a restante equipa multidisciplinar.

e Comunicar com a crianga e familia de forma
simples, clara e honesta, evitando equivocos,
distragdes e interrupgdes.

e Adequar a linguagem a familia, facilitando a sua

A maioria das criangas necessita de ser informada
sobre a sua doenga e prognéstico. Esta comunicagdo
devera ser efetuada com recurso a ferramentas e
estratégias adaptadas a idade, estddio de
desenvolvimento e necessidades individuais de cada
crianga. E importante oferecer a crianga a possibilidade
de falar sobre suas preocupagdes, desejos e
preferéncias, promovendo o seu controlo (Benini, etal.,
2022).

A comunicagao sobre o diagnostico e o prognostico da
crianga deve ocorrer num ambiente adequado e
seguro, considerando a cultura da crianga e da familia
(Benini, et al., 2022).

Devera ser questionada a compreensdc da familia
sobre a doenga e o prognéstico da crianga (Benini, et
al.,, 2022).

compreensao.
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e Atender ao que & comunicado (verbal e ndo
verbalmente) a familia. Evitar linguagem ou envio
de sinais contraditorios passiveis de confundir a
familia.

* Assegurar que a crianga e familia compreenderam
a informagéo transmitida.

e Mostrar disponibilidade para esclarecimento de
duvidas efou questoes.

¢ Fomentar a expresséo de sentimentos da crianga e

familia.

Controlo sintomatico

e |dentificar a sintomatologia apresentada pela
crianga.

e Procurar o alivio sinfomatico de todas as formas de
sofrimento e desconforto apresentadas pela
crianga.

e Prevenir sempre que possivel, eventuais
desconfortos que poderdo ser experienciados pela
crianga.

e  Otimizar o posicionamento da crianga com vista a
maximizagdo do seu conforto.

o Adequar o ambiente (luzes, temperatura e ruido) da
unidade da crianga, promovendo o conforto e
privacidade da crianga e familia.

e Manter um controlo eficaz da dor da crianga,
otimizando a analgesia prescrita (consultar Norma
- Dor em Pediatria de 2016 e a Norma — Estratégias
Néo Farmacologicas Para o Alivio da Dor Recém-

Nascidos, Criangas e Adolescentes de 2015).

A prevencdo e o alivio sintomatico sdo dois dos
objetivos dos cuidados paliativos pediatricos. Neste
sentido é importante assegurar um correto
acompanhamento da crianga e um eficaz controlo
sintomatico afravés da instituigdo de intervengoes
farmacologicas e/ou ndo farmacologicas (Benini, et al.,
2022).

Os sintomas mais comuns incluem: espasticidade,
convulsdes, dor, ansiedade / medo, depresséo,
astenia, fadiga, prurido, dispneia, diarreia, nauseas /
vomitos, confusado / delirio, boca seca, lesdes cutaneas

e obstipagao (Benini, et al., 2022).

Transicao para o domicilio:
o |dentificar as necessidades da crianga e familia no

domicilio.

A fransi¢éo para o domicilio & maioritariamente um dos

principais objetivos da crianga e da familia. A transigéo

de cuidados permite que os cuidados & crianga
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Capacitar a familia para cuidar da crianga no
domicilio (inclusive para a manipulagdo de
equipamento especifico).

Identificar a rede de suporte familiar e comunitario
da crianga e familia (incluindo membros proximos
da comunidade onde a crianga e familia se
encontram inseridas que poderdo ser agentes
facilitadores na transigéo dos cuidados).

Estar disponivel para esclarecer eventuais duvidas
relacionadas com a situagéo de saude / doenga da
crianga junto dos agentes educativos da crianga na
comunidade.

Encaminhar as criangas com elevada complexidade
de cuidados e familias para a Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
Pediatricos, em conjunto com a restante equipa
multidisciplinar.

Encaminhar as criangas com necessidade de
cuidados no domicilio e familias para os Cuidados
de Saude Primarios, de acordo com as suas
necessidades e disponibilidade de recursos
comunitarios, assegurando a continuidade de
cuidados.

Facilitar a referenciagdo das criangas que cumpram
os critérios de elegibilidade e familias para o
Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na

Infancia.

continuem a ser assegurados, sem a existéncia dos
desconfortos associados ao ambiente hospitalar
(Benini, et al., 2022).

A identificagdo da rede familiar e comunitaria da
crianga e familia ird permitir combater a soliddo muitas
vezes experienciada pelas familias de criangas
gravemente doentes (Benini, et al., 2022).

A frequéncia escolar deve ser garantida sempre que
possivel (Benini, et al., 2022).

0 encaminhamento da crianga e familia para a Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
Pediatricos, ira possibilitar um acompanhamento
multiprofissional € encaminhamento para as estruturas
integrantes da Rede Nacional de Cuidados Paliativos.
O Sistema Nacional de Interven¢do Precoce na
Infancia destina-se a criangas (0-6 anos) e familias,

que apresentem as seguintes condigdes:

(@]

“Alteracbes nas fungbes ou estruturas do corpo
que limitam o normal desenvolvimento e a
participagdo nas atividades tipicas, tendo em conta
os referenciais de desenvolvimento proprios, para
arespetiva idade e contexto social” (Direcao-Geral
da Educacéo, 2022)

“Risco grave de atraso de desenvolvimento pela
existéncia de condigbes biolégicas, psicoafectivas
ou ambientais, que implicam uma alta

probabilidade de aftraso relevante no
desenvolvimento da crianca” (Direcéo-Geral da

Educacéo, 2022)

Apoio ao luto

Durante o processo de doenca, morte e |uto facilitar
o acompanhamento psicologico da crianga
(consoante estadio de desenvolvimento) e da

familia, incluindo os irmaos.

O apoio psicolégico devera ser disponibilizado a todos
os membros da familia apoés a morte da crianga e,
quando possivel, pelo tempo que for necessario
(Benini, et al., 2022).
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Promover a privacidade da crianga e familia.

Estar disponivel para falar sobre a morte com a
crianca, consoante o seu estidio de
desenvolvimento, e familia (se for esse o seu
desejo).

Facilitar a realizagéo de rituais de acordo com as
crencas religiosas, espirituais e culturais da crianga
e familia.

Permitir a familia ter a crianga ao colo, no momento
da morte, se for essa a sua vontade.

Estar presente e disponivel para a crianga e familia.
Estar atento a eventuais sinais ou sintomas
passiveis de provocar desconforto & crianga,
intervindo com vista a sua minimizagéo.

Permitir que a crianga e familia experienciem este
momento de acordo com os seus desejos, de forma
a proporcionar uma maior tranquilidade na vivéncia
do momento da morte (por exemplo: ouvir uma
musica importante, ...).

Respeitar a vontade da familia em estar ou néo
presente no momento da morte da crianga.

Apds a morte, permitir que a familia se despega da
crianga.

Entregar & familia os pertences da crianga e
memérias construidas durante o internamento.
Orientar a familia para grupos de suporte existentes
na comunidade.

Orientar a familia para os procedimentos a realizar
apo6s a morte da crianga (se necessario solicitar o
apoio da assistente social).

Registar os contactos da familia numa base de
dados.

Assegurar a dignidade e o respeito pela crianga e

familia durante o processo de morte da crianga.

Satisfagho das necessidades espirituais da crianga e
familia de preparagdo para o momento da morte,

consoante as suas crengas (Benini, et al., 2022).

Estes momentos serdo os ultimos em que a familia
estara com a crianga devendo, sempre que possivel,
serem respeitados os seus desejos (Schuelke, et al.,
2021).

Deverdo ser preservadas as memorias construidas
durante o internamento. A criagdo de memérias
concretas e palpaveis & benéfica para o processo de
luto familiar (Schuelke, et al., 2021).

Perto do momento da morte o enfase devera ser
colocado em horar e dignificar a vida da crianga. A
criagdo de memérias neste momento podera produzir
uma associagdo negativa da familia &s mesmas
(Schuelke, et al., 2021).

O apoio ao luto devera ser assegurado durante, pelo
menos, treze meses apés a morte da crianga. Neste

sentido, o envio de cartoes personalizados trata-se de
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o Enviar um cartio de condoléncias do servigo para uma pratica significativa. Na generalidade, as familias
a familia um més e um ano apos a morte da crianca. apreciam este gesto (Schuelke, et al., 2021).

e Assegurar que a familia se encontra a ser |  Todas as familias deverdo receber alguma forma de
acompanhada por um psicologo durante o processo acompanhamento do luto (Schuelke, et al., 2021).

de luto (questionar psicologa do servigo sobre a

realizacdo de contacto telefonico & familia).

7. Registos
s  Os registos de enfermagem deverdo, sempre que possivel, ser efetuados através da identificagdo dos focos de
enfermagem alterados e consequente estruturagéo do plano de cuidados adequado ao recém-nascido, crianga
e jovem com necessidades paliativas e familia. Em caso de necessidade, as informagdes deverdo ser

complementadas com recurso as notas gerais de enfermagem.

8. Anexos

Nao tem.
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NOTA INTRODUTORIA

Os Cuidados Paliativos Pediatricos, segundo a Together for Short Lives (2018),
sdo uma filosofia de cuidados que visa a promocao da qualidade de vida da criancga
com risco ou com doenga limitante de vida e da sua familia.

Benini et al. (2022) referem que todas as criancas portadoras de uma patologia
com duragao prevista de pelo menos 12 meses (a ndo ser que a morte ocorra durante
este periodo) com envolvimento multissistémico ou de apenas um érgao com elevada
gravidade (como € o caso das cardiopatias congénitas complexas), sdo elegiveis para
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Considerando Lacerda et al. (2014), Bertaud et al. (2016) e Morell et al. (2019),
a cardiopatia congénita complexa continua a ser uma das principais causas de
mortalidade infantil, em Portugal e no Mundo. Concomitantemente, a sobrevida destas
criangas encontra-se por vezes associada a hospitalizagdes multiplas e prolongadas
(Bertaud et al., 2016; Morell et al., 2019), com consequente implicagdo na qualidade
de vida experienciada.

Ao considerar o que foi exposto, as criangcas com cardiopatia congénita
complexa e suas familias poderao apresentar necessidades paliativas nao atendidas.
Neste sentido, € urgente disponibilizar ferramentas que vao ao encontro da
implementagdo de uma abordagem paliativa por todos os profissionais que cuidam
destas criangas, independentemente do local onde as mesmas se encontrem.

O diagnéstico de uma cardiopatia congénita complexa associado a
imprevisibilidade do percurso da doencga, origina na familia sentimentos de medo e de
incerteza ameacgadores da esperanca (Carvalho et al. 2022).

De acordo com Hill e Feudtner (2016), a esperanca é essencial a vida, sendo
vital em Cuidados Paliativos Pediatricos. Paralelamente, Sisk et al. (2018) referem que
a esperanca parental € multifatorial, ndo sendo apenas focalizada na cura da crianca,
realgando que a mesma persiste mesmo apds um mau prognostico. Esta afirmacéao é
particularmente relevante em Cuidados Paliativos Pediatricos.

Maravilha et al. (2021) reforcam a importancia da esperancga, considerando-a
como um recurso interno fortalecedor da familia, sendo essencial na aceitagdo do
diagnostico da crianga. Cavaco et al. (2010) referem que a esperancga prepara o
individuo para enfrentar situagdes de crise, manter a qualidade de vida, determinar

objetivos adequados e promover a saude. Para estes autores, a esperanca €



essencial ao cuidado de enfermagem, sendo um conforto, uma eventual saida de um
ciclo de sofrimento.

A Ordem dos Enfermeiros salientou a importancia deste conceito para a pratica
de enfermagem pediatrica elaborando em 2011 um guia orientador de boa pratica
sobre a promogao da esperancga. Neste guia é referido que a esperanga € um conceito
essencial aos cuidados de enfermagem, sendo parte integrante da relagao terapéutica
(Ordem dos Enfermeiros, 2011). O diario de percurso surge como uma ferramenta que
visa a gestao da emocionalidade e esperanca da familia, a criagdo de memoarias e a
celebracao de conquistas (Ordem dos Enfermeiros, 2011).

Assim, reconhecendo a importancia da esperanca nas familias das criangas
com cardiopatia congénita complexa hospitalizadas num servigo de internamento
cirargico, foi proposta a elaboracédo de um diario de percurso. A proposta foi aceite
pela enfermeira gestora e restante equipa de enfermagem do servigo.

A sua construgao teve como objetivos:

e Promover a esperanga da familia da crianga com cardiopatia congénita

complexa hospitalizada neste servigo de internamento;

e Facilitar e elogiar o envolvimento da familia nos cuidados a criancga

hospitalizada neste servigo de internamento;

e Criar memodrias positivas durante o tempo de internamento;

e Celebrar os sucessos e aquisicdo de competéncias experienciados durante

o internamento neste servigo.

Esta ferramenta foi apresentada a equipa de enfermagem durante a sessao de
sensibilizagao realizada no servigo, apresentada no Apéndice VII.

Neste diario foi criado um espagco de expressdao de emocgbes parentais,
objetivando-se a evidéncia das principais qualidades dos mesmos.
Concomitantemente, foi construida uma area de valorizagdo da presenca e
envolvimento da restante familia (irmaos e avés). Por fim, foi promovido o enaltecer
das competéncias parentais no cuidado a crianga, proporcionado um
acompanhamento da familia no periodo pré e pds-operatorio, celebrando as principais
conquistas obtidas durante o internamento.

A luz da Teoria do Conforto de Kolcaba, as intervencdes de enfermagem de
coaching encontram-se intimamente relacionadas com a promoc¢ao da esperanca,
refletida pela utilizagcdo de diversos instrumentos como o diario de percurso
apresentado (Kolcaba & DiMarco, 2005).



Concluindo, considero que a elaboragao deste diario de percurso acarretou
beneficios para a crianca e familia, para a equipa e para mim enquanto enfermeira
num percurso formativo especializado.

Para a crianca e familia ira proporcionar uma oportunidade de promocgao da
esperanga, gestdo da emocionalidade, criagdo de memorias e celebragdo de
conquistas, essenciais a vivéncia do periodo de hospitalizagdo da crianga com
cardiopatia congénita complexa.

Para a equipa, este diario de percurso constitui uma ferramenta de esperanca
disponivel e acessivel a todos os enfermeiros, possibilitando uma maior qualidade dos
cuidados prestados a crianca e familia.

Pessoalmente, permitiu o desenvolvimento da unidade de competéncia
155E2.5.5 (Regulamento n.° 422/2018, 2018), bem como o aprofundar de
competéncias nos dominios dos conceitos de Cuidados Paliativos Pediatricos e de

Esperancga, permitindo um cuidar holistico e de qualidade a crianga e familia.

155E2 5.5 - Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca.
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INTRODUCAO

O cuidar em pediatria é intrinseco aos conceitos de Cuidados Centrados na
Familia e de Cuidados Nao Traumaticos, transversais a todos os contextos de
cuidados onde a crianca e familia se inserem. Os Cuidados Centrados na Familia
reconhecem que a crianga e familia sdo unicos e um todo, foco da prestacao de
cuidados de enfermagem (Smith, 2018). Paralelamente, promovem o
desenvolvimento de parcerias no cuidar, reconhecendo a familia como uma constante
na vida da crianga, apoiando-a na tomada de decisao, aproveitando os seus pontos
fortes e experiéncia no cuidar da crianga (Smith, 2018; Hockenberry, 2019).

A prestacdo de Cuidados N&o Traumaticos tem por base a realizagédo de
intervengdes que eliminem ou minimizem a dor e o desconforto vivenciado pela
crianca e familia. Esta filosofia tem por objetivo primordial o de ndo causar dano a
crianca e familia. Neste sentido, a mesma assenta em trés principios: minimizar o
tempo de separacdo entre a crianca e a familia, promover o sentimento de controlo e
prevenir ou reduzir a lesdo corporal e a dor (Hockenberry, 2019).

O Servigo Nacional de Saude tem por dever assegurar a promog¢éo da saude,
prevengdao da doencga e o tratamento e reabilitacdo dos utentes, encontrando-se
organizado em cuidados primarios, hospitalares, continuados ou paliativos (Entidade
Reguladora da Saude (ERS), 2021).

Os cuidados de saude primarios constituem um elemento central do Servigo
Nacional de Saude, assumindo fungbes essenciais de promocédo da saude e
prevencgao da doenga, de prestacao de cuidados de saude, e de acompanhamento de
qualidade e proximidade as pessoas (ERS, 2021). A rede de cuidados de saude
primarios é organizada em diferentes estruturas, na qual se integra a Unidade de
Saude Familiar onde tive a oportunidade de desenvolver o meu projeto de estagio.

O Programa Nacional de Vacinagao € universal, gratuito e acessivel a todas as
pessoas que se encontrem em Portugal. Tem por objetivo diminuir as taxas de
morbilidade e mortalidade associadas a doencgas infeciosas para as quais existem
vacinas. Este programa realca a necessidade de aproveitamento de todas as
oportunidades de vacinag¢ao, de forma a manter elevados niveis de cobertura vacinal
(Direccao-Geral da Saude (DGS), 2020).

Os cuidados de saude primarios pela sua proximidade e acessibilidade a
populagdo, em consonancia com os principios de promog¢ao da saude e prevengao da

doenca, constituem locais de eleicdo para a vacinacao.



Ao considerar o Programa Nacional de Vacinagao, é observavel que a maioria
das vacinas sdo administradas em idade pediatrica. De acordo com Sapci et al. (2021)
a dor associada a procedimentos invasivos (como a vacinagao) € a causa mais
frequente de dor em pediatria. E referido, segundo os mesmos autores, que a dor é
frequentemente acompanhada por sentimentos de medo e ansiedade da crianga e
dos pais. Neste sentido, € importante ressalvar que experiéncias negativas
associadas a vacinagao podem originar: comportamentos de hesitagdo ou recusa
vacinal, medo associado a procedimentos invasivos, comportamentos inadequados
aquando da realizagdo dos mesmos e evitagao dos cuidados de saude (Friedrichsdorf
et al., 2018; Sapci et al., 2021).

Nesta dtica, considerando o Regulamento n.° 422/2018, nas unidades de
competéncia 'E1.1.5., 9'E2.2.2. e '9®E2.2.3. é visivel a pertinéncia para a
abordagem desta tematica junto da equipa de enfermagem da Unidade de Saude
Familiar. Concomitantemente, atendendo ao referencial tedrico que sustenta a
elaboracao deste trabalho, é relevante a sensibilizagdo dos enfermeiros para a pratica
de estratégias ndo farmacoldgicas que visem a promog¢ao de conforto na vacinagao
da crianga.

Desta forma, foi discutida com a enfermeira orientadora e professora
orientadora a pertinéncia da realizacdo de uma sessao de sensibilizagao destinada a
equipa de enfermagem sobre esta tematica, tendo a mesma sido aceite.
Paralelamente, pretendia-se a apresentac¢do e doacgao a instituicdo de um dispositivo
de frio e vibragédo (Buzzy®), que também foi alcangada.

Apods consulta e analise da evidéncia disponivel sobre a tematica, a sesséo de
sensibilizagao foi estruturada para uma duracéo de 45 minutos, com os seguintes
objetivos:

e Analisar os conceitos de Cuidados Centrados na Familia, Cuidados Nao

Traumaticos e Teoria do Conforto em Pediatria;

e I|dentificar as estratégias ndao farmacoldgicas promotoras do conforto da

crianca durante a vacinacgao;

e Sensibilizar os enfermeiros para a utilizagao da técnica de frio e de vibracéo

como estratégia de conforto durante a vacinagao na crianga.

136E1.1.5 — Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem
no sentido da adog¢ao de comportamentos potenciadores de saude.

157E2.2.2 - Garante a gestdo de medidas farmacoldgicas de combate a dor.

158£2.2.3 - Aplica conhecimentos e habilidades em terapias néo farmacoldgicas para o alivio da dor.



Por forma a promover uma maior adesdo da equipa de enfermagem, a
formacao foi efetuada via presencial, durante o horario de funcionamento da Unidade
de Saude Familiar. O horario e o dia foram adequados tendo em consideragao a
disponibilidade referenciada pela equipa de enfermagem.

A divulgacédo da formacéao foi efetuada através do envio de um convite, via
plataforma WhatsApp, a equipa de enfermagem, assegurando que a informagao seria

transmitida a toda a equipa, potenciando a sua participagao.
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OBJETIVOS DA SESSAO
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O CUIDADO PEDIATRICO

Minimizar o
tempo de
separacao entre

acriancaea
familia

' Familia centro
dos cuidados

Promover o
sentimento de
controlo

Parcerias

Cuidados Nao Traumaticos

Familia como

Reduzir a dor
um todo

Cuidados Centrados na Familia

(Hockenberry, 2019)
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O CONFORTO EM PEDIATRIA

N E uma “sensacio de N E uma necessidade basica;
tranquilidade fisica e bem- N E experienciada de forma
estar corporal” (ICN, 2018, holistica.

p.32). (Kolcaba, 2003; Kolcaba 2015).

: Intervencgdes
Tipos de B
i * Técnica
* Alivio e
* Tranquilidade * Coaching
s » Comfort food for
ranscenaencia tbe Sﬂl.ﬂ

(Kolcaba, 2003; Kolcaba 2015).
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O CONFORTO EM PEDIATRIA
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1

Conforto consiste na

experiéncia imediata da
satisfacdo das necessidades de
alivio, tranquilidade e
transcendéncia em quatro
contextos (Kolcaba 2003,
Kolcaba, 2015).
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Fonte: Bance de Imagens do Powerpoint

e tretuant

Para sentir alivio a crianca e
familia ndo necessitam de possuir
um desconforto prévio (Kolcaba &

DiMarco, 2005).

e
_— e s = ==
-

-

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint

ESELS)ys



A VACINAGCAO NA CRIANCA

O Programa Nacional de Vacinagao tem por objetivo
diminuir as taxas de morbilidade e mortalidade
associadas a doencas infeciosas para as quais
existem vacinas (DGS, 2020).

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint

Adesao a vacinagao € influenciada pela sua aceitagao
por parte dos cidadaos (Sapci, et al., 2021).

A dor associada a procedimentos invasivos (como a vacinacao) é a causa mais frequente
de dor na criancal!

(DGS, 2012; Sapdi, et al., 2021)

"E uma experiéncia sensorial €
emocional desagradavel,
resultante da leséo real ou
potencial dos tecidos
associada a procedimentos
diagnosticos ou terapéuticos”.

E acompanhada frequentemente
por sentimentos de medo e
ansiedade da crianca e dos pais.

(DGS, 2012; Sapci, et al,, 2021)

(DGS, 2012, p. 3)
ESEL").7
FE
A VACINACAO NA CRIANCA
Experiéncias negativas associadas a vacinacdo podem originar:
» Comportamentos de hesita¢do ou recusa vacinal;
* Medo associado a procedimentos invasivos, comportamentos inadequados aquando da
realizacao dos mesmos e evitagdo dos cuidados de satde. (Friedrichsdorf, et al,, 2018; Sapdi, et al,, 2021).

Abordagem farmacolégica:

Creme anesteésico: Spray anestésico
* Cloridrato de lidocaina em gel a * Lidocaina a 10%

2% * Cloreto de etilo

* Lidocaina creme a 4%

* Lidocaina (25 mg/g) + Prilocaina
(25 mg/g) = EMLA®

(Batalha & Correia, 2018; Sapdi, et al., 2021).

O recurso a intervengdes ndo farmacologicas no
alivio da dor, permite a reducao da dor e da
ansiedade associadas a procedimentos invasivos na
crianga (DGS, 2012).

Fonte: Banco de Imagens do Powerpoint

D

e Ltos



ESTRATEGIAS NAO FARMACOLOGICAS
PROMOTORAS DE CONFORTO DA CRIANCA
NA VACINACAO

As intervencdes nao farmacoldgicas sdo um recurso
importante no alivio da dor da crianca.

Muitas das intervengdes nao farmaceologicas atuam
na modificacdo do significado da dor.

A presenca dos pais @ um elemento
importante na planificacdo de intervences
individualizadas a crianga.

(OGS, 2012; OF, 2015

EE_EL_,: ;-:__'1

ESTRATEGIAS NAO FARMACOLOGICAS
PROMOTORAS DE CONFORTO DA CRIANGA
NA VACINACAO

(DGS, 2012; OE, 2013)
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ESTRATEGIAS NAO FARMACOLOGICAS
PROMOTORAS DE CONFORTO DA CRIANGA
NA VACINACAO

Contengéo

(DGS, 2012)
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O FRIO E A VIBRACAO COMO ESTRATEGIAS DE
CONFORTO

A utilizacio combinada de frio e vibracio é uma das _
(E um método de acdo rapida, de baion

estratégias ndo farmacolégicas (fisica / periférica) o de acao r
Ao . _ ) , custo e de facil aplicagao.
eficaz no alivio da dor e ansiedade em criancas

durante procedimentos invasivos.

(Hui-Chuan, et al., 2021; Sapdi, et al., 2021).

(Sapdi, et al., 2021).
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O FRIO E A VIBRACAO COMO ESTRATEGIAS DE
CONFORTO

O Buzzy® ¢é um equipamento que reduz a dor provocada por agulhas (ex: na
administracdo de vacinas, pungées venosas, administracao de medicacao intramuscular,
entre outros). Go On Living (s/d)

Fonte: Go On Living (s/d)

ESELD),/

O FRIO E A VIBRACAO COMO ESTRATEGIAS DE
CONFORTO

Buzzy Mini Hesltheare

https://youtu.be/ZBrPKX4n-BM https://youtu.be/mvFZ6bBnDbO .. co on i)

ESELD



O FRIO E A VIBRACAO COMO ESTRATEGIAS DE
CONFORTO I

Ligar o Buzzy®

* Quando o Buzzy® estiver colocado no local apropriado, pressione o botdo

gue se encontra no topo do Buzzy®. O Buzzy® tem um temporizador de 3
minutos.

Go On Living (s/d)

ESEI._,; ;?_1_5
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CONSIDERAGOES FINAIS

O Regulamento de Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(Regulamento n.° 140/2019), no dominio de competéncia do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais, realga a importdncia da formacdo continua e
especializada em enfermagem.

Na Unidade de Saude Familiar, a equipa de enfermagem encontra-se
organizada pela metodologia de enfermeiro de familia. Esta metodologia de trabalho
pressupde que o enfermeiro de familia presta cuidados globais a familia, nas
diferentes fases da vida desta familia, e em todos os contextos da comunidade, ao
nivel da prevengao primaria, secundaria e terciaria (Decreto-Lei n.° 118/2014). Neste
sentido, é exigido ao enfermeiro o dominio de um corpo de conhecimentos em
enfermagem em diferentes areas (Saude Infantil e Pediatrica, Saude Materna,
Planeamento Familiar, Saude Materna, entre outras valéncias).

Aliado a este facto, a equipa de enfermagem desta Unidade de Saude Familiar
apresenta um percurso formativo bastante diferenciado nas diferentes valéncias,
existindo uma multiplicidade e diversificagdo de percursos profissionais, sendo que
nem todos abrangeram uma passagem pelo contexto pediatrico. Estes dois fatores
evidenciam a relevancia da sessao de sensibilizagao apresentada.

Embora a evidéncia cientifica releve uma elevada taxa de cobertura vacinal em
Portugal (DGS, 2020) é importante assegurar a manutengdo da qualidade nos
cuidados, enfatizando a relevancia dos Cuidados N&o Traumaticos durante a
realizagcao de procedimentos invasivos, como a vacinagao. Desta forma, € assegurada
a promocgao da aceitagcdo da mesma pela populagao.

Muito embora, atualmente a dor seja considerada como o 5° sinal vital, tendo a
evidéncia cientifica demonstrado a sua existéncia em pediatria, inclusivamente em
neonatologia, considero que esta sessao foi pertinente na medida em que permitiu
reforgar alguns conceitos, demonstrando a evidéncia atualmente disponivel.

No decurso da formacéao e do préprio estagio foram encontradas limitagées na
implementagao de algumas estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas de alivio
da dor, pela indisponibilidade de recursos, como a sacarose. Mas, foi notdria a
preocupacgao da equipa de enfermagem em procurar proporcionar uma experiéncia
positiva e ndo traumatica a crianga e familia que recorria a instituigao.

Concomitantemente, foram visiveis sentimentos de ansiedade e medo em

alguns pais e ou cuidadores durante a vacinagdo da crianga, associadas a



experiéncias anteriores. Foi verbalizado por estes que estas experiéncias foram
vivenciadas ainda em idade pediatrica, condicionando os seus sentimentos face a
procedimentos invasivos em idade adulta.

A doagao do dispositivo de frio e vibragao para a equipa de enfermagem, tratou-
se de uma mais-valia, na medida em que proporcionou uma nova estratégia nao
farmacolégica de alivio da dor, a ser utilizada durante procedimentos invasivos a
crianga, como a vacinagao.

Pelo timing da formacéo, infelizmente nao existiu oportunidade de experimentar
a mesma durante o periodo de estagio. Contudo, pelo feedback obtido pela enfermeira
orientadora, a posteriori, o recurso a este dispositivo foi importante e satisfatério como
estratégia técnica de alivio da dor e como estratégia de coaching, visando a
tranquilidade da crianga e familia. Esta ultima foi experienciada pelo design do préprio
dispositivo, permitindo recurso a técnicas de distracdo e imaginagao guiada durante a
vacinacao.

A formagao teve a participagcao da totalidade dos elementos da equipa em
fungdes na Unidade, bem como de alunos de enfermagem do Curso de Licenciatura.
A avaliacdo da mesma foi realizada presencialmente, tendo sida referenciada a sua
importancia e pertinéncia.

Por fim, considero que esta sessao teve mais-valias para a crianga e familia,
na medida em que permitiu uma atualizacdo de competéncias da equipa nesta
tematica, possibilitando a existéncia de cuidados ndo traumaticos, de qualidade e
holisticos a crianca e familia.

Para a equipa, a oportunidade de atualizagdo de conhecimentos neste ambito,
tendo por base a evidéncia disponivel, tratou-se também de uma mais-valia.
Paralelamente, esta foi complementada pela disponibilidade de mais um recurso que
podera ser utilizado pela mesma durante a realizagao de procedimentos invasivos a
crianga.

Pessoalmente, considerando o meu percurso de especializagado formativa, a
sua realizagdo permitiu o desenvolvimento das competéncias '*°E1.1.5, '90E2.2.2,
161E2.2.3 (Regulamento n.° 422/2018) e '9%2D2.1 e '9D2.2 (Regulamento n.°

140/2019). Simultaneamente, possibilitou a mobilizagcdo do referencial tedrico que

1%9E1.1.5 — Procura sistematicamente oportunidades para trabalhar com a familia e a crianga/jovem no
sentido da adogao de comportamentos potenciadores de saude.

160E2.2.2 — Garante a gestao de medidas farmacoldgicas de combate a dor.

161E2.2.3 — Aplica conhecimentos e habilidades em terapias n&o farmacologicas para o alivio da dor.
62D2.1 — Responsabiliza-se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de trabalho.

163D2,2 — Suporta a pratica clinica em evidéncia cientifica.



suporta esta tematica adaptando-a as necessidades sentidas e experienciadas pela

equipa de enfermagem.
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NOTA INTRODUTORIA

Os Cuidados Paliativos Pediatricos, segundo a Together for Short Lives (2018),
sdo uma filosofia de cuidados que visa a promocéao da qualidade de vida da crianga
com risco ou com doenga limitante de vida e da sua familia.

O Centro de Desenvolvimento Infantil onde tive a oportunidade de desenvolver
0 meu projeto de estagio trata-se de uma instituicido de referéncia na area da
habilitacdo e/ou reabilitacdo de criangcas com alteracbes de desenvolvimento
congénitas e/ou adquiridas. O seu enfoque visa a capacitacao da crianca e familia,
portadora de uma patologia essencialmente do foro neuroldgico, como: a paralisia
cerebral, traumatismo cranio encefalico, lesdes vertebro medular, acidente vascular
cerebral, entre outras. Algumas das criancgas internadas na instituicdo possuiam mais
de uma patologia diagnosticada, com consecutivas implicagées na sua qualidade de
vida.

Considerando o que foi exposto, aliado a definicdo de Cuidados Paliativos
Pediatricos apresentada pela Together for Short Lives (2018), conjuntamente com as
cinco categorias de doengas ameacgadoras e/ou limitantes de vida elegiveis para os
Cuidados Paliativos Pediatricos definidas por Benini et al. (2022), € presumivel que
algumas destas criancas e familias poderao possuir necessidades paliativas nao
atendidas.

E de salientar que durante o periodo de desenvolvimento deste projeto ndo se
encontravam hospitalizadas criangas neste centro, com seguimento atual ou anterior
por equipas de Cuidados Paliativos Pediatricos. Muito embora, existissem criangas
portadores de doencgas cronicas complexas, com seguimento em multiplas
especialidades e com limitagdes na qualidade de vida e conforto.

De acordo com Benini et al. (2022), os Cuidados Paliativos Pediatricos visam a
satisfacédo das necessidades fisicas, de desenvolvimento, psicoldgicas, sociais e
espirituais da criangca, bem como as necessidades da propria familia.

Neste sentido, foi considerado essencial disponibilizar uma ferramenta que
fosse ao encontro da satisfacao das necessidades psicoldgicas e espirituais destas
criangas e familias, potenciando a maximizagédo da sua qualidade de vida, conforto e
esperancga durante o periodo de hospitalizagao.

De acordo com Hill e Feudtner (2016), a esperanca é essencial a vida, sendo

vital em Cuidados Paliativos Pediatricos. Paralelamente, Sisk et al. (2018) referem que



a esperanca parental € multifatorial, ndo sendo apenas focalizada na cura da crianca,
realgando que a mesma persiste mesmo apés um mau prognaostico.

Maravilha et al. (2021) reforcam a importancia da esperancga, considerando-a
como um recurso interno fortalecedor da familia, sendo essencial na aceitagao do
diagnéstico da crianga. Cavaco et al. (2010) referem que a esperanga prepara o
individuo para enfrentar situagdes de crise, manter a qualidade de vida, determinar
objetivos adequados e promover a saude. Para estes autores, a esperanca €
essencial ao cuidado de enfermagem, sendo um conforto, uma eventual saida de um
ciclo de sofrimento.

Atendendo a que algumas criangas e familias hospitalizadas nesta instituigcao
tinham padecido de alteragbes abruptas na sua situagcéo de saude, com consequentes
limitagdes a diversos niveis geradoras de sofrimento e desconforto, € importante
incidir na esperanga como foco dos cuidados de enfermagem a esta populagao. As
intervencdes de esperanga deverao ir ao encontro da promog¢ao da readaptacao a
uma nova situagcdo de saude da crianga e familia, auxiliando-as na definicdo de
objetivos adaptados a uma nova realidade.

A luz da Teoria do Conforto de Kolcaba, as intervengdes de enfermagem de
coaching encontram-se intimamente relacionadas com a promogéao da esperanca.
Estas intervengdes visam o alivio da ansiedade, o instilar de esperancga, a escuta e a
definicao de objetivos (Kolcaba & DiMarco, 2005). As intervengoes de comfort food for
the soul, que visam a transcendéncia, poderao igualmente ter como objetivo a
promocao da esperanga. Um exemplo disso, € a celebragéo de conquistas da crianca
durante o internamento.

Assim, reconhecendo a importdncia da promoc¢ao da esperanca nesta
populacao, apoiada pelo referencial tedrico que suporta este projeto, foi proposta a
elaboragao de uma caixa magica. Esta caixa continha 90 mensagens, cada uma delas
escrita com o propdsito de promover a esperanga da crianga e familia. Cada caixa
continha a indicagéo para que fosse lida uma mensagem por dia. As caixas seriam
entregues a criangas na fase da adolescéncia, ou seja, a partir dos 11 anos, que nao
possuissem défices que condicionassem a sua compreensao das mensagens.

Paralelamente, nesta caixa, também foram colocadas 10 mensagens em
branco, com o propésito de nas mesmas serem escritas mensagens dirigidas a crianca
por pessoas significativas para esta. A proposta foi apresentada a enfermeira

orientadora, tendo a mesma sido aceite.



E de ressalvar a existéncia de um grupo de trabalho no servico para o
desenvolvimento da tematica da esperancga, salientando a existéncia de ferramentas
ja desenvolvidas pelo mesmo, como o diario da esperancga e a arvore dos talentos.
Encontrando-se em desenvolvimento um dossier tematico e um jardim da esperanca.

Assim a construcao desta caixa magica teve como objetivos:

e Promover a esperanca da crianga e familia hospitalizada neste servico;

e Promover o envolvimento da familia.

A apresentacao desta ferramenta a equipa foi condicionada pela duragao do
periodo de estagio neste servico, tendo a mesma sido realizada a enfermeira
orientadora, que tomou como responsabilidade a sua implementagao no servico.

Considero que a construgao desta ferramenta acarretou ganhos em saude para
a crianca e familia, e beneficios tanto para a equipa, como pessoais.

Para a crianga e familia, a disponibilizagdo de uma ferramenta promotora da
esperanca ira potenciar ganhos em saude, pelo auxilio na redefinicao de objetivos,
aceitacao do diagndstico e capacidade para enfrentar o periodo de internamento com
vista a uma maximizagao do seu conforto, qualidade de vida e autonomia.

Para a equipa, considero que a disponibilizacdao desta ferramenta, ira ao
encontro dos projetos ja desenvolvidos e em desenvolvimento sobre a tematica,
tratando-se de um input na continua melhoria da qualidade dos cuidados prestados a
crianca e familia internada.

Pessoalmente, permitiu o desenvolvimento das unidades de competéncia
164E2.5.5 e '%5E3.4 (Regulamento n.° 422/2018, 2018), bem como o aprofundar de
competéncias nos dominios dos conceitos de Esperancga, permitindo a mobilizagao do
referencial tedrico, adaptando-o a realidade encontrada neste local de estagio. A
aquisicido destas competéncias possibilitou um cuidar holistico e de qualidade a

crianga e familia.

164E2.5.5 — Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanga.
185E£3.4 — Promove a autoestima do adolescente e a sua autodeterminacgéo nas escolhas relativas a
saude.
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MENSAGENS DE ESPERANCA

1l 11

= — -

Tu mereces ser feliz! Desafio do dia: sorrir muitas vezes.
Alves, 2022 Alves, 2022

Esquece o ontem e deixa o amanha. Nao é preciso ndo ter medo.
Tudo acontece onde estas: HOJE! Alves, 2022
Alves, 2022
- - -l

E permitido ser feliz. Hoje é o dia para te divertires.
Alves, 2022 Alves, 2022




Hoje é o dia para conversares com um
amigo.
Alves, 2022

Foca-te no que realmente interessa.
Alves, 2022

Nao percas tempo com o que nao
consegues controlar.
Alves, 2022

Hoje é um bom dia para recomecar.
Alves, 2022

Hoje é o dia dos abragos. Pede um
abraco a alguém.

Nem sempre resulta a primeira. O
segredo esta em tentar mais vezes.
Alves, 2022

Hoje é o dia dos elogios. Elogia-te!
Alves, 2022

Hoje € o dia de desafiares alguém a
deixar-te uma mensagem.




Para encontrares coisas felizes é preciso
comegares a procurar.
Alves, 2022

Um dia pode ter partes dificeis, mas
também pode ter partes incriveis.
Alves, 2022

Faz o melhor por ti e para ti.
Alves, 2022

]

Nao te esquecas que tu importas!
Alves, 2022

]

Conhece os teus limites e aprende a
respeita-los.
Alves, 2022

—_ -

Desafio do dia: no final do dia pensa em
algo positivo que tenhas vivido hoje.

Hoje é o dia de cuidares da pessoa com
quem vives desde sempre: TU.
Alves, 2022

Tenho a certeza de que estas a fazer o
teu melhor.
Alves, 2022

—_ |

1

Pssst.... SO para te relembrar que és
importante.
Alves, 2022

- -

:

Desafio do dia: sorrir! E fazé-lo muitas
vezes.
Alves, 2022

—_ |




Arrisca. Eu sei que te tens preparado
muito.
Alves, 2022

- —_—— —— ]

Erramos porque tentamos. Para a
proxima acertamos.
Alves, 2022

Por mais que pareca, nada esta perdido.
Continua!
Alves, 2022
— — — — ]

Lembra-te existem pessoas que te amam
muito.

— — — — — ]

Quando te faltar a coragem. Lembra-te
0 qudo corajoso(a) tens sido.

Desafio do dia: cuidar mais de ti.
Alves, 2022

Tu és uma pessoa maravilhosa.
Alves, 2022

Envio-te energia para o que ainda te
falta fazer.
Alves, 2022

- —_—— —— ]

Tu és a inspiracao de alguém.

A vida nem sempre corre bem. Lembra-
te dos bons momentos.
Alves, 2022




]

N3o estas sozinho.

- -]

]

Nao desistas! Ainda ha muito a fazer!
Alves, 2022

- -]

]

Podes estar triste, mas lembra-te nao
estas sozinho.
Alves, 2022

-

Es um orgulho, por todos os desafios
que ja ultrapassaste!
Baeta, et al., 2021

Hoje é o dia dos Super-Herdis: qual é o
teu superpoder?
Baeta, et al., 2021

| ]

Se ainda ndo tentaste com sabes que
nao vais conseguir?
Alves, 2022

— -

| ]

Boas coisas podem acontecer.
Alves, 2022

- -]

| ]

Esforca-te para que seja possivel!
Alves, 2022

— -

| ]

Tu és a personagem principal da tua
histéria.
Baeta, et al., 2021

— -

| ]

Acredita em ti. Tu és mais capaz do que
tu pensas.
Baeta, et al., 2021




]

—_———— ]

]

Tu vales muito!
Baeta, et al., 2021

—_ — — — — )

]

Depois de um dia mau, sorri, respira. Ja
terminou.
Baeta, et al., 2021

Pede desculpa a ti préprio quando és
muito exigente contigo.
Baeta, et al., 2021

—_ |

]

—_———— ]

]

Tu podes vencer desafios dificeis.
Baeta, et al., 2021

S —

]

Tu és Unico(a) e especial.
Baeta, et al., 2021

Saboreia cada bocadinho do teu dia.
Baeta, et al., 2021

—_———— ]




Se hoje nao fizeste tao bem como
esperavas, amanha fards um bocadinho
melhor.

Baeta, et al., 2021

— — — — — ]

Hoje é o teu dia de brilhar.
Baeta, et al., 2021

Se achas que apareceu o “game over”
experimenta o “play again”.

— — — — — ]

Mesmo quando tudo parece nio estar a
correr bem, tem esperanca num amanha
diferente!

— — — — — ]

Nunca deixes de SONHAR!

— — — — — ]

Nao consegues fazer tudo. Mas pensa
no que ja consegues fazer.
Baeta, et al., 2021

Bom dia! Olha para a janela e vé o Sol.
Acredita que hoje pode ser um dia bom.

Respira e confia no futuro!

Nunca deixes de ACREDITAR!

Para recomecar € preciso acreditar.




]

Define as tuas metas e da todos os dias
o teu melhor para as alcancares.

Tu tens a coragem para mudar o teu
MUNDO!

Quando vires um STOP no caminho.
Para escuta, olha e recomecal!

Se vieres, por exemplo, as quatro horas,
as trés, ja eu comeco a ser feliz. E
quanto mais perto for da hora, mais feliz
me sentirei.

Saint-Exupéry, 2021

— — — — — ]

o 1

Na vida, infelizmente nem tudo vai ser
como sonhaste, mas o caminho é nao
desistir.

]

Nao fiques preso(a) no passado. Cria o
teu futuro!

—_— -

]

Lembra-te de todos os desafios que ja
superaste. Tu és um(a) Guerreiro(a).

S6 se vé bem com o coragao, o
essencial é invisivel aos olhos.
Saint-Exupéry, 2021

E dificil entender o que se espera de ti,
quando parece nao existir uma solugao.
Para, respira e devagar procura
encontrar um rumo novo neste teu
caminho.

Define o teu caminho, porque na vida
ndo existem ruas sem saida.




]

Desafio do dia: diz a alguém o quanto
gostas dele(a).

-
Mantém a esperanca no hoje e no
amanha.
— -]
Celebra todos os pequenos momentos,
as pequenas (grandes) vitorias,
intensamente.

— -

Nao deixes que o medo te impega de
alcancar os teus sonhos.

E urgente acrescentar vida aos anos!
Vive intensamente.

| ]

Nao tenhas medo de chorar.

- -]

I ]

Hoje escolhe acreditar e ser feliz.

—_ |

[ ]

Olha pela janela o Sol e a Natureza.
Hoje é o dia mais belo. Aproveita-o.

—_ -

| ]

A vida é dura, mas tu também és!

- -]

| ]

Celebra a tua vida!




Hoje é o dia da fotografia. Pede para te
tirarem uma fotografia e guarda-a para
mais tarde recordares.

— — — — — ]

]

A esperanca é uma das maiores forgas
para continuar.

— — -

]

A vida ndo é triste. Vivemos momentos
tristes. O segredo estd em encontrar af
os momentos felizes.

- — -

]

Hoje é o dia dos sentimentos. Pensa
num sentimento bom e tenta encontra-
lo ao longo do teu dia.

— — -

]

Por vezes, quando perdemos algumas
coisas, ganhamos outras, é essencial
descobrir as nossas vitorias.

Nunca deixes de gostar de ti.

—_———— ]

A pessoa mais feliz é aquela que faz os
outros felizes.

Hoje é o dia das cores. Escolhe uma cor
para o teu dia e partilha-a com quem
mais gostas.

Hoje é o dia das historias. Partilha a tua
histéria com um novo amigo.

A divida e o medo entristecem a nossa
vida. No amor e na amizade
encontramos a forga e a coragem para
iluminar a nossa vida.

— — — — — ]




S —
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A CRIANCA COM NECESSIDADES PALIATIVAS

A pratica reflexiva em Enfermagem constitui uma ferramenta essencial a
aprendizagem e ao consequente desenvolvimento profissional (Peixoto & Peixoto,
2016). O recurso a uma metodologia reflexiva permite o desenvolvimento do
pensamento critico e reflexivo do enfermeiro, com vista a uma melhoria da qualidade
dos cuidados prestados (Cesario et al., 2016).

Assim, a elaboragao deste documento tem por objetivo refletir sobre a minha
pratica de cuidados, no ambito da problematica em estudo, a luz da evidéncia
cientifica encontrada, do referencial tedrico que suporta este projeto e do
Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica. A analise da situagdo de cuidados sera
efetuada tendo por base o ciclo reflexivo de Gibbs (Jasper, 2003). Considerando o
direito a privacidade e a prote¢ao do anonimato de todos os envolvidos nesta situagao

de cuidados, os nomes utilizados na sua descrigao sao ficticios.

1.2 Etapa: Descrigao

O Manuel trata-se de um bebé que esteve inicialmente internado no servigo de
neonatologia onde tive a oportunidade de desenvolver o estagio. Embora o parto
tivesse decorrido sem intercorréncias, ainda durante o periodo pré-natal foram
detetadas um conjunto de anomalias, que se confirmaram apds o nascimento. O
Manuel possuia Sindrome de Down, associado a uma cardiopatia congénita complexa
(coartacédo da aorta e defeito completo do septo auriculoventricular), conjuntamente
com uma anomalia gastrointestinal (pancreas anular).

A gravidez do Manuel foi seguida inicialmente noutro pais, local de residéncia
dos pais, tendo apds a suspeita de Sindrome de Down sido mantida a vigilancia pré-
natal em Portugal (local de residéncia da familia da mae). Embora os avés maternos
residissem em Portugal, a mae (Patricia) e o pai (Jodo) do Manuel eram estrangeiros.

Durante a gravidez, a familia do Manuel, para além do seguimento em
obstetricia, teve acompanhamento pelas equipas de gastroenterologia e cardiologia
pediatricas, tendo sido apresentada a hipotese de interrupgdo médica da gravidez,
que foi recusada pelos pais. Ao longo da gravidez, foi explicado aos pais o percurso

meédico e cirurgico perspetivado, a ter inicio logo ap6és o nascimento do Manuel.



Paralelamente, foram expostas as eventuais complicagdes, riscos e implicagbes na
qualidade de vida do Manuel.

Ainda no periodo pré-natal, os pais do Manuel, principalmente a Patricia,
procuraram reunir o maximo de informagdao possivel sobre as patologias
diagnosticadas ao Manuel, bem como os beneficios das diferentes abordagens e
terapias disponiveis atualmente.

Relativamente a comunicagdao com esta familia, € de ressalvar que a Patricia
detinha dominio da lingua portuguesa. O Jodo, por sua vez, apenas comunicava em
lingua inglesa e francesa, o que por vezes se tratou de uma barreira a comunicagao
com a equipa multidisciplinar.

Logo apés o nascimento, o Manuel devido a complexidade da sua situagao de
saude esteve hospitalizado no servigo de neonatologia. Durante este periodo, tive a
oportunidade de prestar cuidados ao Manuel e a sua familia, estabelecendo um
contacto inicial. Esta primeira abordagem relevou-se de extrema importancia quando
voltei a prestar cuidados a esta familia durante o meu periodo de estagio no servigo
de internamento de pediatria.

Ao longo dos contactos com a familia procurei conhecer as suas expectativas
em relagdo ao estado de saude do Manuel, percebendo que amamenta-lo era um
aspeto fulcral para a Patricia. Devido a anomalia gastrica apresentada pelo Manuel, a
amamentacdo encontrava-se naquele momento contraindicada, sendo apenas
recomendada a administracdo de alimentagcdo parentérica e a colostroterapia. A
Patricia foi incentivada a manter a extragdo e armazenamento de leite materno
(unidade de competéncia '%®E3.2.5 do Regulamento n.° 422/2018).

A primeira cirurgia cardiaca aparentemente decorreu sem intercorréncias,
tendo o Manuel regressado ao servigo de neonatologia, onde aguardaria a realizagao
de uma cirurgia abdominal. Esse momento coincidiu com o final do meu periodo de
estagio no servigco, tendo nesse momento interrompido o contacto com a familia.

Durante o internamento na neonatologia o Manuel teve varias complicagées,
com agravamento progressivo do seu estado de saude. Apos quase dois meses de
internamento, o Manuel foi novamente transferido para a unidade de cuidados
intensivos cardiaca com vista a realizagcdo de uma segunda cirurgia. Apos
estabilizagdo hemodinamica, o Manuel foi transferido para a enfermaria, local onde o

reencontrei e a sua familia, no decorrer do meu estagio de internamento pediatrico.

166E3,2.5 — Promove a amamentagao.



Quando reencontrei o Manuel e a sua familia, estavam todos diferentes. O
Manuel encontrava-se hipoténico, emagrecido, sudorético, palido, com as
extremidades marmoreadas. Apresentava sinais de dificuldade respiratéria, mesmo
sob terapia de alto fluxo continua. Das diversas complicagées que tinham surgido,
ainda mantinha um quilotérax, que condicionava que o leite administrado ao Manuel
fosse de baixo teor lipidico. Paralelamente, tinha ocorrido uma migragao do material
cirargico colocado aquando da primeira cirurgia cardiaca, condicionando uma
insuficiéncia cardiaca grave e a hipotese de antecipacdo de uma segunda cirurgia
cardiaca.

Os pais, principalmente a Patricia, encontravam-se cansados, devido a todas
as intercorréncias e ao tempo de internamento ja decorrido. Contudo, para os pais, a
transferéncia, pela primeira vez, para uma enfermaria, era sinébnimo de esperanca.
Concomitantemente, na enfermaria, os pais do Manuel poderiam permanecer 24
horas por dia, o que nos outros locais nao era permitido.

Com a resolugao do quilotérax, o principal objetivo focava-se no aumento de
peso do Manuel para a cirurgia. Ainda foi ponderada a hipotese de protelar a sua
realizagdo, mas os sinais marcados de insuficiéncia cardiaca do Manuel descartaram
essa hipodtese.

Com a resolugao do quilotérax e com vista a um maior aporte caldrico, foi
discutido em equipa a introdugéo gradual de uma férmula infantil semi-elementar com
alto teor energético. Considerando os beneficios do leite materno e o desejo da
Patricia em amamentar, foi sugerido a equipa médica a introdugdo em simultaneo do
leite materno armazenado pela mae, com sucesso (unidade de competéncia '*’E3.2.5
do Regulamento n.® 422/2018).

Devido a sua situagao clinica, o Manuel ndo possuia competéncias oromotoras
para a alimentacdo oral, tendo a mesma sido sempre administrada por sonda
oro/nasogastrica. Este aspeto ndo invalidou a realizacdo de contacto pele-a-pele
durante o internamento, sempre que os pais desejassem e a situagdo clinica do
Manuel permitisse (unidade de competéncia '°®E3.2.6 do Regulamento n.° 422/2018).
A introducao do leite materno, para além de todos os beneficios ja descritos na
literatura, possibilitou um sentimento de utilidade na Patricia, pois desde aquele

momento a alimentagao do seu filho também dependeria dela.

167E£3.2.5 — Promove a amamentacao.
168£3,2.6 — Negoceia o envolvimento dos pais na prestagio de cuidados ao RN.



Ao longo deste internamento, o Manuel voltou a sofrer diversas complicagdes,
com episddios de agravamento do seu estado de saude, tendo sido necessario, em
mais de um momento, regressar a unidade de cuidados intensivos, para maior
controlo hemodinamico.

Durante este periodo, foi discutido em equipa multidisciplinar a hipotese de
referenciagdo do Manuel e da sua familia a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos. Muito embora fosse assumido, inclusive pela equipa
meédica, que o Manuel possuia critérios para cuidados paliativos pediatricos, esta
referenciagao nao chegou a ser realizada.

Neste sentido, foram instituidas intervengdes tendo por base uma abordagem
paliativa e de conforto ao Manuel e a sua familia durante o internamento.
Concomitantemente, foi procurado que as intervencdes implementadas tivessem por
base a satisfacdo das necessidades do Manuel e da prépria familia nas diferentes
dimensodes, de uma forma holistica.

Das diversas intervencdes implementadas destacaram-se a nivel fisico: a
otimizacao terapéutica dirigida ao alivio do desconforto respiratério e a sindrome de
privagcao associada a terapéutica administrada na unidade de cuidados intensivos
neonatal e cardiaca. Paralelamente, foram otimizados os posicionamentos, o ruido e
a luminosidade, potenciando a satisfacdo das suas necessidades de alivio a nivel
fisico (unidade de competéncia '%°E2.2.2, ""°E2.2.3 do Regulamento n.° 422/2018).
Nesta otica, foram promovidos: o sono, o contacto pele-a-pele, a realizagdo de
massagem € o0 banho como momento de interacdo e relaxamento (unidade de
competéncia ""'E3.2.4 do Regulamento n.° 422/2018). Nos diversos momentos, a
equipa procurou promover a vinculagdo e reforgcar as competéncias parentais em
desenvolvimento.

Durante o internamento, devido a sua hipotonia, o Manuel foi acompanhado
pela fisioterapia, terapia da fala e por enfermeiros especialistas em medicina fisica e
de reabilitacdo. E de salientar que todas as intervengdes eram adaptadas diariamente
ao seu estado de saude. Paralelamente, a familia foi sendo capacitada para a
realizagcao de intervencdes que visassem o potencial maximo de desenvolvimento do

Manuel, tendo em consideracio a evolucio do seu estado de saude.

189E2 2.2 — Garante a gest&o de medidas farmacologicas de combate a dor.
170E2.2.3 — Aplica conhecimentos e habilidades em terapias n&o farmacologicas para o alivio da dor.
71E3.2.4 — Utiliza estratégias para promover o contacto fisico pais/RN.



Atendendo ao tempo de internamento e necessidade de periodos de descanso
dos pais em conjunto, foi permitido pela chefia, que os avdés maternos pudessem
alternar com os pais como acompanhantes do Manuel. Concomitantemente, foi
permitida a presenga simultdnea dos quatro, em alguns momentos geridos pela
equipa de enfermagem.

No levantamento das necessidades desta familia e consequente planeamento
das intervengdes, foi solicitada a intervencao da psicologa do servico, membro da
Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos.

Com vista a satisfacdo das necessidades da familia foram implementadas
intervengoes de coaching e de comfort food for the soul, promotoras também de uma
esperanga realista e adaptadas a realidade de cada momento. Dentro das
intervencdes de coaching e de comfort food for the soul implementadas a familia do
Manuel destaca-se a escuta ativa, a promocgao e celebracdo das competéncias
parentais, a gestdo das expectativas, a celebracao de diversos momentos, como o
Natal em familia, o batismo do Manuel e o seu terceiro més de vida.

Conjuntamente, foi iniciada a preparagdo dos pais para a ocorréncia de uma
possivel morte prematura. Esta preparacdo foi de elevada complexidade para a
equipa, pois, o facto de o Manuel ja ter sofrido diversos periodos de agudizagcao do
seu estado de saude com posterior recuperagao, desencadeou sentimentos paternos
de certeza numa recuperagado completa do Manuel.

Para os pais do Manuel, a realizagdo da segunda cirurgia cardiaca tratava-se
do momento mais aguardado. Para a Patricia e para o Jodo, esta significava a cura
do Manuel, ndo relevando o seu estado débil e todas as complicagdes que poderiam
advir da mesma. No sentido de uma esperanca realista, foi procurado manter uma
comunicagcao adequada com a familia, promovendo a sua resiliéncia, gestdo de
expectativas e gestdo emocional. Por vezes, barreiras como o cansacgo da familia, as
multiplas informagdes prestadas por diversos profissionais, a prépria instabilidade
hemodinamica do Manuel e a indisponibilidade de tempo da equipa, condicionaram
esta comunicacao.

Apos ter adquirido o peso minimo recomendado para a cirurgia, o caso do
Manuel foi novamente apresentado em reunido médico-cirurgica, tendo 0 mesmo sido
aceite para cirurgia. Na véspera da cirurgia foi promovida a presenga da familia no
servico, tendo os cuidados ao Manuel sido organizados de forma a potenciar o tempo

em familia e a maximizacao das suas competéncias.



No dia seguinte, o Manuel foi submetido a sua segunda cirurgia cardiaca. Apés

a mesma surgiram complicag¢des, tendo o Manuel sido transferido para outra unidade.

2.2 Etapa: Pensamentos e Sentimentos

Perante a situagdo do Manuel, senti-me revoltada, pelo esforgo da equipa de
enfermagem, em vao, em referenciar o Manuel e a sua familia a Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos. Este sentimento foi
agravado pela ocorréncia de diversos momentos de discussdao com diferentes
membros da equipa médica sobre a situacdo clinica do Manuel e de existir um
consenso em que 0 mesmo reunia critérios para Cuidados Paliativos Pediatricos.

A posteriori, considero que a equipa médica decidiu ndo avancar com a
referenciagcdo do Manuel devido a existéncia de eventuais sentimentos erréneos de
descrenca e desesperanca que a mesma poderia acarretar para uma segunda cirurgia
para a equipa e para a familia, um dos mitos ainda associados aos Cuidados Paliativos
Pediatricos (Morell et al., 2019).

Paralelamente, senti-me inquieta, principalmente quando reencontrei esta
familia no decorrer do meu estagio de internamente pediatrico. Este sentimento foi
exacerbado, principalmente, por naquele momento, me encontrar a desenvolver esta
tematica, naquela populagdo em especifico e de ndao conseguir providenciar a
resposta adequada as necessidades daquela familia.

Concomitantemente, senti receio que o meu conhecimento e posterior
envolvéncia com a familia do Manuel pudesse de alguma medida influenciar a minha
relacdo com a familia do Manuel, comprometendo um dos pilares dos Cuidados

Paliativos Pediatricos: o apoio a familia.

3.2 Etapa: Avaliagao

Nesta situacdo de cuidados, foi positivo o incentivo ao desenvolvimento e
aprofundamento de competéncias sobre a tematica dos Cuidados Paliativos
Pediatricos, tendo por base a evidéncia cientifica disponivel sobre a sua prestagao a
esta populacdo. A sua vivéncia, principalmente no decorrer da implementacao deste
projeto, permitiu a reflexdo pessoal e em equipa sobre a evidéncia encontrada e a sua

aplicabilidade a especificidade da situacédo do Manuel e da sua familia.



Em consonéncia com a evidéncia cientifica encontrada, a implementacao de
intervencgdes de enfermagem integradas numa abordagem paliativa e de conforto, foi
benéfico para o Manuel e para a sua familia.

O aspeto negativo encontrado prende-se com a nao referenciacao desta familia
precocemente para os Cuidados Paliativos Pediatricos, condicionando a nao
satisfagéo das necessidades paliativas do Manuel e familia nas diversas dimensdes.

A posteriori, penso que centralizagdo da comunicagdo entre a equipa médica e
a familia nos procedimentos para reparar o coragao do Manuel (Goloff & Joy, 2018),
associada eventualmente a outras barreiras comunicacionais, condicionou a
existéncia de uma comunicacao eficaz com a familia. Nos diversos momentos em que
dialoguei com a Patricia, denotei que a sua principal preocupagao residia em o Manuel
conseguir o peso adequado para a cirurgia. Para a Patricia, a realizagdo desta
segunda cirurgia significava a resolugao do problema do Manuel, ndo compreendendo
gue a sua concretizagcao acarretaria riscos que poderiam eles proprios condicionar a
sua sobrevivéncia. Este foi outro dos aspetos que considero menos positivos na

vivéncia desta situag¢ao de cuidados.

4.2 Etapa: Analise

Os Cuidados Paliativos Pediatricos visam a promog¢éao da qualidade de vida da
crianga com risco de vida ou com doenga limitante de vida e da sua familia (Together
for Short Lives, 2018). Considerando Benini et al. (2022), a doenga com risco de vida
trata-se de uma patologia onde existe uma alta probabilidade de morte prematura,
mas onde reside uma hipétese de sobrevivéncia a longo prazo, apds correcao da
anomalia, como é o caso do Manuel.

Concomitantemente, considerando a classificagdo apresentada por Benini et
al. (2022) sobre as condi¢gdes médicas elegiveis para Cuidados Paliativos Pediatricos,
tendo por base a evolugao expectavel da doenca, podemos observar que o Manuel
poderia ser incluido no grupo um desta mesma classificacdo. De acordo com os
mesmos autores, neste grupo inserem-se as criangas com risco de vida, mas onde o
tratamento curativo é possivel, podendo o mesmo falhar.

De uma forma geral, Benini et al. (2022) referem que todas as criangas
portadoras de uma patologia com duracgao prevista de pelo menos 12 meses (a néao

ser que a morte intervenha neste periodo) com envolvimento multissistémico ou de



apenas um 6rgdo com gravidade suficiente para exigir cuidados pediatricos
especializados, sao elegiveis para Cuidados Paliativos Pediatricos.

Analisando a situacdo do Manuel, face ao exposto anteriormente, a
complexidade e gravidade da sua cardiopatia congénita, face aos sucessivos
agravamentos da sua situagao de saude e vulnerabilidade, torna-o e a sua familia,
elegiveis para a prestacdo de Cuidados Paliativos Pediatricos (unidade de
competéncia '7?E2.5.6 do Regulamento n.° 422/2018).

A relutancia em referenciar o Manuel e a sua familia para a Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos, pela equipa médica, apoiada por
autores como Quinn et al. (2020) e Wan et al. (2020), prende-se pelas crengas
erréneas ainda associadas aos Cuidados Paliativos Pediatricos. Atualmente, segundo
0s mesmos autores, é expectavel que exista um trabalho em equipa, entre as equipas
paliativas e curativas no sentido de otimizagao da melhor qualidade de vida e conforto
da crianca e familia.

Apoiando, Benini et al. (2022) referem que esta filosofia de cuidados devera ser
introduzida no momento do diagnostico de uma doencga limitante ou com risco de vida,
como no caso especifico do Manuel, ndo sendo, portanto, cuidados restritos ao
momento de fim de vida, e muito menos sindnimo de n&o existir mais nada a fazer.

Para Benini et al. (2022) existem trés niveis de Cuidados Paliativos Pediatricos:
a abordagem paliativa, os Cuidados Paliativos Pediatricos generalizados e os
Cuidados Paliativos Pediatricos especificos. Segundo estes autores, o nivel de
cuidado prestado deve ser definido de acordo com as necessidades especificas de
cada crianga e familia, sendo que este podera ser alterado ao longo do tempo.
Relativamente a abordagem paliativa, os autores definem-na como a aplicabilidade
dos principios dos Cuidados Paliativos Pediatricos a todas as criangas portadoras de
uma doenga com risco de vida ou com uma doenga limitante de vida, com necessidade
de cuidados de baixa complexidade, independentemente do local onde as mesmas se
encontrem.

Neste sentido, a instituicio de uma abordagem paliativa na prestacdo de
cuidados ao Manuel e sua familia, visou a satisfagdo das suas necessidades
paliativas. A avaliagdo das necessidades da crianga e familia, segundo Benini et al.
(2022) devera ser efetuada de forma holistica, tendo em consideracédo as

necessidades fisicas, psicolégicas, sociais, de desenvolvimento e espirituais da

2E2 5.6 — Referencia criangas/jovens com incapacidades e doenga cronica para instituicdes de
suporte e para cuidados de especialidade, se necessario.



crianga. Os autores salientam a importéncia da satisfagdo das necessidades da
prépria familia, incluindo os irmaos e os avos, devendo ser oferecidas intervengdes
de suporte em diversos niveis. Considerando o que foi referido, procurou-se
implementar intervengdes de suporte aos pais, tendo sido facilitada a visita e a
permanéncia dos avos durante o internamento (unidade de competéncia '*E2.5.4 do
Regulamento n.° 422/2018).

Neste ponto, considero que o trabalho em equipa (um dos pilares dos Cuidados
Paliativos Pediatricos), tendo por base a instituicao de uma abordagem paliativa, teria
acarretado beneficios para o Manuel e para a sua familia, faciltando o
estabelecimento de uma comunicacéao eficaz com a familia e um suporte familiar mais
adequado.

Ainda relativamente aos avos, a sua presenga durante o internamento foi
relevante, ndo apenas para os pais, mas também para a equipa. Os avds do Manuel,
face ao diagndstico pré-natal, tinham sido a favor da realizagdo de uma interrupgao
médica da gravidez. A sua presengca e consequente desenvolvimento de
competéncias nos cuidados ao Manuel, permitiu para além do descanso parental, a
criacdo de vinculo entre estes e 0 Manuel e a possibilidade de intervencbes de
enfermagem de esperanca e de gestdo emocional (unidade de competéncia '"“E3.2.3
do Regulamento n.® 422/2018).

Como foi referido anteriormente, a filosofia dos Cuidados Paliativos Pediatricos
vai para além da satisfacdo das necessidades fisicas, como o alivio da dor da crianga.
Nesta linha de pensamento, ao considerarmos a Teoria do Conforto de Kolcaba
encontramos o conceito de conforto. Segundo Kolcaba (2003) este conceito é definido
como a experiéncia imediata de satisfagcao das necessidades de alivio, tranquilidade
e ftranscendéncia em quatro contextos: fisico, psicoespiritual, ambiental e
sociocultural.

As intervencbes de enfermagem promotoras do conforto da crianga e familia
poderao ser de natureza técnica, de coaching e de comfort food for the soul (Kolcaba,
2015). Segundo esta teoria, as intervengdes técnicas sao aquelas que visam a
manutengao da homeostasia e o controlo da dor e as intervengdes de coaching visam
0 apoio, a escuta ativa, o estabelecimento de uma comunicacgao eficaz e a promogao
da esperanca (Kolcaba & DiMarco, 2005). Por fim, as intervengbes de comfort food for

the soul séao intervengdes de enfermagem que visam a satisfagdo das necessidades

73E2.5.4 — Adequa o suporte familiar e comunitario.
174E3.2.3 — Utiliza estratégias promotoras de esperanca realista.



de transcendéncia, como por exemplo a realizagdo de uma massagem ou a
possibilidade de um passeio ao ar livre (Kolcaba, 2015).

Para Kolcaba e DiMarco (2005) quando as intervengbées de conforto sao
eficazes, resultam numa experiéncia de conforto para a crianca e familia. Ao
analisarmos a filosofia dos Cuidados Paliativos Pediatricos, a luz da Teoria do
Conforto de Kolcaba, observamos que ambas visam a satisfacdo das necessidades
da crianca e familia em diversos dominios. E procurada a capacitacédo da crianca e
familia para a ado¢ao de comportamentos de procura de saude, que visem a melhoria
da sua qualidade de vida.

Concomitantemente, Bertaud et al. (2016) afirmam que este tipo de cuidados
nem sempre necessitam de ser prestados por uma equipa especializada em Cuidados
Paliativos Pediatricos. Os autores reforcam a importancia da formacdo e
sensibilizagdo dos profissionais para a adogao de uma filosofia de cuidados
pediatricos assente nos principios dos Cuidados Paliativos Pediatricos. Reforcando
esta ideia, Vemuri et al. (2022) referem que muito embora os pais aceitem a prestacao
de Cuidados Paliativos Pediatricos associada a prestacdo de cuidados curativos,
estes preferem recebé-los por parte da equipa prestadora de cuidados curativos, o
que ocorreu nesta situacdo de cuidados. E de ressalvar que a inexisténcia de um
trabalho em equipa focado nesta abordagem tratou-se de um aspeto negativo na
vivéncia desta situacao de cuidados.

De acordo com Bertaud et al. (2016), a integracdo precoce dos Cuidados
Paliativos Pediatricos possibilita o suporte das criancas e familia e a preparagao para
a ocorréncia de uma possivel morte prematura. Neste sentido, a intervencao da
psicéloga, como elemento da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos, permitiu um conhecimento mutuo e o estabelecimento de uma
relagdo que, no futuro, caso a situagdo de saude do Manuel assim 0 exigisse, seria
facilitador na transicdo desta familia para um nivel de prestacdo de Cuidados
Paliativos Pediatricos superior.

A prestacao de cuidados ao Manuel e sua familia teve por base a filosofia do
Cuidado Centrado na Familia. Nesta filosofia, o enfermeiro reconhece a criangca e
familia como unicos e como um todo, colocando este todo no centro da prestagao de
cuidados de enfermagem (Smith, 2018). Analisando esta situagcédo, a luz desta
filosofia, considero que o Manuel e a sua familia foram respeitados como um todo,
tendo sido identificadas as suas necessidades enquanto familia e definidas

intervencdes de enfermagem adaptadas, proporcionando a vivéncia de um cuidado



holistico. A prestacao de Cuidados Paliativos Pediatricos apenas é possivel associada
a esta filosofia de cuidados, conforme enunciado pela Fondazione Maruzza Lefebvre
D’Ovidio Onlus (2009).

5.2 Etapa: Conclusao

Quando conheci o Manuel e a sua familia no servigco de neonatologia, devido
ao seu historial clinico, era expectavel que os voltasse a encontrar. Mas nao imaginava
gue este reencontro seria ainda no decorrer do estagio no servigo de internamento
pediatrico.

Neste primeiro contacto, muito embora o Manuel tivesse critérios para Cuidados
Paliativos Pediatricos, a evolugao do seu estado de saude, impediu que considerasse
a partida a sua referenciacdo. Quando reencontrei esta familia, apoés todas as
intercorréncias, e focando-me no estado geral do Manuel e nas suas necessidades e
da sua familia, a diversos niveis, era inevitavel que a sua referenciagao para Cuidados
Paliativos Pediatricos ndo fosse considerada.

A posteriori, considero que a complexidade de cuidados apresentada
inicialmente pelo Manuel e familia estaria incluida numa abordagem paliativa. As
constantes agudizagbes associadas a uma progressiva deterioracao do seu estado
de saude, implicaram uma alteracido na sua qualidade de vida e conforto, que deveria
ter sido avaliada pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos

Pediatricos.

6.2 Etapa: Planeamento da Acéo

Muito embora exista um crescente interesse por parte da equipa do servico
nesta tematica, a falta de formacgéao nesta area € uma das limitagdes para o cuidado a
estas criangas. Neste sentido, considero importante a reflexdo em equipa potenciada
pelo desenvolvimento deste projeto.

A reflexdo potenciada pela pratica, permitiu o despertar de um sentimento de
inquietude, neste ambito, noutros elementos da equipa, possibilitando uma procura
continua sobre a melhor evidéncia disponivel, com o foco num cuidar holistico a
criangca e familia com necessidades paliativas. Esta procura constante da melhor
evidéncia disponivel ira potenciar o desenvolvimento de competéncias da equipa

neste dominio.



A andlise desta situagdo de cuidados foi pertinente e relevante com vista ao
desenvolvimento de competéncias especificas € no ambito particular deste projeto. A
prestacdo de cuidados a esta familia permitiu a operacionalizacdo da teoria que
suporta este projeto. A reflexdo sobre os acontecimentos vivenciados permitiu a
apropriacdo de competéncias no dominio dos Cuidados Paliativos Pediatricos, bem
como a mobilizagao da teoria que suporta a pratica diaria de cuidados.

Considero que a referenciagdo do Manuel e da familia para a Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos Pediatricos, teria sido benéfica na
satisfagdo das suas necessidades de forma holistica. Neste sentido, tera de existir
uma sensibilizagdo de toda a equipa multidisciplinar neste ambito. Esta sensibilizagao
devera ser focada nos beneficios desta abordagem para a crianga e familia.

Perante uma situacdo de uma crianga com necessidades paliativas, a equipa
devera manter as intervencdes desenvolvidas. Dentro destas, destaco a escuta ativa,
a promoc¢ao da amamentacdo, a permanéncia dos avos ou de outros familiares
significativos e a promogao do conforto, com vista a satisfagdo das necessidades

paliativas de menor complexidade da crianga e familia.
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