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Resumo

Intervencbes do Enfermeiro para o apoio a familia da crianca hospitalizada em cuidados
paliativos

Introducgédo: A presente monografia foi realizada no &mbito do plano curricular do 4° ano da
licenciatura em Enfermagem na Escola Superior de Saude Atlantica. Esta tem como finalidade
constituir-se como o trabalho académico que representa a progressao que se concretizou quanto
a habilidade para desenvolver investigacdo em enfermagem, mas também fundamentar o seu
pensamento e raciocinio perante pares e outros profissionais de saude. A escolha deste tema
surgiu devido a um especial interesse que ambas temos pela satde da crianca e a enfermagem
pediatrica e cuidados paliativos. Isto levou a que sentissemos necessidade de aprofundar este
mesmo tema pois, no Nosso ponto de vista, continua a ser um tema para o qual os profissionais
de salde ndo estdo preparados. E nosso intuito melhorar a base de evidéncias em cuidados
paliativos pediatricos, para informar a tomada de deciséo clinica e a prestacéo de servicos para
criangas em cuidados paliativos e as suas familias.

Objetivo: Identificar o que existe na literatura sobre as intervencdes do enfermeiro para o apoio
a familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos.

Método: Na elaboracdo deste trabalho opta-se por realizar um estudo de revisdo scoping de
acordo com o Instituto Joanna Briggs (JBI). Esta apresenta-se claramente estipulada por esta
organizacdo, que define as etapas e formas de fazer que permitem garantir uma maior
credibilidade e validade ao trabalho aqui desenvolvido. Relativamente aos critérios de incluséo,
na populacdo (P) a revisdo considerard estudos que incluam familias de criancas desde a
nascenca até aos 17 anos e 11 meses hospitalizadas em cuidados paliativos, no conceito (C)
estudos que abordassem as intervengdes do enfermeiro a familia da crianca hospitalizada em
cuidados paliativos. Por fim, relativamente ao contexto (C) consideramos estudos que incidiram
sobre o0 que esta a ser analisado, no contexto de cuidados paliativos pediatricos em ambiente
hospitalar. Relativamente a estratégia de pesquisa acrescenta-se como critérios de incluséo os
seguintes: Idioma inglés, portugués e espanhol; Abordagem quantitativa, qualitativa e mista;
Publicados de 1 de janeiro de 2015 a 31 de dezembro de 2021. Foram consultadas as bases de
dados CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature) e Medline.

Resultados: de um total de 539 artigos (261 artigos da Medline e 272 artigos da CINAHL), 5
cumpriram os critérios de inclusao e foram analisados e mapeados, descrevendo-se as

intervengoes do enfermeiro a familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos. Neste
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ambito destacam-se: Intervencbes de promocdo para a salde; Intervencbes para fomentar a

relacdo empatica; e Intervencdes para minimizar o sofrimento e promover a qualidade de vida.

Conclusao: Neste projeto destaca-se uma reflexdo profunda no desempenho e desenvolvimento
de uma pratica profissional e ética no campo da intervengdo com a familia. Os cuidados de
salde prestados centram-se nas necessidades e desejos da crianca/familia, respeitando os
principios éticos e deontoldgicos. Ajudar a familia da crianca que vive uma situacdo de mau
prognostico estd enumerado como um dos pilares dos cuidados paliativos. Com o intuito de
otimizar os cuidados a nivel dos ensinos, procurou-se melhorar a informagéo dada no processo
de cuidar, com a elaboracdo da norma de procedimento e com base na evidéncia cientifica
encontrada, visando a promocao da melhoria continua da qualidade dos cuidados, que respeitem
os direitos humanos e as responsabilidades profissionais. E de extrema importancia a
comunicacdo com as familias, pois, uma comunicacdo adequada e empatica ird facilitar a
relacdo estabelecida com a familia, facilitar os ensinos realizados e consequentemente atenuar
a dor sentida devido a diminuicdo da ansiedade e do medo do desconhecido.

Palavras-chave: Cuidados de Enfermagem, Familia, Crianca hospitalizada, Cuidados

Paliativos.
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Abstract

Nurse’s interventions to support the family of hospitalized children in palliative care
Introduction: This monograph was carried out within the curriculum of the 4th year of the
Nursing’s Degree at the Escola Superior de Satde Atlantica. The major aim is to constitute
itself as the academic work that represents the progression that materialized in terms of the
ability to develop research in nursing, but also to support their thinking and reasoning with
peers and other health professionals. The choice of the theme arose due to our special interest
in both children’s health and pediatric nursing and palliative care. This leads us to feel the need
to deepen this exact theme because, in our point of view, it continues to be a theme for which
health professionals are not prepared. It is our mindset to improve the evidence base in pediatric
palliative care by engaging patients and family members to inform clinical decision-making
and service delivery for children in palliative care and their families.

Objective: To identify what exists in the literature about nurses' interventions to support the
family of children hospitalized in palliative care?

Method: For the elaboration of this work, we chose to carry out a scoping review study
according to the Joanna Briggs Institute (JBI). This is clearly stipulated by this organization,
which defines the steps and ways of doing things that ensure greater credibility and validity to
the work developed here. Regarding the inclusion criteria, in population (P) the review will
consider studies that include families of children from birth to 17 years and 11 months
hospitalized in palliative care, in concept (C) this study addressed the interventions of nurses to
the families of hospitalized children in palliative care. Finally, regarding context (C) we
considered studies that focused on a hospital setting. Regarding the research strategy, other
inclusion criteria were: English, Portuguese and Spanish; Quantitative, qualitative and mixed
approach studies; Published from 1 January 2015 to 31 December 2021. The CINAHL
(Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature) and Medline databases were
consulted.

Results: out of a total of 539 articles (261 Medline articles and 272 CINAHL articles), 5 met
the inclusion criteria and were analyzed and mapped, describing nurses' interventions towards
families of hospitalized children in palliative care. In this context, the following stand out:
Health promoting interventions; Interventions to foster the empathic relationship; and
Interventions to minimize suffering and promote quality of life.

Conclusion: This project highlights a deep reflection on the performance and development of

a professional and ethical practice in the field of intervention with the family. The health care
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provided focuses on the needs and wishes of the child/family, respecting ethical and
deontological principles. Helping the family of a child who is experiencing a situation of poor
prognosis is listed as one of the pillars of palliative care. In order to optimize care at the
education level, it’s sought to improve the information given in the care process, with the
development of the standard of procedure and based on the scientific evidence found, aiming
to promote the continuous improvement of the quality of care, respect human rights and
professional responsibilities. Communication with families is extremely important, as adequate
and empathetic communication will facilitate the relationship established with the family,
facilitate the education carried out and, consequently, alleviate the pain felt due to the reduction
of anxiety and fear of the unknown.

Keywords: Nursing Care, Family, Hospitalized Child, Palliative Care.
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Introducgéo

A presente monografia foi realizada no ambito do plano curricular do 4° ano da
licenciatura em Enfermagem na Escola Superior de Saude Atlantica. Esta tem como finalidade
constituir-se como o trabalho académico que representa a progressdo que se concretizou quanto
a habilidade para desenvolver investigacdo em enfermagem, mas também fundamentar o seu
pensamento e raciocinio perante pares e outros profissionais de salde.

O tema escolhido para a elaboragao deste trabalho ¢ “Intervenc¢des do enfermeiro para
o apoio a familia da crian¢a hospitalizada em cuidados paliativos”. A escolha deste tema surgiu
devido a um especial interesse que ambas temos pela sadde da crianca, a enfermagem pediatrica
e os cuidados paliativos. Isto levou a que sentissemos necessidade de aprofundar este mesmo
tema pois, no Nosso ponto de vista, continua a ser um tema para o qual os profissionais de saude
nédo estdo preparados.

Durante todo o percurso académico que realizdmos, notdmos que ainda existia uma
necessidade de desmistificar a morte, em especial no que toca a pediatria, pois este ainda é um
tema bastante sensivel de abordar na maioria das vezes, o que torna a intervencdo do enfermeiro
uma tarefa mais dificil. Muitas vezes, existe uma dificuldade em encarar a realidade de que uma
crianga tem uma patologia que ameaca a sua vida, que pode tornar-se efetivamente fatal e, claro,
isto afeta profundamente a familia da crianca.

Logo, torna-se pertinente reforcar a importancia do papel do enfermeiro no
acompanhamento da familia da crianca hospitalizada numa unidade de cuidados
paliativos (CP). Até porque

A morte de umacriancaé talvez a maiortragédiaque uma familiatem de suportar.
A comunicacgdo que ocorre entre criancas, pais e profissionais de salde, no fim da vida de
uma crianga, deve ser fundamentada em relacGes de carinho e compaixao. Estas relagbes requerem
habilidades particulares, conhecimentos e atitudes que ndo estdo totalmente resolvidas/presentes em
muitas abordagens de treino de comunicagéo, atualmente disponiveis para profissionais (Browning,
2011, p. 23).

Partindo desta citacdo, os cuidados paliativos pediatricos (CPP) sdo um tema bastante
complicado de abordar pela carga emocional, gestdo da perdade alguém tdo jovem e
disponibilidade empética que o enfermeiro deve possuir perante tal situacdo. Uma patologia
numa crianca € sempre algo complexo, em especial uma patologia que podera por fim a vida
desta. Portanto existe sempre uma grande dificuldade por parte dos familiares em acreditar que
estd a acontecer, poiscom a morte da crianca hd uma quebra no ciclo vital pois

n&o é algo “normal” uma crianga morrer antes dos pais. E fundamental existir uma relagéo
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empética e de confianca, ndo so entre o enfermeiro e a crianca, mas com a familia também. E
preciso encontrar respostas para colmatar as necessidades presentes e otimizar a eficiéncia
das estratégias de comunicacdo aplicadas. No fundo é essencial desenvolver competéncias
como a empatia e a escuta ativa para, desta forma, atendermos as principais necessidades das
familias. Neste sentido, a comunicacdo empatica deve assumir, juntamente com o controlo da
dor e de outros sintomas, um papel fulcral na relagdo com a crianca e seus familiares. A escuta
ativa € o nivel mais elevado e eficaz da comunicacdo. A empatia e o0 cuidado centrado no
doente/familia tém sido associados a melhores resultados para esta diade, estando a escuta ativa

e a autoconsciéncia associadas a empatia (Jahromi, Tabatabaee, Abdar & Rajabi, 2016).

Fundamentacéo da escolha do tema

A investigacdo demonstra-nos a relacdo entre o ambiente da pratica profissional de
enfermagem, com os resultados sensiveis ao cuidado de enfermagem e a qualidade dos
cuidados. O ambiente tem vindo a ser progressivamente valorizado na enfermagem, quer pela
sua influéncia no cliente quer no enfermeiro (Pfettscher, 2014). A analise da influéncia das
caracteristicas organizacionais do ambiente da pratica dos enfermeiros em contexto de cuidados
paliativos na qualidade dos cuidados de enfermagem pode contribuir para um conhecimento
mais profundo desta relacdo que permita as organizacGes de saude nacionais e, mais
especificamente, as unidades de saude de cuidados paliativos, modificar o ambiente da pratica
de forma a torna-lo mais favoravel, rentabilizando o potencial dos enfermeiros existentes,
refletindo-se numa melhoria da qualidade dos cuidados.

E nosso pensamento melhorar a base de evidéncias em cuidados paliativos pediatricos,
reconhecendo a centralidade da crianca doente e familiares, para informar a tomada de deciséo
clinica e a prestacao de servicos para criancas em cuidados paliativos e as suas familias. Sem
as perspetivas dos familiares, ja que as criangas ndo podem decidir sozinhas, é dificil entender
as suas necessidades e desenvolver as adequadas intervencdes para os tratamentos da crianca.
No entanto, menos se sabe sobre as experiéncias dos cuidadores familiares ao nivel de estudos
empiricos (Aoun et al., 2015). Entendeu-se que é essencial o papel do enfermeiro no
acompanhamento dos pais e criangas nos servicos de salde, sobretudo aqueles que tém
problemas mais graves.

Face ao exposto coloca-se como questdo de partida para este estudo: O que é que se sabe
na literatura sobre as intervencGes do enfermeiro para o apoio a familia da crianca

hospitalizada em cuidados paliativos?
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Como objetivo geral pretende-se:
e Contribuir para o conhecimento e divulgacdo das intervengdes do enfermeiro
para o apoio a familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos.

Como objetivos especificos decide-se:
o Identificar, mapear e resumir as intervencdes do enfermeiro para o apoio a

familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos.

Relativamente a metodologia presente na elaboracdo deste trabalho opta-se por realizar
um estudo de revisdo scoping de acordo com o Instituto Joanna Briggs (JBI). Esta apresenta-se
claramente estipulada por esta organizacdo, que define as etapas e formas de fazer que
permitem garantir uma maior credibilidade e validade ao trabalho aqui desenvolvido. Este tipo
de revisdo compadece-se principalmente com estudos que sdo exploratérios da literatura
cientifica e permite, por isso mesmo, identificar o que tem sido investigado na area de interesse
em foco. Além de facilitar ao investigador uma familiaridade relativa aos avancos cientificos
efetuados nos ultimos anos, permite mapear e ganhar uma perspetiva abrangente acerca do
estado da arte, colocando o investigador perante a evidéncia cientifica mais atual. Apesar de
estas revisbes ndo englobarem uma avaliagdo da qualidade metodoldgica dos artigos
incluidos optou-se por consultar duas bases de dados relevantes — CINAHL e Medline — que
permitiram aceder a artigos publicados em revistas com revisdo por pares e assim garantir a
obtencdo e integracdo de resultados de qualidade.

No que concerne a estrutura desde trabalho este engloba quatro partes.

A primeira parte inclui o Enquadramento conceptual que se destina a descri¢do da base
tedrica que é fundamental a sustentacdo do estudo realizado

A segunda parte apresenta a metodologia de estudo, constituida por uma scoping review.

A terceira parte € composta pela apresentacéo da analise de dados.

A quarta parte a Discusséo de resultados.

Por fim, a conclusao, referéncias bibliograficas e apéndices.

Finalmente, as normas que regeram a formatacdo deste documento estdo em
consonancia com o novo acordo ortografico e o guia para a elaboracdo de trabalhos escritos

estabelecido pela Escola Superior de Saude Atlantica (Arnaut, 2017).
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l. Enguadramento conceptual

Este capitulo destina-se a descrigdo da base tedrica que é fundamental a sustentacdo do
estudo realizado. Sdo abordamos todos 0s conceitos que nos permitiram adquirir 0s
fundamentos tedricos necessarios para o desenvolvimento desta investigacdo. Estes sdo
descritos de modo sucinto, tentando-se facilitar a sua apreensdo, mas também congruéncia face

ao tema aqui exposto.

1. O que é afamilia
A definicdo de familia tem um enorme interesse pratico devido a sua utilizacdo pelos
governos ou instituicdes da sociedade civil na determinacdo das politicas de familia. A
definicdo de familia pode condicionar os direitos das pessoas e criar até situacfes de
discriminacéo e excluséo social (Amaro, 2014).

A familia é considerada universal (Alarcéo, 2005). De acordo com a mesma autora, a familia

um espaco privilegiado para a elaboracéo e aprendizagem de dimensdes significativas da interacéo:
0s contactos corporais, a linguagem, a comunicagao, as relagdes interpessoais. E, ainda, o espaco de
vivéncia de relacBes afetivas profundas: a filiagdo, a fraternidade, o amor, a sexualidade...numa
trama de emoc0es e afetos positivos e negativos que, na sua elaboragdo, vdo dando corpo ao
sentimento de sermos quem somos e de pertencermos aquela e ndo a outra familia (Alarcdo, 2005,
p. 35).

No entanto, a familia € também um grupo institucionalizado, relativamente estavel, e que
constitui uma importante base da vida social. Podendo ser vista em diferentes perspetivas, a
familia vai ser, neste trabalho, fundamentalmente definida do ponto de vista sistémico, ja que a
partir da compreensdo desta “unidade total” que ¢ a familia e verifica-se a “totalidade de
unidades”, que s3o os elementos que a constituem, num espaco e num tempo determinados cuja
conjuncao € sempre mais que a mera soma das suas partes (Alarcdo, 2005, p. 36).

A autora citada acrescenta, a este propdésito, que existem muitas definicdes de familia,
porém, propde que esta deva ser vista “como um todo, como uma emergéncia dos seus
elementos, 0 que a torna Unica e una” (Alarcao, 2005, p. 37).

De acordo com Hanson (2005, p. 4), “familia é uma palavra que evoca diferentes imagens
para cada individuo e grupo, cujo significado tem evoluido ao longo dos tempos”. A mesma
autora adianta que as definicdes tém-se concentrado em diferentes aspetos, de acordo com o
paradigma da respetiva area, por exemplo:

- Legal: relacdes estabelecidas por lagos de sangue, adogéo, tutela ou casamento.
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- Bioldgica: redes genéticas biolégicas entre as pessoas.
- Sociologica: grupos de pessoas que vivem juntos.
- Psicoldgica: grupos com fortes lagos emocionais.

Rabaca (2008) refere a familia como um local de partilha, de sentimentos, experiéncias, de
apoio, de responsabilidades, é vista como um reflgio, intimidade, autenticidade e afetos. Pelo
que, para o autor, “o conceito de Familia deve ir para além dos lagos de sangue e legais, mas
também contemplar lagos de afeto e de relagdo” (p. 35). O mesmo autor refere ainda que é a
familia que capacita a pessoa para a importancia do cuidar. O cuidado é indispensavel a vida
humana, desde o nascimento & morte, devendo ser baseado no respeito pelo doente/familia,
vendo estes na sua globalidade, ou seja, deve ter em atengédo as suas crencas, valores, medos,
angustias, como forma de respeitar a sua dignidade humana.

Assim, se se considera a familia constitucionalmente protegida, entdo poder-se-a incluir a
unido de facto como forma de constituir familia, tal como explicito no artigo 36°, n° 1 da
Constituicao da Republica Portuguesa.

A maior parte dos estudos cientificos demonstrou que existem atualmente um conjunto de
transformacgdes nas familias, seja por simetria nos papéis familiares, pela democracia nas
decisbes familiares, seja na alteracdo da presenca das mulheres na carreira profissional e a
centralidade afetiva das criancas e os seus direitos.

Neste contexto, e como resultado destas mudancas, observa-se uma mutacdo mais do que
acelerada da regulacdo juridica da familia na sociedade ocidental, que nos permite determinar
mais ao pormenor, 0s principais elementos da mudanca do direito de familia, ou seja, a
consagracao do principio da igualdade, a democratizagdo da vida familiar e a paridade entre os
sexos, bem como a privatizacdo do direito de familia e a desinstitucionalizacdo e a
contratualizacdo das relagcGes familiares; a (re)publicitacdo do novo direito da familia; a
valorizacdo do afeto em detrimento da hierarquia e da tradicdo; a diminuicdo da importancia da
procriacdo na constituicdo das familias; os direitos da crianga no centro do novo direito da
familia; a fragmentacéo, retracdo e expansdo do direito de familia do direito civil ao direito
social.

A familia pode ser analisada em vérias dimensdes sendo elas: dimensao estrutural,
funcional, relacional e simbodlica (Amaro, 2014). Vejamos:

- Dimensdo estrutural: diz respeito a forma como se adquire a qualidade de vida dos
membros da familia e as relagdes que se estabelecem entre os varios elementos devido a sua

posicao no conjunto familiar;
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- Dimenséo funcional: relaciona-se com a satisfacdo das necessidades dos membros da
familia (apoio financeiro, alimentacdo, protecéo e socializacdo das criancas ou apoio emocional
entre 0s cOnjuges);

- Dimensdo relacional: caracteriza as relacGes afetivas entre os membros da familia;

- Dimens&o simbdlica: compreende os valores e atitudes dos membros da familia.

Segundo o autor o estudo das varias dimens@es da familia deve ser feito numa perspetiva
dindmica, mostrando que a familia é uma instituicdo em evolucdo permanente e que a sua
estrutura, as suas funcdes e as relacbes que se estabelecem entre os seus membros sofrem
modificagdes ao longo do tempo.

As novas formas de familia sdo uma realidade inultrapassavel das sociedades
desenvolvidas, também associadas a ideia de sociedades ocidentais, devido aos fendmenos de
industrializagdo, capitalismo, desenvolvimento tecnoldgico, multiplicidade cultural e
intelectual, facilidade no acesso, producdo e divulgacdo da informacdo, abertura das
mentalidades e permeabilidade social aos inputs individuais.

Existem alguns tipos de familia que surgiram na nossa sociedade e que ja possuem
reconhecimento pela sociedade e pelo mundo juridico como familia e possuem todos os

direitos e deveres que sdo inerentes a familia de modo geral.

Vejamos alguns tipos de familia que existem hoje em dia (Amaro, 2014):

- Familia Nuclear: A familia nuclear é o antigo modelo de familia, formada pelos pais e pelos
filhos;

- Familia Extensa: A familia extensa € constituida pela familia nuclear e outros parentes,

como tios, avos ou ndcleos familiares com origem no casamento dos filhos;

- Familia Unipessoal: E a familia constituida por uma so pessoa (solteira, vilva ou

divorciada);

- Familia Recomposta: Familia que resultam de uniGes em que pelo menos um dos cénjuges

traz para 0 novo casamento o(s) seu(s) filho(s) dependente(s);
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- Familia Monoparental: E quando na familia existe apenas a figura de um dos progenitores,

ou a mée com filhos, ou entdo o pai com os filhos;

- Familia Homoparentais: S&o constituidas por duas pessoas de mesmo Sexo, com ou sem
filhos. O casal pode ser constituido por duas mulheres ou dois homens casados ou a viver em

unido de facto.

Na reinvencdo da familia, as transformacGes nas relacbes amorosas e 0S novos papeis
do amor sdo determinantes. Perante a modernidade e um conjunto de fatores que lhe séo
associados verifica-se uma mutacao no conceito de amor e nos papeis do homem e da mulher.
O que designam por caos normal do amor manifesta-se numa alteracdo dos papéis tradicionais
de cada elemento da familia nuclear, através da sua individualizacdo e da persecucdo de

fendmenos igualitarios.

2. Cuidados Paliativos: definicéo e principios fundamentais

O ndmero de criangas, neonatos, bebés e criangas e adolescentes até aos 19 anos de
idade fazem parte dos cuidados paliativos pediatricos (Knaul et al., 2017).

Quase 2.5 milhdes de criangas morrem a cada ano com graves sofrimentos relacionados
com a saude e mais de 98% destas criancas estdo em paises de baixo ou médio rendimento
(Connor et al., 2017). Embora as estimativas sejam distintas, ndo existe davida de que ha uma
grande necessidade de prevencdo e alivio de sofrimento das criancas. Em resposta ao sofrimento
desnecessario destas criancas, a Resolucdo da Assembleia Mundial da Saude de 2014 (World
Health Assembly), sobre o fortalecimento dos cuidados paliativos com um componente de
cuidado integral ao longo do curso de vida enfatizou que 0 acesso ao tratamento paliativo é uma
responsabilidade ética dos sistemas de salde.

No entanto, os cuidados paliativos pediatricos ndo sdo vistos como uma prioridade em
todo 0 mundo. Um estudo de 2011 ndo identificou estes servicos em 65.6% dos paises (Knap
etal., 2011).

Os cuidados paliativos pediatricos combinam o tratamento de doengas graves em
criancas, e focam-se no alivio da dor, sintomas angustiantes e stress decorrente da experiéncia
de uma doenca grave e apropriada em qualquer fase, acompanha pelo tratamento curativo

(Downing et al., 2018). O objetivo principal dos CPP é melhorar a qualidade de vida da crianca
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e da sua familia. Embora, os avangos no controlo de sintomas em crian¢as que morrem de
doencas como o cancro ndao mantém o ritmo de tratamento direcionado a cura da doenca
subjacente.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro) define Cuidados
Paliativos (CP) como:

Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo em sofrimento decorrente de doenca incuravel
ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento
fisico, psicologico, social e espiritual, com base na identificagdo precoce e do tratamento rigoroso
da dor e outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais (p. 5119).

Nos termos da Lei n.° 31/2018, de 18 de julho (artigo 6.°, p. 3238), as pessoas em contexto
de doenga avancada e em fim de vida, no ambito dos CP, t€m direito ao “apoio espiritual”,
“apoio religioso”, se manifestar tal vontade, ao “apoio estruturado a familia, que se pode
prolongar a fase do luto”, sendo os cuidados “prestados por equipa multidisciplinar de
profissionais devidamente credenciados e em ambiente hospitalar, domiciliario ou em
institui¢des residenciais”.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2018, p. 5) define CP como a prevencéo e alivio
do sofrimento de doentes adultos e pediatricos e suas familias que enfrentam problemas
associados a doencas potencialmente fatais. Esses problemas incluem o sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual dos doentes, e o sofrimento psicoldgico, social e espiritual dos
familiares.

Os cuidados paliativos, embora ainda sejam um componente relativamente novo para 0s
cuidados de saude modernos, sdo cada vez mais reconhecidos como uma parte essencial de
todos os sistemas de satde. Apesar disso, € amplamente reconhecido que ainda é existente
acessos inadequados a cuidados paliativos em todo o0 mundo, o que com o envelhecimento da
populagéo que vai viver e morrer com condi¢gdes mais complexas, a procura por cuidados de
salde tem tendéncia a aumentar. Agora, pela primeira vez, temos um recurso que tenta
quantificar a necessidade e a disponibilidade de cuidados paliativos em todo o mundo. E
importante reconhecer que, embora o atlas se concentre na necessidade de clientes no final da
vida, muito mais pessoas precocemente no curso da doenca, bem como familiares e cuidadores,
também poderiam beneficiar de cuidados paliativos e, portanto, a necessidade real é muito
maior).

De Acordo com Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro),

0S mesmos regem-se pelos seguintes principios:
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a) Afirmacdo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte como
processo natural que ndo deve ser prolongado através de obstinacdo terapéutica;

b) Aumento da qualidade de vida do doente e sua familia;

c) Prestacdo individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de cuidados paliativos
aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados;

d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados paliativos;

e) Conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;

f) Consideracéo pelas necessidades individuais dos pacientes;

g) Respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;

h) Continuidade de cuidados ao longo da doenga.

E hoje internacionalmente reconhecido pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP, 2016), que, quando aplicados precocemente, os CP trazem beneficios para os doentes
e familias, diminuindo a carga sintomatica dos mesmos e a sobrecarga dos familiares. Para além
disso, os CP diminuem os tempos de internamento hospitalar, os reinternamentos, a futilidade
terapéutica, o recurso aos servicos de urgéncia e aos cuidados intensivos e, consequentemente,
diminuem os custos em satde. Numa época em que as pessoas com doencas crénicas vivem
cada vez mais tempo e em que 0s recursos sdo limitados, ndo € possivel nem indicado, ter
especialistas e unidades de CP para cuidar de todas as pessoas com doengas graves e/ou
avancadas e progressivas, pelo que se propde a diferenciacdo entre dois niveis de cuidados:
Abordagem Paliativa e CP especializados, sendo estes prestados a doentes com necessidades
paliativas complexas, por equipas multidisciplinares, com competéncias proprias, as quais
necessitam ser devidamente certificadas. Por outro lado, sabe-se que a maioria dos doentes em
fim de vida prefere ser acompanhada no seu domicilio pelo que, mais que criar muitas camas
de CP, pretende-se atender os doentes mais precocemente e levar os CP a todas as camas onde
estejam pessoas com doenca grave e/ou avangada e progressiva, permitindo que sejam
acompanhadas até o fim da vida no local que escolherem (CNCP, 2016).

Na area da salde, a questdo das competéncias tem ocupado um espaco cada vez mais
expressivo e relevante, tendo em conta a ampliagdo das exigéncias da sociedade por uma maior
responsabilidade social e qualidade dos cuidados, por parte das instituicdes formadoras e dos
proprios profissionais que procuram o reconhecimento do mérito, e ainda as contingéncias
desencadeadas pelo processo de globalizagdo, que passa a requerer padrdes universalizados
para intercambio de profissionais num espaco de concorréncia laboral. Essas competéncias

representadas pela figura seguinte podem ser uma contribuicdo para subsidiar formandos e
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formadores para os tipos de competéncias consideradas mais relevantes para esta area do cuidar

no processo de morte (Rodrigues, 2014).

Auto
conhecimento, Saberes
Gerir emocoes, Teoricos e
Centrar se no Processuais
cliente
Saber estar »
consigo e com o 8, .§P Refletir sobre a
outro, % § pratica
Comunicar S
A
% e
%y «
Desenvolver
Valores de competéncias para
cidadania Etico dar d Cooperagio Trabalhar
i cuidar da pessoa em equipa
profissio em fim de vida
Integrar diferentes
dominios de competeéncias

Figura 1 - Competéncias a desenvolver para cuidar das pessoas em fim de vida

Fonte: Rodrigues, M. F. M. (2014). Aprender a lidar com o fim de vida no desempenho da profissdo de
enfermagem. (Tese de mestrado, Unidade de Lisboa), 275. Acedido em: http://hdl.handle.net/10451/17672

Ajudar a morrer € um compromisso da Enfermagem. O Cédigo Deontologico do
Enfermeiro dedica um artigo especificamente aos deveres subordinados ao respeito pela pessoa
em fim de vida (art.° 108) da Lei n.° 156/2015, de 16 de setembro (p. 8080), preconizando que
ao acompanhar a pessoa nas diferentes etapas da fase terminal, o enfermeiro assume o dever
de:

e Defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que
deseja que o acompanhem na fase terminal de vida;

e Respeitar e fazer respeitar as manifestacdes de perda expressas pelo doente
em fase terminal, pela familia ou pessoas que lhe sejam proximas;

e Respeitar e fazer respeitar o corpo ap6s a morte.

Os CP consistem em cuidados de satde que séo especializados para doentes com doencas
graves e/ou avancadas, progressivas, independentemente da idade, do diagnéstico e estadio

(CNCP, 2018). De acordo com a mesma fonte, estes

Promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos; Afirmam a vida e encaram a morte como
um processo natural que nem antecipam nem atrasam; Integram os aspetos psicolégicos e espirituais
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do doente no cuidar; Ajudam o doente a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte; Ajudam
a familia a lidar com a doenga e acompanham-na no luto; Trabalham em equipa para atender as
necessidades dos doentes e suas familias, incluindo seguimento no luto; Promovem a qualidade de
vida e podem influenciar positivamente o curso da doenga; Podem intervir precocemente no curso
da doenca, em simultdneo com tratamentos que tém por objetivo prolongar a vida, como por
exemplo a quimioterapia ou a radioterapia e quando necessario recorrem a exames para melhor
compreender e tratar os problemas do doente (p. 7).

Nas suas recomendacOes normativas e orientacdes para a implementacdo de servigos e
equipas de CP, a European Association for Palliative Care (EAPC, 2009), devem considerar-
se quatro niveis de diferenciacdo: Abordagem Paliativa; Cuidados Paliativos Generalistas,
Cuidados Paliativos Especializados e Centros de Exceléncia. Contudo, a Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos (CNCP) (2017), propde somente dois niveis de cuidados para Portugal,
designadamente: a Abordagem Paliativa e os Cuidados Paliativos Especializados. A
Abordagem Paliativa é utilizada nos servigos onde ocasionalmente sdo tratados doentes com
necessidades paliativas, enquanto os Cuidados Especializados sdo prestados por equipas
multidisciplinares proprias, com competéncias especializadas, focadas na otimizacdo da
qualidade de vida dos doentes nesta situacédo particular.

Como principios orientadores dos CP sdo identificados: o alivio de sintomas; o apoio
espiritual, psicoldgico e emocional ao doente e seus familiares; o suporte durante o luto e o
recurso a interdisciplinaridade para cuidados abrangentes. Sdo cuidados coordenados e globais
que devem ser prestados por equipas e unidades especializadas nos mesmos, quer em regime
de internamento, quer no domicilio (Direcdo-Geral da Saude, 2004).

A enfermagem em CP envolve a avaliacdo, o diagndstico e o tratamento das respostas
humanas a doencas reais ou potencialmente limitantes da vida e requer um relacionamento
dindmico e atencioso com o0 doente e a familia para reduzir o sofrimento. Portanto, a
enfermagem de CP continua a evoluir @ medida que a arte e a ciéncia da enfermagem e os CP
evoluem (Schroeder & Lorenz, 2018).

Por vezes, os médicos, paciente e familias assumem incorretamente que os CPP s0 sdo
apropriados quando os tratamentos curativos sdo esgotados e descontinuados ou quando a
crianca esta perto da morte. Na verdade, os CPP sdo recomendados no inicio do diagndstico de
uma doenca com risco de vida, no sentido de dar continuidade a trajetria da doenca e ndo no
cuidado no final da vida (Munoz-Blanco et al., 2017).

Neste sentido os CPP sdo uma abordagem holistica e ativa de cuidados que se centra no
alivio do sofrimento fisico, social, psicologico e espiritual vivido pelas criangas e as suas

familias que enfrentam uma condicao progressiva com risco de vida, ajudando-0s a cumprir 0s
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seus objetivos psicoldgicos, sociais, fisicos e espirituais (Friedrichsdorf & Zeltzer, 2012). A sua
filosofia é proporcionar o conforto e as qualidades de vida ideais e sustentar a esperanca e a
conexao familiar, apesar da probabilidade de morte, de uma forma colaborativa por uma equipa
interdisciplinar.

Nos esfor¢os para fornecer os cuidados centrados na crianca e na sua familia, os prestadores
de cuidados paliativos em hospicios pediatricos enfrentam um conjunto de questdes éticas,
incluindo a capacidade da crianga para consentir o tratamento. Alguns paises estabeleceram as
idades especificas em que as criancgas sdo capazes de consentir o tratamento. Neste sentido, ao
dar énfase & competéncia ou capacidade da crianca em vez da idade, permite que estas
participem das decisGes sobre 0s seus cuidados sempre que possivel (Jaaniste et al., 2017).

O estudo de Garcia-Quintero et al. (2020) teve como objetivo descrever a implementacéo
de um programa de cuidados paliativos pediatricos, “Cuidando de Si”, num hospital
universitario de atencéo tercidria em Cali, Colémbia. Desde 2017, o programa oferece servigos
de CPP a 1.965 criancgas. A maioria tinha diagndstico oncoldgico e foi encaminhada de servigos
de internamento (53%). O numero de pacientes ambulatoriais aumentou 80% a cada trimestre
entre 2017 e 2018. Um aumento de 50% foi relatado em unidades de internamento, emergéncia
e terapia intensiva durante 0 mesmo periodo.

Os Cuidados Paliativos podem ser prestados em casa, em centros de salde comunitarios,
em hospicios residenciais ou hospitais. De acordo com a defini¢do da Organizacdo Mundial da
Saude, “os cuidados paliativos ¢ uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes
e das suas familias frente aos problemas associados a doencas potencialmente fatais, através da
prevencdo e alivio do sofrimento por meio de identificacdo precoce e avaliacdo precisa, bem

como o tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais” (OMS, 2016).

3. Os Pilares dos Cuidados Paliativos
Os CP tém quatro pilares: controlo de sintomatico, comunicacéo, apoio a familia e trabalho
em equipa.
Os CP tém como principal premissa um rigoroso controlo sintomatico, uma comunicagao
adaptada no apoio a familia e no trabalho em equipa. De acordo com a mesma autora, o controlo
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sintomatico assenta em principios validos quer para a préatica de acdes paliativas basicas, quer
para a pratica de CP a um nivel especializado. Para além de ndo se poder deixar de integrar o
controlo exemplar dos sintomas, € obrigatoria uma correta abordagem das outras dimensdes
que resultam em sofrimento para o doente e sua familia.

O controlo de sintomas € uma prioridade para o bem-estar dos doentes com necessidade de
CP. Para se conseguir o controlo sintomatico assume-se como vital o respeito pelos principios
do controlo dos sintomas que se referem a avaliar antes de tratar, iniciar o tratamento planeado,
prevenir efeitos secundarios da terapéutica, adequar a via de administracdo, manter uma
estratégia gradual planificada, trabalhar em equipa, estabelecer planos com o doente e familia,
reavaliar e monitorizar regularmente, considerar os detalhes e estar sempre disponivel (Neto,
2017). Assume igual importancia a compreensdo multidimensional da prevaléncia dos sintomas
que podem variar de acordo com o tipo de patologia, evolugéo e fase da doenca, o controlo de
outros sintomas, ou seja, 0s meios farmacoldgicos utilizados para o controlo de um sintoma,
em determinadas situacfes, despoletam outros sintomas, como é exemplo a morfina, opiaceo
usado no controlo da dor, que frequentemente causa obstipacdo, bem como o significado que
cada doente confere ao seu estado de saude.

A American Medical Association (AMA, s.d.) refor¢ou a comunicacdo centrada no doente
e seus familiares, referindo que esta € a chave para uma assisténcia de qualidade. Uma boa
comunicacdo € um imperativo ético, necessario para o consentimento informado e o
envolvimento eficaz do doente e seus familiares nos cuidados, bem como um meio de evitar
erros, melhorar a qualidade e alcancar melhores resultados de salde.

A competéncia de uma comunica¢do adequada com o doente e seus familiares é considerada
essencial para os CP. Como referem Querido, Salazar & Neto (2016), “A comunica¢do
adequada é uma estratégia terapéutica de intervencdo no sofrimento associado a doenca
avangada e terminal” (p. 816). Assim, deve reconhecer-se a pessoa que sofre e possibilitar-lhe,
através de técnicas adequadas, a expressao das suas angustias, medos, receios e expectativas.
Através de uma comunicacdo adequada transmite-se ao doente e familia formas de enfrentarem
a condicéo atual, reduzindo sintomas de ansiedade e de depresséo, visando-se a estimulagéo da
autonomia em momento de modificacdes e perdas significativas.

A familia é fundamental no cuidar da pessoa pois € no seio desta que se conhecem 0s
conceitos de atuacdo para com o proximo e para com o préprio, que se aprendem as conce¢des
éticas, morais, religiosas e sociais, para que nos possamos enquadrar na sociedade (Rodrigues,
2013).
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O apoio a familia é um dos pilares fundamentais dos CP. Neste &mbito, Neto (2003)
menciona que a familia representa um pilar fundamental no apoio aos doentes cronicos e em
fim de vida e que a qualidade dos cuidados se espelha na assisténcia prestada ao doente e a sua
familia, buscando uma atencao indispensavel na promoc¢éo da qualidade de vida desta diade.

Silva, Trindade, Paixdo & Silva (2018) referem que

0 sucesso dos cuidados prestados ao doente ¢ seus familiares “depende de como a equipa apoia essa
unidade de cuidados”, sendo fundamental “existir uma integracdo interdisciplinar, mesmo
considerando que para cada unidade de cuidados seja necessaria a presenga de um profissional da
equipa que esteja diretamente envolvido na situacdo”, o “gestor de caso”, que é “o principal elo de
comunicacdo com a familia, o que é valorizado pelos entes, principalmente por possibilitar um
vinculo de confianca, evitando ainda as contradi¢des nas informagdes” (p. ?).

Para além da atuagao do “gestor de caso”, os outros membros da equipa “podem e devem
colaborar na prestacdo de apoio a familia” (Silva et al., 2018, p. 219). Torna-se crucial possuir-
se 0 conhecimento sobre as necessidades, incertezas, angustias e receios que a familia possa
apresentar, para que se operacionalize de forma satisfatéria o planeamento dos cuidados. Assim
sendo, a equipa tem de preservar uma relacdo de parceria entre si, com o doente e sua familia.

Os CP compreendem uma equipa multi e interdisciplinar, tendo em conta que este tipo de
cuidados potencia uma abordagem integral dos doentes e 0 apoio aos seus familiares. Como tal,
os profissionais de diversas areas devem trabalhar conjuntamente, como uma equipa, em prol
do bem-estar holistico e qualidade de vida do doente e seus familiares até ao fim. O trabalho
em equipa torna-se, assim, essencial, na medida em que um trabalho multidisciplinar acaba por
ser definitivamente mais eficaz e competente, dando-se resposta as reais necessidades do doente
e da familia de uma forma mais otimizada e com exceléncia, o que implica formacdo e a
aquisicdo/aperfeicoamento de competéncias, 0 apoio reciproco, o reconhecimento do trabalho
de cada elemento e a partilha de experiéncias e de decisdes a tomar. Assim, ao longo da préatica
clinica tivemos a oportunidade de constatar a importancia do trabalho em equipa na prestacdo
de cuidados aos doentes e a sua familia.

O trabalho em equipa configura-se como “um processo dinamico multidisciplinar, mas
também interdisciplinar” (Sapeta & Alves, 2018, p. 1). As mesmas autoras referem ainda que
“o trabalho em equipa s6 € realizado quando as pericias dos diferentes grupos profissionais se
intersetam e, em conjunto, elaboram um plano assistencial que converge para 0 mesmo
objetivo” (p. 1). Neste sentido, a equipa necessita trabalhar de forma coesa, “aliando os
conhecimentos e competéncias das diferentes areas de intervencao na prestacao de cuidados”
(Sapeta & Alves, 2018, p. 1). Assim sendo, é de extrema importancia que a equipa continue a

desenvolver competéncias e adquirir novos conhecimentos através da formacéo continua e de
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avaliacdo periddica, fatores indispensaveis para a melhoria da qualidade dos cuidados. Como
salientam Sapeta & Alves (2018), ¢ necessaria “a defini¢do de um plano anual de formagao
interna” (p. 2), um indicador de qualidade da mesma. Trabalhar em equipa em CP influencia a

qualidade dos cuidados.

4. Cuidados Paliativos Pediatricos: defini¢cdo e conceitos-chave

Relativamente aos cuidados paliativos em pediatria, estes evoluiram a partir dos
cuidados paliativos para adultos. Segundo a OMS, representam um campo especial, embora
intimamente relacionado aos cuidados paliativos de adulto e s&o definidos como o cuidado ativo
total do corpo, mente e espirito da crianga, e isso envolve também dar apoio a familia (OMS,
2014).

Na defini¢ao da Association for Children’s Palliative Care,

Cuidados paliativos para criangas e jovens sao uma abordagem ativa e total aos seus cuidados, desde
o diagnéstico ou reconhecimento da situagdo, durante toda a sua vida e para além da sua morte.
Abrangem elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais, focando-se na melhoria da qualidade
de vida da crianga/jovem e suporte a sua familia. Incluem o controlo de sintomas, a proviséo de
periodos de descanso dos cuidadores e 0 acompanhamento na fase terminal e luto” (2009, p. 4).

A “ndo cura” continua a ser encarada pelos enfermeiros como uma derrota e frustragao
a nivel profissional. “A doenga terminal ¢ a morte foram “hospitalizadas” e a sociedade em
geral aumentou a distancia face aos servicos qualificados para prestar cuidados paliativos sdo
escassos ¢ insuficientes para as necessidades detetadas” (Heleno, 2013, p. 41).
Em Portugal, os servicos qualificados para prestar cuidados paliativos sdo escassos e
insuficientes para as necessidades existentes (Himelstein, 2006). Tal como nos adultos também
nas criangas € importante salientar a prestacdo de cuidados paliativos para proporcionar uma
maior qualidade de vida as criancas que passam por doencas terminais. E importante salientar
uma maior atencao no desenvolvimento e implementacgéo nos cuidados paliativos para que deste
modo possamos humanizar os cuidados de salde pediatricos em fim de vida, e aos seus

familiares também.

Em novembro de 2014 foi publicada a Carta dos Direitos da Crianga em Fim de Vida que

enumera os seguintes direitos:
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1. Ser considerada uma “pessoa” até a morte, independentemente da idade, localizacéo,
condicdo e contexto de cuidados;

2. Receber tratamentos eficazes, através de cuidados qualificados, abrangentes e
continuados, para a dor e outros sintomas fisicos e psicoldgicos causadores de
sofrimento;

3. Ser ouvido e informado de forma apropriada sobre a sua doenca, com a devida
consideracdo pelos seus desejos, idade e capacidade de entendimento;

4. Participar, na medida das suas capacidades, valores e desejos, na escolha de cuidados
sobre a sua vida, doenca e morte;

5. Expressar 0s seus sentimentos, desejos e expectativas, e que estes sejam levados em
consideracao;

6. Ver as suas crencas culturais, espirituais e religiosas respeitadas e receber cuidados e
suporte espiritual de acordo com os seus desejos e escolhas;

7. Ter uma vida social e relacional apropriada a sua idade, condicdo e expectativas;

8. Estar rodeado por membros da familia e pessoas importantes para si, com poderes na
organizacéo e provisdo dos seus cuidados, que sdo ajudados a lidar com as sobrecargas
financeiras e emocionais decorrentes da sua condigéo;

9. Ser cuidado num contexto apropriado a sua idade, necessidades e desejos, e que permite
a familia manter-se proxima e envolvida;

10. Ter acesso a servigos de CPP que respeitem o seu melhor interesse e evitem praticas

fateis ou desproporcionadas e 0 abandono terapéutico.

5. As barreiras ao acesso aos cuidados paliativos pediatricos

Muitas das barreiras no atendimento pediatrico poderiam ser atenuadas através de uma
ampla oferta de cuidados paliativos abrangentes e eficazes. Alguns estudos demonstraram que
existe um conjunto elevado de beneficios dos CPP para criangas com cancro, incluindo a
melhoria da dor e gestdo de sintomas, apoio psicossocial mais forte, maior coordenacgéo de

cuidados e menos mortes na unidade de cuidados intensivos (Friedrichsdorf et al., 2015).

Os principios bésicos dos cuidados paliativos para adultos e criancas incluem a gestdo de
sintomas, qualidade de vida, comunicacdo, tomada de decisdes com base em objetivos e
cuidados interdisciplinares para um paciente e sua familia (Kaye, 2014).
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Apesar dos beneficios comprovados dos CPP, muitas criangas com cancro ndo recebem os
servicos de cuidados paliativos. A integracdo precoce dos servigos € ainda mais incomum,
impedindo as familias de beneficiarem plenamente da variedade de servicos fisicos,
psicossociais e espirituais incluidos nos cuidados paliativos (Golden & Earp, 2012). Esta lacuna
entre as evidéncias e os padrBes reais de uso tem atraido cada vez mais a atengdo dos
investigadores e formuladores de politicas com organizacdes como a OMS, Instituto de
Medicina (IOM) e a Academia Americana de Pediatria (AAP).

As diversas barreiras continuam a impedir a adocdo e implementacdo dos CPP As
evidéncias destes desafios estdo presentes na literatura, principalmente nos estudos
relacionados com a oncologia pediatrica, inibindo assim um entendimento completo das
diversas barreiras no atendimento que ocorrem a Varios niveis, nomeadamente, politico,
organizacional e individual. A este aspeto, 0 estudo de Haines et al. (2018) teve como objetivo
sintetizar a literatura existente sobre as barreiras e as estratégicas oferecidas para enfrentar as
lacunas na implementacdo dos CPP, através de uma revisdo sistematica da literatura. Pode-se

concluir por meio da tabela seguinte os varios niveis de lacunas segundo os autores:

Barreiras de acesso aos CPP

1) barreiras relacionadas com a politica / pagamento, sistemas de saude, organizagdes e
individuos

2) a falta de mecanismos de financiamento consistentes e adequados no nivel de politica
/ pagamento, e

3) a falta de programas de cuidados paliativos pediatricos e forca de trabalho no nivel dos
sistemas de saude,

4) dificuldades para integrar os cuidados paliativos aos existentes modelos de cuidados
oncoldgicos pediatricos em nivel organizacional

5) a falta de conhecimento sobre cuidados paliativos pediatricos, desconforto em falar
sobre morte e diferengas culturais entre os fornecedores e pacientes e as suas familias em

nivel individual.
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De igual modo, o estudo de Arias-Casais et al. (2019) avaliou o desenvolvimento dos
CPP na Europa e previu que aproximadamente 150.000 criancas necessitam deste tipo de
cuidados todos os anos. A regido do Reino Unido disponibiliza cerca de 680 servigos para
atendimento de criancas, dos quais 133 sdo hospicios, 385 sdo servigos de assisténcia domiciliar

e 162 sdo servicos hospitalares.

6. O Enfermeiro nos Cuidados Paliativos Pediatricos

De acordo com Bolander (1998) “As necessidades de cuidados especiais e de
acompanhamento durante a vida inteira, em situagdes de criangas atingidas por doencas
cronicas tém efeitos profundos nas familias...” (p. 403).

O estabelecimento de metas para os CPP é realizado de forma eficaz pela equipa de saude
que inclui a crianca, os pais, e 0s irmaos que trabalham em parceria. Neste sentido, o enfermeiro
desempenha um papel fundamental na equipa de cuidados paliativos, diversas vezes contribuem
para a coesdo e coordenacdo do cuidado num esfor¢o multiprofissional.

Os enfermeiros sdo geralmente os primeiros a identificar as necessidades de sofrimento do
paciente, e estdo presentes por longos periodos de tempo, tendo oportunidades Unicas de avaliar
e explorar as necessidades da crianca e da familia. Esta perspetiva coloca-0s numa posicéo vital
para facilitar o cuidado centrado no alivio do sofrimento e a implementacdo de cuidados
paliativos.

De acordo com o projeto End-of-Life Nursing Education Consortium (ELNEC),
administrado pelo City of Hope National Medical Center e pela American Association of
Colleges of Nursing (AACN), cerca de 14.000 enfermeiras foram formalmente treinadas em
cuidados paliativos.

Assim, & medida que as op¢Oes de tratamento centradas na cura diminuem, o papel dos
cuidados paliativos aumenta. Os servigcos do hospicio sdo disponibilizados no final do
continuum de cuidados (Mazanec et al., 2009). Neste modelo, o cuidado é definido como a
introducdo de principios dos cuidados paliativos no momento de um diagndstico de risco de
vida, com suporte crescente ao longo do tempo e a medida que a doenca progride, incluindo a
avaliacdo multidimensional para identificar, prevenir e aliviar o sofrimento da crianca (Bakitas
et al., 2009).

E consensual que a dor experimentada pela populagdo infantil pode ser percebida e

desencadear um conjunto de reagdes fisiolégicas, emocionais e motoras, desde o nascimento
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ou desde o periodo inicial da sua trajetoria de desenvolvimento (Linhares & Doca, 2010). As
intervencdes nao farmacoldgicas funcionam como um importante recurso para o alivio da dor,
de forma isolada ou em conjunto com as intervencdes farmacoldgicas. A sua utilizagdo tem sido
considerada importante nas situa¢fes potencialmente dolorosas (Batalha, 2010).

A prestacdo bem-sucedida de um modelo concomitante de atendimento a crian¢a com
doenca grave e prolongada depende do estabelecimento de uma relacdo de confianga com esta
e a sua familia. A incerteza dos pais /cuidadores em relacdo as mudancas de terapia médica que
podem ocorrer pode levar a stress, ansiedade e falta de compromisso com estas metas. Um
compromisso partilhado com as metas direcionadas com a cura e medidas de prolongamento
da vida, bem como um compromisso semelhante com o controlo de sintomas e alivio do
sofrimento s&o essenciais para 0 sucesso da implementacdo de um modelo de atengédo
concorrente (Baker et al., 2010).

Este compromisso partilhado exige que a equipa de saude e particularmente os enfermeiros
estejam confortaveis com as competéncias essenciais em relacdo a avaliacdo psicossocial,
gestdo de sintomas, gestéo de sofrimento, comunicacgéo e transi¢cao de cuidados.

Neste sentido, os enfermeiros podem fornecer as familias a garantia necessaria de que a
énfase no alivio do sofrimento ndo significa que os tratamentos de cura ou 0os modificadores da
doenca sejam abandonados se permanecerem adequados. Assim, ao incluir os principios dos
cuidados paliativos num modelo de cuidados concomitantes, podem ser evitados 0s atrasos
desnecessarios no fornecimento do tratamento de que as criangas necessitam, pois, a avaliacdo
multidimensional continua e a comunicacdo aberta tém maior probabilidade de resultar na
identificagdo de sintomas angustiantes.

A luz da incerteza de um progndstico e do desejo de permanecer com esperanca, a pratica
pode resultar num sofrimento elevado e evitavel. Esta incerteza prognostica é especificamente
relevante na oncologia pediatrica, porque as condi¢des tém um percurso altamente variavel e a
probabilidade de sucesso do tratamento é dificil de estabelecer. No entanto, os enfermeiros
formados com os principios e competéncias essenciais dos cuidados paliativos com o objetivo
de aliviar o sofrimento, auxiliar na tomada de decis6es complexas e melhorar a qualidade de
vida geral, podem beneficiar as criangas e as familias por meio da sua compreensdo e
compromisso com modelos de cuidados simultaneos (Bakitas et al., 2009).

O estudo de Docherty et al. (2012) teve como objetivo identificar o papel da enfermagem
na prestacao de cuidados paliativos a criangas e adolescentes com cancro. Os autores realizaram
uma revisao de literatura e concluiram que o enfermeiro desempenha um papel integral nessa

equipa, identificando os sintomas, coordenando os cuidados e garantindo uma comunicacgéo
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clara. Vérios principios basicos parecem essenciais para o fornecimento de cuidados paliativos
ideais.

Do mesmo modo, o estudo de Maha (2019) teve como objetivo explorar as experiéncias de
enfermeiras que trabalham com criancas com necessidades de cuidados paliativos e identificar
as necessidades educacionais relacionadas. Os resultados revelaram que trabalhar com criancas
com necessidades de cuidados paliativos € uma tarefa emocionalmente dificil para os
enfermeiros, principalmente quando tentam gerir a transicdo de pacientes pediatricos de
cuidados curativos para paliativos. O nivel de pessoal e as restricdes de tempo constituem um
grande obstaculo nos cuidados paliativos pediatricos. Focar-se no tratamento invasivo e na
tecnologia, apesar da sensacdo de que ndo vai melhorar o estado de saude dos pacientes,
intensifica o sentimento de culpa e impoténcia para os enfermeiros. Por fim, os enfermeiros
afirmaram a importancia de receber educacdo em cuidados paliativos pediatricos,
especialmente como se comunicar com criangas com necessidades de cuidados paliativos e seus

familiares.

7. Intervencdo do Enfermeiro com a familia da crianca

Sendo um dos principios basicos dos CPP a partilha das decisdes com os pais/familia,

criancas e equipa, o enfermeiro tera também um papel importante para esta mesma partilha.

O enfermeiro tem um papel essencial de potencializar mecanismos de defesa e adaptacédo
quer na crianca quer nos familiares, evitando assim o desenvolvimento de sentimentos de culpa
e o distanciamento prolongado entre a crianca e 0s seus pais/outros familiares, uma vez que as
criangas poderédo esconder os seus sintomas, como a dor, para proteger os seus pais, acabando
assim por se sentirem isolados dos que mais amam pois ndo podem falar abertamente do que

sentem.

O enfermeiro tera um papel importante no cuidado a crianca em fim de vida para a melhoria
tanto da sua qualidade de vida, tendo também um papel importante para com a sua familia. O
processo de enfermagem é um método cientifico para prestar cuidados de enfermagem
holisticos e de qualidade. Neste contexto, a sua implementagdo efetiva é fundamental para a
melhoria da qualidade da assisténcia em enfermagem. Quando a qualidade da assisténcia de
enfermagem é melhorada, a visibilidade da contribuicdo dos enfermeiros para os resultados de

salide do paciente torna-se distinta.
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Os enfermeiros devem efetivamente estar preparados para antecipar e satisfazer as
necessidades da crianca/jovem e familias que enfrentam crises emocionais subitas ou
imprevistas (Redley, 2003). A proximidade, comunicagdo, informacdo, participacdo nos
cuidados, apoio e conforto foram necessidades identificadas, através da observacdo e reflexao
sobre a prética, neste contexto, e que vao de acordo com a literatura consultada como das

consideradas mais importantes para as familias (Redley, 2003).

A posicdo do cuidador familiar pode ser vista como fornecer suporte ou precisar de suporte
(Harding e Higginson, 2003). O seu papel néo se limita ao cuidado “pratico” isto porque cuidar
de um membro da familia que se encontra numa situagdo grave, tem implica¢des psicoldgicas
e sociais (Payne, 2010). A familia tem que lidar com a perda iminente de um membro da familia,

e a prestacdo de cuidados por si s6 pode ser uma fonte de stress (Funk & Lund et al., 2010).

De acordo com Forbat et al. (2018) as reunides de familia sdo cada vez mais utilizadas nos
cuidados paliativos, com orientacfes que direcionam a pratica de melhorar o apoio as familias.
As reunifes de familia sdo uma abordagem comunicativa colaborativa estruturada de apoio a
familia, envolvem discussdes com os médicos, parentes e pacientes. Foi demonstrado no estudo
de Sulliva, Silva & Meecker et al. (2015) que estas reunides de familia resultam numa
diminuicdo do sofrimento para os pais das criangas nos cuidados paliativos, e facilitam a
discussdo dos objetivos de cuidado, diagnostico e tratamento, bem como a identificacdo do

suporte necessario aos pais/cuidadores.

Os objetivos tém como base o principio de melhorar a comunicacdo entre os médicos e
pacientes e familiares, que representa um elemento central do cuidado da criangca com doenca
grave (Murphy et al., 2012). Alguns estudos observacionais relataram o conteudo das
discussbes familiares como ajudar as familias a amenizar o presente e a preparem-se para 0
futuro, bem como as duvidas relacionadas com a expectativa de vida, extensdo da doenca e

possiveis complicagdes futuras (Forbat et al., 2018).

A empatia é uma postura emocional que sustenta a compaix@o, uma motivagao para aliviar
o sofrimento. Recentemente tornou-se mais um foco nos ambientes de cuidados paliativos como
um mecanismo para 0s pacientes e familias alcancarem a sua estabilidade emocional (Nyatanga,
2013). Embora a empatia seja considerada um componente central para as relac6es terapéuticas
e um fator-chave nas defini¢cbes dos pacientes sobre cuidados de qualidade, ainda néo foi

examinada como uma caracteristica que pode ser transmitida por meio de reunifes familiares.
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Outra éarea prioritaria nos cuidados paliativos pediatricos onde o enfermeiro pode assumir a
lideranca esta relacionada com a comunicacao, essencial para os relacionamentos de confianga,
entre criangas com condicdes de risco de vida e os seus pais. Contrariamente, as conversas
desarticuladas, interrompidas ou inexistentes podem conduzir a ansiedade, medo e stress (Van
der Geest et al., 2015).

Esta comunicacédo confusa ou incompleta pode ser angustiante aos cuidadores e as familias
sob os seus cuidados. Os cuidadores geralmente desejam conversas abertas sobre o diagndstico,
tratamento e progndéstico, mas podem identificar a auséncia de recursos ou experiéncias para
facilitar estes desafios. Neste sentido, os profissionais de satde, como os enfermeiros, muitas
vezes hesitam para iniciar as discussdes precoces sobre os cuidados paliativos com os pais
devido a algumas barreiras, como o tempo insuficiente, incerteza de progndstico, falha médica
percebida e desconforto para envolver-se em discussdes sobre os cuidados paliativos (Visser et
al., 2014).

Especificamente, os enfermeiros sdo muitas vezes relutantes em discutir o progndstico e
opcdes de cuidados paliativos com as familias, porque muitas vezes ndo existe uma certeza de
que as informagbes possam ser discutidas por médicos. Ainda assim, os cuidadores sdo
eticamente responsaveis por fornecer aos pacientes e familiares as informacgdes sobre o

progndstico durante a doenca (Urbanski & Lazenby, 2012).

8. Teoria das transices de Meleis
Através da analise de varios estudos, Meleis et al. 2000 desenvolveu uma teoria de médio
alcance. Esta teoria € composta pela natureza das transicoes (tipo, padrdes e propriedades), as
condicionantes facilitadoras e inibidores da transicdo (pessoais, comunidade e sociedade), 0s
padrdes de resposta (indicadores de processo e resultados) e a terapéutica de enfermagem. Esta

teoria aborda conceitos especificos que se refletem na pratica.
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Figura 2 - Teoria das Transi¢cBes de Meleis et al. 2000

MNatureza das transicdes Padroes de resposta
TPOS _ e oRocesso |
Condicionalsmos da transicdo:
«Desermoivimenta Facilitadores e Inibidores «Sentir-se ligado
. sInteragir
Mernca I «Estar gituado
ana PESSOAIS »Desernolver
’,lgn'r!.:;::; confianca @ coping
Crencas culturais e atitudes
Estatuto Socio-econdmico
Preparacdo & conhecimento X
[—_ - - -
- IHIVIC ADORES DE
r— = - RESUL TADH
munidade [ jedade | — Dominio de nova:
J | &
sRaf il 8o da
] dades
PROPRIEDADES
lizacBo I

INTERVENGOES TERAPEUTICAS DE ENFERMAGEM

O processo de transicdo é caracterizado pela sua singularidade, diversidade, complexidade
e multiplas dimensdes que geram significados variados, determinados pela percecdo de cada
pessoa. Estas transacdes sdo resultado de mudangas na vida, salde, relacionamentos e
ambientes (Meleis et al., 2000).
Foram identificados quatro tipos de transi¢cao centrais para a pratica de enfermagem, vividas
individualmente pelos utentes ou pelas familias (Meleis et al., 2000):
- Desenvolvimental: Relacionadas com as mudancas no ciclo vital;
- Situacional: Associadas a acontecimentos que implicam alteragoes de papéis;
- Saude/doenca: ocorre uma mudanga do estado de bem-estar para o estado de doenga;
- Organizacional: Ligadas ao ambiente, mudangas sociais, politicas, econdémicas ou

intraorganizacionais.

A natuzeza das transi¢bes compdem se diferentes padroes, sendo eles:

- Simples (tnica transi¢ao) ou maltiplas;

- Sequenciais (ocorrem em intervalos de tempo distintos) ou simultaneas;
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- Relacionadas ou nao relacionadas.

As transicOes desenvolvem mudanca. Para compreendé-las ¢ entdo fundamental
identificar os seus efeitos e significados. Estas devem ser exploradas tendo em conta a sua
natureza, temporalidade, gravidade e expectativas pessoais, familiares e sociais. A mudanca
pode estar relacionada a eventos criticos ou desequilibrios, que levam a alteragdes nos ideais,

percepgoes, identidades, relagdes e rotinas.

Apesar de existir uma tipologia das transi¢oes, os resultados obtidos por varios estudos
demonstraram que as experiéncias das transicdes nao sao unidimensionais, discretas ou
mutuamente exclusivas. Contrariamente, referem que cada transi¢ao caracteriza-se por ser
unica, pelas suas complexidades e multiplas dimensoes. Tendo em conta isto, os enfermeiros
devem concentrar-se nao apenas num tipo especifico de transi¢ao, mas sim nos padroes de todas

as transigdes significativas na vida individual ou familiar.

Todas as pessoas podem vivenciar mais do que uma transi¢ao simultaneamente. Sendo assim, é
fundamental que a pessoa em transi¢ao esteja atenta as mudangas que estio a decorrer de forma a
envolver-se nelas. Os padroes de transi¢ao elucidam-nos acerca desta situagao e incluem transicoes
unicas e multiplas. Estas ltimas, podem ocorrer sequencialmente ou ao mesmo tempo, de acordo
com o grau de sobreposicao entre as transi¢des. A sua natureza também pode estar relacionada ou
nao (Meleis et al., 2000).

Assim sendo, os autores dividem as transigoes em simples, multiplas, sequenciais,

simultaneas, relacionadas e n3o relacionadas.

A Teoria das Transigoes de Meleis permite ao profissional de Enfermagem uma melhor
compreensao do processo de transicao. Através de uma visao mais completa e aprofundada, ¢é
possivel estabelecer orientagoes para a pratica profissional de enfermagem, permitindo ao
enfermeiro por em pratica estratégias de prevencao, promogao e intervengao terapéutica face a

transi¢cao que a pessoa vivencia (Meleis et al., 2000).

II.  Metodologia: Descrigdo dos procedimentos adotados

Este trabalho foi desenvolvido numa estrutura credivel e sistematizada para possibilitar a
fidelidade e verificabilidade de todo o processo estabelecido. A realizagdo assentou na

metodologia proposta por Joanna Briggs Institute (The Joanna Briggs Institute, 2015) para a
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realizagdo de Revisdes Scoping. A revisdo de literatura foi conduzida de cordo com o Preferred
Reporting ltems for Systematic Reviews and Meta-Analyses statement (PRISMA), gque tem
como objetivo melhorar os padrfes de apresentacdo de revisdes sistematicas e meta-analises
(Moher, Liberati, Tetzlaffe Altman, 2009).

1. Questao de investigacao

A questéo de investigag&o é central ao desenvolvimento deste trabalho colocando-se como
norteadora do percurso que estamos a tragar. Esta metodologia escolhida assenta numa pesquisa
que estrutura a sequéncia que o investigador tem de realizar de modo a conseguir obter os
artigos que detém a informacao necessaria para dar resposta a questdo de investigacdo definida

inicialmente, sendo ela:

% O que é que se sabe na literatura sobre as intervencdes do enfermeiro para o apoio

a familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos?

2. Critérios de incluséo

Para a definicdo dos critérios de inclusdo foi utilizada a mneménica PCC (participants,

concept e context), estes representam os termos populacéo, conceito e contexto.

- Populacdo: A reviséo considerara estudos que incluam familias de criancas desde a nascenca

até aos 17 anos e 11 meses hospitalizadas em cuidados paliativos.

- Conceito: Esta scoping review focou-se em estudos que abordassem as intervencdes do

enfermeiro a familia da crianga hospitalizada em cuidados paliativos.

- Contexto: Consideramos estudos que incidiram sobre o que esta a ser analisado, no contexto

de cuidados paliativos pediatricos em ambiente hospitalar.

- Tipos de estudo: Serdo considerados estudos do tipo quantitativo, qualitativo e misto que

respondam a questdo de investigacao.
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- Lingua: Relativamente ao idioma, iremos incluir estudos redigidos em inglés, portugués e

espanhol.

- Data de publicacdo: Estudos publicados entre 1 de janeiro de 2015 a 31 de dezembro de 2021.

3. Estratégia de pesquisa

A realizacdo da presente scoping review foi efetuada de acordo com as duas primeiras
etapas da pesquisa trifaseada sugerida pelo Joanna Briggs Institute Reviewers”Manual (The
Joanna Briggs Institute, 2015).

A primeira etapa corresponde a uma pesquisa inicial na CINAHL (Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature) e Medline realizada a 14 de julho de 2021 com as
palavras chave decorrentes da mneménica PCC. Foi definido como termos de busca iniciais
Famil* AND Child* AND Nurs* Intervention* AND Palliative* Care*. Apds esta pesquisa
inicial foi realizada a andlise de palavras contidas no titulo e resumo dos documentos obtidos e
dos termos indexados utilizados para descrever esses artigos. Daqui conseguiu-se obter mais
termos para identificar o maior nimero de estudos relevantes e foi realizada uma tabela para

estruturar a equacdo booleana de pesquisa a integrar (tabela 1).

Tabela 1 - Resultados dos termos definidos a partir da primeira etapa de pesquisa

Populacao Populac¢éo Conceito Contexto
Famil* Child* “Nurs* Intervention*” “Palliative* Care*”
Parent* P#diatric* “Nurs* care” Hospice
Sibling* Infan* “Nurs* education” “Palliative nursing”
“Family member*” “Family-Centered Care” “Pediatric oncology”
Caregiver* “Pediatric nurs*” “End-of-life care”
Mother* “Hospice nurs*” “Cancer care”
Father* “Oncology nurs*”

A segunda etapa consistiu da pesquisa individual de cada um dos termos indexados e

palavras-chave identificadas previamente cujos resultados foram depois combinados através de
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operadores booleanos “OR” e “AND (apéndice 1 e 2). As bases de dados incluidas mantiveram-
se a CINAHL e a Medline. Para restringir a pesquisa, aplicamos os seguintes limitadores:
e Data de publicacdo de 1 de Janeiro de 2015 com término a 31 de Janeiro de 2021;

e Idioma portugués, espanhol e inglés.

Desta pesquisa resultaram um total de 278 artigos na CINAHL e 261 artigos na Medline.
Apesar do elevado nimero de artigos estes foram todos analisados ao nivel do titulo, resumo e
palavras-chave. Apos a exclusdo de 531 artigos pelo titulo e pelo abstrato, permaneceram 8
artigos. Apds isto, procedemos a leitura integral do texto dos 8 artigos e foram excluidos 3
artigos pelo contexto néo corresponder aos critérios de inclusdo. No final deste processo foi

possivel incluir e analisar 5 artigos para este trabalho.

I11.  Apresentacdo de andlise de dados dos artigos

Desta pesquisa resultaram um total de 539 artigos decorrentes da pesquisa efetuada nas
bases de dados CINAHL (n=278) e Medline (n=261). Apos a avaliacdo e ndo havendo a
presenca de duplicados foram analisados 539 artigos a nivel do titulo e resumo. Nesta etapa de
selecdo consideraram-se como elegiveis para este estudo 8 artigos. Estes foram lidos na integra,
sendo excluidos apds isso, 3 artigos por ndo cumprirem os critérios de inclusdo definidos. No
final deste processo foram incluidos 5 artigos neste estudo.

O processo de busca e selecdo dos estudos desta revisdo esta presentado no fluxograma
(Figura 3) conforme recomendado no JBI, segundo a cheklist adaptada do Preferreed Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA).
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Figura 3 - Diagrama PRISMA de segunda etapa de pesquisa
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Como previsto numa Scoping Review o0s resultados serdo apresentados na tabela 2, de modo a permitir um mapeamento dos

dados extraidos.

Tabela 2 - Resultados extraidos de artigos incluidos na revisao scoping

ol Metodologia
Titulo Ano Objetivos Populacéo ; Principais Resultados
. Métodos
Pais

Contributions of | - Laura A. Linder Destacar NUmero de | Revisdo sistematica | A oferta educacional de alta qualidade é uma intervencéao
Pediatric - 2021 exemplos de | artigos incluidos | da literatura para o paciente e para a sua familia que continua a ser um
Oncology Nursing | - Holanda enfermagem ndo definido aspeto importante dos cuidados de enfermagem oncologica.
to Advance Care oncoldgica Equipar os cuidadores familiares com conhecimentos,
and Reduce pediatrica tendo habilidades e recursos para cuidar da crianca para a
Disparities em atencdo a seguranca e sobrevivéncia da crianca.
Among Children pratica Em oncologia pediatrica a educagdo do paciente/familia €
and Adolescent: especializada, centrada na familia.
Introduction educacéo do Fornecer um ambiente de apoio é necessario para otimizar

paciente/familia. intervencdes.

O Conteudo educacional inicial deve enfatizar o diagnostico
e tratamento.

Experiences  of | - Karin Enskae, | Descrever as | Entrevistas Estudo longitudinal — | O enfermeiro precisa de planear as intervencdes de
Young Children | Laura Darcy, Maria | experiéncias dos | semiestrturadas. | Realizadas enfermagem de maneira adequada ao longo de toda a
With Cancer and | Bjork, Susanne | seus pais de |25 criancgas | entrevistas com | trajetoria da doenca.
Their Parents | Knutsson & Karina | criangas pequenas | recém- criancas pequenas e | Nas fases iniciais da trajetoria é fundamental que o
With Nurses’ | Huus com doenca | diagnosticadas com os seus pais com | enfermeiro infunda esperanga para os pais e filhos para que
Caring Practices | - 2020 oncoldgica sobre | com doenca | foco nas experiéncias | estes tenham uma relacdo de confianga com os enfermeiros
During the | - Suécia as praticas dos | oncoldgica, e | de praticas  de | e com os cuidados prestados. Isto pode ser feito através de
Cancer Trajectory enfermeiros  ao | seus pais, | cuidados de | intervencdes como focalizar a crianga, mostrar empatia,

longo de um | vinculadas numa | enfermagem. perguntar em vez de supor e estar presente, tanto fisicamente

periodo de 3 anos, | unidade de | Os dados foram | como mentalmente.

desde 0 | oncologia recolhidos de | Filnos e pais precisam do apoio do enfermeiro para

diagnostico até ao | pediatrica na | criancas com doenca | refletirem e processarem o que esta a acontecer.
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acompanhamento | Suécia  foram
incluidos no
estudo.

24 participaram
na segunda
colheita de dados
(apds 6 meses).
23 participaram
na terceira
colheita de dados
(apds 12 meses).
No final do
estudo, em 2016,
apenas um grupo
composto por 16

criancgas
participaram (36
meses pos-

diagnostico).

oncologica de 3 anos
Ou mais, e dos pais de
todas as criangas com
1 ano ou mais, em
quatro pontos no
tempo ao longo de
um periodo de 2 anos
(2011 a 2016), logo
ap6s o diagndstico
(3-9 semanas pods-
diagnostico).

Os  critérios  de
incluséo foram
criangas entre 1 ano e
6 anos de idade
quando receberam o
primeiro diagndstico
de cancro e que tanto
as criangas como 0s
pais deveriam ser
capazes de
comunicar em sueco.
O grupo de criancas
variou quanto ao
género e diagnostico.

E fundamental a implementacdo de um plano de cuidados
padronizado e estruturado.

E fundamental que o enfermeiro envolva as criangas e pais
no planeamento dos cuidados.

O enfermeiro pode enfatizar momentos positivos da
trajetoria da patologia e ajudar as criangas e pais a refletirem
sobre a trajetoria.

Consulta de
Enfermagem em
Oncologia
Pediatrica:

Ferramenta Para
0 Empoderamento
dos Pais

- Rodrigues JRG,
Siqueira JR. AC &
Siqueira FPC

- 2020

- Brasil

Compreender a | 15 familias de

contribuicdo  da | Séo Paulo
consulta de | atendidas em
enfermagem para | consulta de
a educagdo em | enfermagem por
salde dos | meio de
familiares de

Pesquisa de campo
de abordagem
qualitativa realizada
no interior de Séo
Paulo

E intervencdo do enfermeiro centra-se na promogao para a
salde do cliente e familia, visando a qualidade de vida.

A consulta de enfermagem é fundamental no cuidado para
conduzir as intervencdes de enfermagem e o tratamento,
pois possibilita um bom vinculo de confianga com a familia
e pacientes com patologia oncoldgica.
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criancas em | entrevista O enfermeiro deve atuar como educador para dar
tratamento de | semiestruturada. continuidade ao cuidado prestado no lar com qualidade e
quimioterapia. seguranga.
A elaboracdo de um instrumento educativo para melhor
orientar a familia no que diz respeito a alimentacdo no
domicilio pode ser facilitador e contribuir positivamente.
O enfermeiro deve intervir na orientacdo e educacao
continua, com o objetivo da melhoria da saiide da populacéo
em causa.
Pediatric - Terrah Foster | Aumentar a | Nimero de | Revisdo sistematica | As intervencdes de legado ajudam as criangas e 0s membros
Palliative  Care | Akard, Verna L., | consciencializacd | artigos incluidos | da literatura da familia a enfrentar, comunicar e a manter os lagos no caso
Nursing Hendricks- 0 de enfermeiros e | ndo definido de morte da crianga.
Ferguson & Mary | outros A necessidade intervencdes inovadoras e compassivas que
Jo Gilmer profissionais  de aumentem a qualidade de vida das criangcas e das suas
- 2018 salde sobre familias € uma preocupacdo continua. As intervencdes
- Estados Unidos | iniciativas de adjuvantes podem ajudar uma familia inteira a lidar com
Da América pesquisa recentes essas preocupacdes. Intervencdes assistidas com animais
selecionadas com estdo a comecar a surgir nos Estados Unidos e tém
0 intuito de demostrado resultados positivos.
melhorar a vida e A colaboracdo entre médicos e enfermeiros € fundamental
diminuir 0 durante as discussdes sobre cuidados paliativos.
sofrimento de
criancas em
cuidados
paliativos e de
suas familias.
A Moment Just for | - Anders Ringnér, | Avaliar a | Durante a | Estudo  qualitativo | A necessidade de informagdo que os pais necessitam vai-se
Me — Parents’ | Cecilia Olsson, | experiéncia  dos | intervencéo, com entrevistas | alterando com o passar do tempo. No entanto, ndo diminui.
Experiences of an | Emma  Eriksson, | pais depois de | cada pai ou mae | semiestruturadas Eles assumem gue, embora tenham um vasto conhecimento
Intervention  for | Ida From & Maria | participarem tinha 4 reunibes | com 13 pais sobre a doenga do seu filho, continuam a querer que a
Person-centered | Bjork numa intervencdo | com a El, fosse informacdo seja repetida para que sintam que aprofundam
Information in | - 2021 de  informacdo | pessoalmente ou mais 0s seus conhecimentos. Os pais acham que reunifes
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Pediatric
Oncology

- Suécia

centrada na
pessoa para pais
com criangas que
tém cancro.

por telefone. No
inicio de cada
reunido, tanto o
pai ou mae,
como a El,
identificavam os
topicos em que
0S pais mais
precisavam  de
informacdes.
Depois, a El
pedia ao pai ou
mée que
explicasse o que
sabia sobre esse
mesmo  topico
para que esta
pudesse
identifica-lo e
desmistificar

qualquer
confusdo sobre o
assunto. Esta

exploragdo era
conduzida pelas
diferentes
componentes
que representam
a doenca:
identificacéo,
causa, linha do
tempo,

onde informacBes do plano a seguir sdo repetidas e ter
informacao escrita, no decorrer do processo de tratamento,
ajuda ao longo do tempo.

Caracteriza-se pela abordagem representacional centrada na
pessoa. Existe a hipotese de uma intervencdo baseada nas
necessidades identificadas dos pais e conhecimentos
existentes pode reduzir o stress parental e aumentar a
satisfacdo com os cuidados.

Nesta intervencéo, alguns pais relataram que falar sobre o
que eles consideravam os topicos atuais era mais importante
que decidir sobre tdpicos especificos antecipadamente.
Descobrir sobre o que falar nos encontros foi relatado como
uma dificuldade no estudo anterior. A titulo de ajuda,
disponibilizou-se aos pais uma lista de topicos sugeridos,
compilando aspetos psicossociais da situagdo familiar e
topicos atuais, tipo cuidados das linhas centrais e nutricéo.
No entanto, alguns pais acharam que nesta intervencao era
dificil escolher um topico especifico e preferiam desabafar
sobre o que lhes ia na cabeca de momento. Por vezes, eles
ndo desejavam receber informacédo especifica, mas apenas
processar 0s seus proprios sentimentos.

Vérias intervencgdes atuais sdo direcionadas para a gestdo
das reacGes emocionais dos pais a doenca do filho através de
psicoeducacao e suporte psicossocial.
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consequéncias,
cura / controle e

impacto
emocional.
Depois de
avaliado 0

conhecimento do
pai ou mée sobre
0 topico
escolhido, novas
informacdes
eram
introduzidas pela
El, através de
uma  conversa
sobre 0 mesmo.
Cada reuniao
terminava com
um resumo e
discussdo  dos
beneficios  das
novas
informacBes. As
reunides com a
El comegavam 2
meses apds o
diagnostico  da
crianca e
continuavam
regularmente até
cerca de 5 meses
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depois do
diagnostico.
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Paralelamente apresenta-se uma descri¢cdo em forma narrativa, de modo a que seja possivel
enquadrar os resultados obtidos com o objetivo da revisao.

O espaco temporal da publicacéo dos artigos selecionados para esta scoping review vao de
2018 a 2021, sendo que foram publicados: 1 estudo em 2018, 2 estudos em 2020 e 2 estudos
em 2021.

Quanto a nacionalidade dos artigos esta é bastante varidvel sendo que: 2 estudos séo da

Suécia, 1 estudo dos Estados Unidos da América, 1 estudo da Holanda e 1 estudo do Brasil.

Tabela 3 - Ano de Publicacdo e Local de Realizacdo dos Estudos Incluidos na Revisédo

Local de
Ano de : ’ .
Autores _ . Realizagéo Numero de Participantes
Publicacéo
do Estudo
Laura A. Linder 2021 Holanda Numero de artigos incluidos ndo definido
_ 1°: 25 criancas recém-diagnosticadas e seus
Karin Enskae, Laura .
N pais
Darcy, Maria Bjork, . . .
2020 Suécia 2°: 24 criangas e seus pais
Susanne Knutsson & ) )
] 3°: 23 criancas e seus pais
Karina Huus ) ) )
Final: 16 criancas e seus pais
Rodrigues JRG,
Siqueira JR. AC & 2020 Brasil 15 familias
Siqueira FPC
Terrah Foster Akard,
_ Estados
Verna L., Hendricks- ) ] L o
2018 Unidos da Numero de artigos incluidos ndo definido
Ferguson & Mary Jo .
. America
Gilmer
Anders Ringnér, Cecilia
Olsson, Emma ) ]
2021 Suécia 13 pais

Eriksson, Ida From &
Maria Bjork

De acordo com a pergunta de investigagao da revisdo, “O que ¢ que se sabe na literatura
sobre as intervenc¢des do enfermeiro para o apoio a familia da crianca hospitalizada em cuidados

paliativos?” torna-se claro que todos os artigos sao unanimes no que diz respeito a intervencdo

Daniela Serra e Inés Pereira— Julho de 2021 — Escola Superior de Saude Atlantica
35



Intervencdes do Enfermeiro para o apoio & familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos —
Licenciatura em Enfermagem

mais importante, com as criangas e com 0s Sseus pais, nos cuidados paliativos pediatricos é:
escutar.

Estes cinco artigos foram lidos e organizados de modo a retirar todas a intervencdes
presentes nos mesmos. Através da realizagao desta revisao de literatura foi possivel identificar
algumas intervengdes do enfermeiro & familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos,
que apresentamos de seguida, numa organizacao de acordo com a sua tipologia:

- Intervencdes de promocdo para a saude

A oferta educacional de alta qualidade é uma intervencdo para o paciente e para a sua familia
que continua a ser um aspeto importante dos cuidados de enfermagem oncoldgica. Equipar 0s
cuidadores familiares com conhecimentos, habilidades e recursos para cuidar da crianga para a
seguranca e sobrevivéncia da crianca € essencial, pois como grande parte do tratamento é
administrado em ambiente de ambulatério a familia da crianga assume um papel importante no
sustento da crianca e das suas necessidades fora do centro de tratamento/hospital. E
recomendado que os pais tenham tempo para processar o diagndstico antes de prosseguir com
0s ensinos. A educacdo da familia ocorre no continuum do cuidado. Um ambiente de apoio é
necessario para otimizar a aprendizagem (Linder, 2021).

Criancas e pais tem a necessidade obterem conhecimento sobre a doenca, o tratamento e 0s
procedimentos para compreender a nova condi¢do e as suas repercussdes no quotidiano. O
enfermeiro deve ter em conta a pessoa a quem transmite a informacéo e adapta-la de modo a
ndo realizar demasiados ensinos juntos. Inicialmente sera mais benéfico fornecer pequenas
guantidades de informacdo em diferentes momentos para que as criangas e pais tenham a
possibilidade de absorvé-las e consideré-las. Isto deve ser feito em reunides especificas de modo
a serem avaliadas as necessidades e fornecer a informacao necessaria (Enskae, Darcy, Bjork,
Knutsson & Huus, 2020).

O fornecimento de informacéo e educacéo a crianga e a familia precisa de ser adaptado para
cada individuo, tendo em conta aspetos como a idade, maturidade e habilidades cognitivas
(Runeson, Martenson & Enskar, 2007).

O cuidado de enfermagem, no contexto de cuidados paliativos pediatricos, deve ser
ampliado, ou seja, ndo deve limitar-se a procedimentos técnicos, mas devem estender-se para
além disso para que a familia e a crianga desenvolvam habilidades para lidar com as
adverténcias do tratamento. E intervenc&o do enfermeiro a promog&o para a satde do cliente e
familia, visando a qualidade de vida. A consulta de enfermagem é fundamental no cuidado para
conduzir as intervencdes de enfermagem e o tratamento, pois possibilita um bom vinculo de

confianca com a familia e pacientes com patologia oncolégica. O enfermeiro deve atuar como
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educador para dar continuidade ao cuidado prestado no lar com qualidade e seguranca. A
consulta de enfermagem possibilitou aprendizagens sobre a doenca, tratamento e acfes de
cuidado a crianca. Destacam-se os cuidados com a alimentacdo, com o ambiente a que o filho
estara exposto, com atividades ludicas e fisicas que podem ser realizadas (Rodrigues, Siqueira
& Siqueira, 2020).

A necessidade de informacdo que os pais necessitam vai-se alterando com o passar do
tempo. No entanto, ndo diminui. Eles assumem que, embora tenham um vasto conhecimento
sobre a doenca do seu filho, continuam a querer que a informacao seja repetida para que sintam
que aprofundam mais os seus conhecimentos. Os pais acham que reunies onde informagdes
do plano a seguir sdo repetidas e ter informacéo escrita, no decorrer do processo de tratamento,
ajuda ao longo do tempo. A informacdo é um fator importante ndo s6 porque reduz a incerteza
dos pais, mas tambeém porque lhes proporciona uma sensacdo de controle numa situacao
cadtica. Uma postura assertiva na enfermagem em pediatria oncoldgica assegura que 0s pais
estdo bem informados sobre a doenga do filho e respetivo tratamento, sendo que isto pode ser
desafiante (Ringnér, Olsson, Eriksson, From & Bjork, 2021).

- Intervencdes para fomentar a relacdo empatica

O enfermeiro precisa de planear as intervenc@es de enfermagem de maneira adequada ao
longo de toda a trajetoria da doenca. Nas fases iniciais da trajetoria é fundamental que o
enfermeiro infunda esperanca para os pais e filhos para que estes tenham uma relacdo de
confianga com os enfermeiros e com os cuidados prestados.

Para fomentar esta relacdo de confianca o enfermeiro deve aplicar intervencGes como
(Enskae et al., 2020):

- Focalizar a crianca;

- Demonstrar empatia;

- Perguntar em vez de supor;

- Transmitir esperanga tanto na crianga como nos seus pais (reconhecer as emocOes e
necessidades da crianca e dos pais);

- Criar uma relagdo de confianga (concentrar-se em cada membro da familia individualmente e
ouvir as suas experiéncias e necessidades);

- Acreditar que a crianca e pais tém a capacidade de lidar com a situacéo;

- Apoiar os pais nas situacoes diarias;

- Estar presente, tanto fisicamente como mentalmente.
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No que diz respeito a consulta de enfermagem, existem fatores facilitadores para fomentar
uma relacdo empatica com a familia e com a crianca sendo elas no que diz respeito ao apoio,
acolhimento e relagdo de confianga e vinculo (Rodrigues et al., 2020) que agora destacamos:

e Apoio: Apoiar, incentivar e esclarecer davidas de forma correta, facilitando o processo

de enfrentamento do tratamento dos filhos.

e Acolhimento: A forma como € realizado o acolhimento, a abordagem e o didlogo
influéncia a forma como os pais se sentiram e como viram o enfermeiro. O enfermeiro
ao dar exemplos de situacGes positivas em relacdo ao tratamento, faz com que a
confianga dos pais cresca e faz com que estes se sintam encorajados.

e Relacdo de confianca e vinculo: O fato de o enfermeiro ouvir as familias proporciona o
estabelecimento de uma relagdo de confianca e vinculo entre a crianca, a familia e os
profissionais.

Embora seja essencial para relacionamentos de confianga, a comunicagdo eficaz entre
criancas e familiares muitas vezes é mal compreendida e mal-executada. Conversas
desarticuladas, interrompidas ou inexistentes podem causar ansiedade, medo e stress. A
comunicacdo adequada, honesta e empética pode diminuir a ansiedade e o medo do
desconhecido (Akard et al., 2018).

- Intervengdes para minimizar o sofrimento e promover a qualidade de vida

Depois que a crianca terminou o tratamento, alguns pais relatam sintomas depressivos e
falta de apoio. E fundamental que o enfermeiro preste o apoio emocional necessario ou, por
exemplo, encaminhe para o psicologo hospitalar. Ha também uma necessidade acrescida do
enfermeiro realizar um plano de cuidados para o pos-tratamento. O enfermeiro pode invocar e
enfatizar momentos positivos da trajetoria do cancro e ajudar as criangas e 0S Sseus pais a
refletirem. Este apoio estruturado é fundamental para ajudar as criancas e familiares na
transicdo para um novo normal, de modo a melhorar a qualidade de vida e minimizar o
sofrimento (Enskae et al., 2020).

Cuidar de criancas e das suas familias na situacdo de uma doenca oncoldgica pediatrica
exige que a equipa atue de modo a planear intervencgdes adequadas que devem atender as suas
necessidades fisicas, sociais e psiquicas. Cabe a equipa de enfermagem realizar medidas
preventivas e de protecdo do agravamento da condicdo, fazer a antecipacdo de complicacdes
inerentes ao tratamento e ter a sensibilidade para perceber as individualidades e particularidades
de cada um (Rodrigues et al., 2020).
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As intervencgdes de legado ajudam as criangas e os membros da familia a enfrentar,
comunicar e a manter os lacos no caso de morte da crianca. A necessidade de intervencdes
inovadoras e compassivas que aumentem a qualidade de vida das criangas e das suas familias é
uma preocupacdo continua. As intervencdes adjuvantes podem ajudar uma familia inteira a lidar
com essas preocupacdes. Intervencdes assistidas com animais estdo a comecar a surgir nos
Estados Unidos e tém demostrado resultados positivos (Akard et al., 2018).

No estudo referido, as intervengdes de legado (intervencdes para “facilitar a vida” da
crianca) ajudaram as criancas doentes a enfrentar, comunicar e consequentemente ajudaram os
membros da familia a enfrentar a situagdo patologica de uma forma mais adequada e a manter
0s lacos em caso de morte da mesma. Este mesmo estudo enfatiza as intervencdes adjuvantes
que surgiram no intuito da necessidade de cuidados inovadores para aumentar a qualidade de
vida das criancas e das familias. As interacfes assistidas por animais com caninos tém
demonstrado grandes niveis de sucesso. De acordo com o relato de criangas e pais, 0 tempo
com um cdo durante as visitas a clinica ou hospital resultou numa maior adesao e disposi¢cdo
para participar no tratamento; distracdo da dor e preocupagdes com os resultados do tratamento;
diminuicdo da ansiedade e percecdo do stress; aceitacdo incondicional e melhora nas interagoes
com a equipa de saude.

Vérias intervencdes atuais sdo direcionadas para a gestdo das reagcbes emocionais dos pais
a doenca do filho através de psicoeducacdo e suporte psicossocial.

Em todos estes pontos referidos é muito importante a comunicagao pois segundo os artigos,
em suma, uma comunicacdo adequada e empatica ira facilitar a relacdo estabelecida com a
familia, facilitar os ensinos realizados e consequentemente atenuar a dor sentida devido a

diminuicdo da ansiedade e do medo do desconhecido.
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IVV. Discussao de resultados

Neste capitulo pretendemos realizar a discussao dos principais resultados do nosso estudo,

principalmente os que mais se relacionam com a questdo de investigacdo e os objetivos.

Nesta fase de discussdo é fundamental confrontarmos os resultados obtidos com os
conhecimentos que temos acerca desta tematica. Aquilo que inicialmente é sublinhado nestes
resultados é a predominéncia da importancia de intervencdes a familia como a comunicacéo e
0 escutar. Todos os artigos salientam que estas intervengdes sdo o ponto forte das intervencoes
do enfermeiro em cuidados paliativos pediatricos.

Tendo em conta que um dos quatro pilares dos cuidados paliativos € o “apoio a familia” é
importante focarmo-nos nas intervencdes que poderdo ser implementadas para a mesma, dai a
importancia da temética escolhida para a nossa scoping review.

Quando é diagnosticado uma patologia oncoldgica a uma crianca e se inicia o tratamento, a
situacdo é exigente para 0s pais. Estes sentem-se em choque e desesperados, apresentando
niveis altos de stress, cansaco e uma sensacao de incerteza. Depois do diagnostico, enfrentam
um trajeto de passos a dar; tém de processar uma quantidade enorme de informagdo médica,
que pode ser demasiado pesada e tem sido descrito pelos pais como “aprender uma nova
lingua”. Obter informacdo util pode ajudar os pais a minimizar o caos, criar normalidade,
readquirir sentido de controle numa situacao dificil a estabelecer um quadro de estimulos I6gico
(Ringnér et al., 2021)

Estes estudos mostraram que as transigdes entre fases de tratamento aumentam a incerteza
nos pais, e a alta hospitalar e o fim do tratamento sdo particularmente desafiantes. Nessa altura
sentem que tiveram que processar muita informacéo e estavam assustados e nervosos por cuidar
do seu filho doente em casa. A informagdo € um fator importante ndo s6 porque reduz a
incerteza dos pais, mas também porque lhes proporciona uma sensacdo de controle numa
situacdo caotica. Uma postura assertiva na enfermagem em pediatria oncoldgica assegura que
0s pais estdo bem informados sobre a doenca do filho e respetivo tratamento, sendo que isto
pode ser desafiante. Varias intervencfes atuais sdo direcionadas para a gestdo das reacdes
emocionais dos pais a doenca do filho através de psicoeducacao e suporte psicossocial. Alguns
estudos, no entanto, focam-se mais na intervencdo de informacéo (Ringnér et al., 2021).

Os pais € as criangas passam por uma situacao transicional entre salde doenca e vice-versa
gue se encaixa na Teoria das TransicGes de Meleis. Face a situacdo de transicdo vivida existe

uma necessidade de cuidados de enfermagem pois ocorre uma mudanga ao nivel dos papéis
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sociais desempenhados, nas expetativas de vida, nas habilidades socioculturais e na capacidade
de gestdo das respostas a estas transformacoes, e de tomar conta de um filho doente (Meleis,
2010).

A Teoria das TransicGes de Meleis possibilita ao enfermeiro uma melhor compreensao do
processo de transicdo e das suas implicacOes para a saude das pessoas. Esta teoria permite por
em prética estratégias de prevencao e intervencao terapéutica. O conceito de transicdo implica
uma mudanga ao nivel dos papéis sociais desempenhados, das expectativas de vida, das
habilidades socioculturais e da capacidade de gestdo das respostas a estas transformacoes.
Tendo em conta o ambiente e os diferentes contextos familiares a transi¢do varia consoante as
condicdes oferecidas por esses fatores. As terapéuticas de enfermagem podem ser entendidas
como uma agao preventiva e/ou interventiva ao longo do processo de transigdo que é antecedida
pela compreensdo do mesmo. As terapéuticas de enfermagem podem ser mobilizadas
considerando o tipo, os antecedentes e as consequéncias das transi¢des, procurando o sentido e
a intencionalidade colocada nas intervencdes e atividades de enfermagem (Meleis, 2010).

Um dos principios dos cuidados paliativos ¢ o “Aumento da qualidade de vida do doente e
da sua familia”. Grande parte das intervencdes presentes nestes artigos visa a melhoria da
qualidade de vida e diminuicdo do sofrimento. Por exemplo, o enfermeiro pode invocar e
enfatizar momentos positivos da trajetoria do cancro e ajudar as criangas e 0S seus pais a
refletirem apoio estruturado é fundamental para ajudar as criangas e familiares na transicéo para
um novo normal, de modo a melhorar a qualidade de vida e minimizar o sofrimento (Enskae et
al., 2020). No nosso ponto de vista, uma intervencdo que poderia ser mais adotada sdo as
intervencdes assistidas com animais, que ja estdo a comecar a surgir nos Estados Unidos e tém
demostrado resultados positivos (Akard et al., 2018).

Estas intervencfes tém demonstrado elevados niveis de sucesso pois o vinculo humano-
animal aumenta o bem-estar da crianca e da familia, através da normalizacdo de um ambiente
complexo. IntervencOes assistidas por animais com caninos registados podem ser fornecidas
como um servigo voluntario, resultando em baixo custo e inimeros beneficios. Para a realizagdo
de intervencgdes é muito importante haver uma comunicacao eficaz a fim de se estabelecer uma
verdadeira relacdo de ajuda ao desenvolver um conjunto de competéncias basicas como a
empatia e a capacidade de escuta. Cabe ao enfermeiro a tarefa de procurar as formas adequadas
para ir ao encontro da crianca e familia, promovendo e facilitando assim o processo de aceitacdo
da doenca e de participacdo na tomada de decisoes.

No que diz respeito a familia, é importante avaliar o que sabem/entendem sobre a doenga e

compreender 0s seus valores tendo em conta as suas preocupacdes, expetactivas, preferéncias
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através da escuta. A escuta é o alicerce da comunicacdo terapéutica sendo uma importante
capacidade a adquirir, desenvolver e manter. Em referéncia a capacidade de escuta, torna-se
marcante realgar o significado do siléncio como forma de escutar, na medida em que o siléncio
quando preciso constitui para os enfermeiros um pilar estratégico da esséncia dos cuidados
paliativos pediatricos a crianga e a sua familia.
Todas as familias tém a sua identidade e unicidade, por esse motivo torna-se impensavel a
sua descricdo baseada nos individuos que a constituem, pois organiza-se numa estrutura
relacional complexa onde se definem as funcGes e os papéis de cada um, o que significa que a
forma com que cada familia se posiciona € efetivamente Unica - “(...) ndo ha duas familias
iguais, embora todas sejam familia e funcionem como tal” (Relvas, 2004, p. 14).
O genograma e 0 ecomapa séo ferramentas fundamentais para a compreensdo da unidade
familiar, podendo ser usados como instrumentos de promoc¢do do cuidado em saude. Estes
podem ser usados como recursos de diagnostico e como veiculo para a constru¢cdo de uma
alianca terapéutica. Também se tornam importantes no que diz respeito a colheita de dados no
Processo de Enfermagem, de forma a auxiliar na identificacdo das necessidades de salde da
familia acompanhada.
O genograma pode ser definir como o diagrama da familia. Este faculta dados sobre
relacionamentos, transi¢des, padrdes relacionais, ocupac¢do e salde ao longo do tempo. Inclui
no minimo trés geracoes.
Através deste instrumento, podemos obter uma visdo geral da estrutura familiar, as interagGes
existentes entre os membros, lagos afetivos, positivos e negativos, bem como padrbes de
comportamento que se repetem entre as geracOes, também identificando os processos bioldgicos,
sociais, emacionais e culturais do individuo (Correia & Martins, 2009, p. 17).

O Ecomapa traduz os relacionamentos dos membros da familia com os sistemas mais amplos e

da enfase ao estado atual da familia.

Desenho complementar ao genograma na compreensao da composicao e estrutura relacional da
familia. Consiste na representagio grafica dos contatos dos membros da familia com os outros
sistemas sociais, incluindo a rede de suporte socio-sanitario (Aratjo, 2005, p. 3).

O Genograma e 0 ecomapa sdo fundamentais e devem ser utilizados para ajudar o
enfermeiro a guiar as suas intervencdes, tendo em conta o tipo de familia com que esta a intervir,
sendo eles:

¢+ Instrumentos que auxiliam na avaliacéo estrutural da familia;
% De simples utilizagéo;

¢+ Permitem uma répida visdo da complexidade das relacbes familiares;
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% Funcionam como fonte de informacdo, de forma sucinta, para o planeamento das

estratégias.

As intervencgdes destinadas a fornecer apoio aos pais das criangas doentes podem ajudar
0s pais a diminuir o stress e participar nos cuidados médicos da crianca (Dionigi et al., 2014).
Vérias intervencdes atuais sdo direcionadas para a gestdo das rea¢fes emocionais dos pais a
doenca do filho através de psicoeducacgéo e suporte psicossocial.

Outro aspeto importante retirado dos artigos e que proporciona bons cuidados de
enfermagem sdo intervengdes de ensino e oferta educacional. Segundo Rodrigues et.al (2020)
faz parte da intervencao de um enfermeiro a promocao para a saude do cliente e familia, visando
a qualidade de vida. Para os autores a consulta de enfermagem é fundamental no cuidado para
conduzir os ensinos pois é fundamental no cuidado para a condugéo das intervencdes e ensinos
realizados pois possibilita um bom vinculo de confianca com a familia e pacientes com
patologia oncoldgica.

O enfermeiro como educador atua de modo a dar continuidade aos cuidados prestados.
No nosso ponto de vista a consulta de enfermagem é uma excelente medida para a realizacdo
de ensinos pois possibilita a aprendizagem mais individualizada de cada familia pois deste
modo é possivel 0s ensinos serem realizados de forma mais adequada, tendo em conta o tipo de
familia. Isto ird permitir que existam varios momentos de aprendizagem, o que sera benéfico
pois possibilitard que as familias absorvam a informacdo dada de forma mais adequada pois
terdo mais tempo para a processar. Para conhecer o tipo de familia e as relacfes existentes na

mesma é fundamental entdo a utilizacdo de instrumentos ja referidos (genograma e ecomapa).

A presenca da familia constitui uma importante fonte de estabilidade psicologica para a
crianga porque ajuda a manter o contato com a sua casa e amigos. Além de que, o papel da
familia € de vital importancia para a manutencdo da qualidade de vida de pacientes com

problemas cronicos em cuidados paliativos.
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Conclusao

Esta scoping review € o inicio do nosso contato com a investigacdo em Enfermagem e
a compreensdo do alcance e possibilidades que esta pode implicar para o enfermeiro. Na sua
realizacdo foi proposto o objetivo de identificar, mapear e resumir as intervencbes de

enfermagem a familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos.

A elaboragéo deste projeto permitiu tragar um percurso de aprendizagem, possibilitando
uma visualizacdo do seu objetivo, facilitando o planeamento e execucdo de atividades passiveis
de promover o desenvolvimento de competéncias esperadas.

Os enfermeiros desenvolvem relacionamentos fortes com os utentes e essas relagdes
costumam ser construidas com base na confianca. SAo muito procurados para explicar melhor
as informagdes transmitidas por outrem, assim desempenham um papel critico na divulgacédo e
esclarecimento de informacéo.

O nosso estudo teve como objetivo contribuir para o conhecimento e divulgacdo das
intervencdes do enfermeiro para o apoio a familia da criangca hospitalizada em cuidados
paliativos.

A Enfermagem propde a relacdo de cuidar, dando énfase a dimenséo relacional, indo
além da componente fisica e abordando o ser humano como um todo, bioldgico, social e
espiritual. Assim o cuidar envolve uma filosofia de compromisso moral direcionado para a
protecdo da dignidade humana e preservacdo da humanidade, e remete-nos para o
desenvolvimento de uma relacdo de ajuda e confianca como ponto de partida para explorar a
arte de cuidar que, mais do que uma simples repeticdo de atividades e tarefas, se traduz num
trabalho complexo com genuina intencionalidade.

Neste projeto destaca-se uma reflexdo profunda no desempenho e desenvolvimento de
uma pratica profissional e ética no campo de intervencao a que reporta. Os cuidados de saude
prestados centram-se nas necessidades e desejos da crianca/familia, respeitando os principios
éticos e deontoldgicos.

Ajudar a familia da crianca que vive uma situacdo de mau prognostico estad enumerado
como um dos pilares dos cuidados paliativos. Com o intuito de otimizar os cuidados a nivel dos
ensinos, procura-se melhorar a informacdo dada no processo de cuidar, com a elaboracéo de
normas de procedimento e com base na evidéncia cientifica encontrada, visando a promocao da
melhoria continua da qualidade dos cuidados, que respeitem os direitos humanos e as

responsabilidades profissionais.
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E de extrema importancia a comunicacio com as familias, pois, uma comunicacio
adequada e empatica ira facilitar a relacdo estabelecida com a familia, facilitar os ensinos
realizados e consequentemente atenuar a dor sentida devido a diminuigdo da ansiedade e do
medo do desconhecido.

Sem duvida que este trabalho foi um grande desafio, evidenciando a exigéncia que a
investigacdao em enfermagem coloca ao enfermeiro, mas também a sua inegavel contribuigao
para o desenvolvimento da enfermagem, mas também do préprio enfermeiro.

Inicialmente existiram varias dificuldades na aplicacdo da metodologia escolhida.

O presente relatdrio representa o terminar de uma experiéncia formativa que conduziu
a um crescimento cada vez maior e o desenvolvimento profissional como enfermeira e como
pessoa. A profissionalizacao dos cuidados, as especialidades do saber e as crescentes exigéncias
de saude, associados aos novos desafios da gestdo moderna, colocam o conceito de competéncia
como figura central das organizacGes.

Visto que estamos na reta final do curso e muito em breve seremos Enfermeiras
consideramos ao longo da profissdo ser importante aplicar a investigacdo sempre que nos
depararamos com algum problema que sejamos incapazes de resolver diretamente.

O presente estudo serve de base para compreender a intervencdo dos enfermeiros com

a familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos.
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Apéndice 1: Estratégia de pesquisa (Medline)
- Pesquisa Medline (14/07/2021)

assuntos equivalentes
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase

N.° de Termos de Pesquisa Opcdes de pesquisa Acdes
Identificacdo de
Pesquisa
S30 S24 AND S25 AND S26 Limitadores - Data de Ver Resultados (261)
AND S27 Publicagéo: 20150101- Ver Detalhes
20211231 Editar
Expansores - Aplicar
assuntos equivalentes
Restringir por
Language: - portuguese
Restringir por
Language: - english
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase
S29 S24 AND S25 AND S26 Limitadores - Data de Ver Resultados (264)
AND S27 Publicacdo: 20150101- Ver Detalhes
20211231 Editar
Expansores - Aplicar
assuntos equivalentes
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase
S28 S24 AND S25 AND S26 Expansores - Aplicar Ver Resultados (731)
AND S27 assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S27 S18 OR S19 OR S20 OR Expansores - Aplicar Ver Resultados (168,421)
S21 OR S22 OR S23 assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S26 S11 OR S12 OR S13 OR Expansores - Aplicar Ver Resultados (153,507)
S14 OR S15 OR S16 OR assuntos equivalentes Ver Detalhes
S17 Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S25 S8 OR S9 OR S10 Expansores - Aplicar Ver Resultados (3,658,445)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S24 S1OR S20RS30R $4 Expansores - Aplicar Ver Resultados (2,130,365)
OR S5 OR S6 OR S7 assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S23 “Cancer care” Expansores - Aplicar Ver Resultados (26,838)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S22 “End-of-life care” Expansores - Aplicar Ver Resultados (32,818)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
s21 “Pediatric oncology” Expansores - Aplicar Ver Resultados (17,220)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S20 “Palliative nursing” Expansores - Aplicar Ver Resultados (33,618)

Ver Detalhes
Editar
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S19 Hospice Expansores - Aplicar Ver Resultados (61,179)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S18 “Palliative* Care*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (80,829)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S17 “Oncology nurs*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (10,360)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S16 “Hospice nurs*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (464)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S15 “P#diatric nurs*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (15,655)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S14 “Family-Centered Care” Expansores - Aplicar Ver Resultados (44,128)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S13 “Nurs* education” Expansores - Aplicar Ver Resultados (26,835)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S12 “Nurs* care” Expansores - Aplicar Ver Resultados (55,219)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S11 “Nurs* Intervention*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (7,452)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S10 Infan* Expansores - Aplicar Ver Resultados (1,360,133)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S9 P#diatric* Expansores - Aplicar Ver Resultados (892,254)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S8 Child* Expansores - Aplicar Ver Resultados (2,911,045)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S7 Father* Expansores - Aplicar Ver Resultados (49,904)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S6 Mother* Expansores - Aplicar Ver Resultados (264,995)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S5 Caregiver* Expansores - Aplicar Ver Resultados (87,340)

assuntos equivalentes
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase

Ver Detalhes
Editar
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S4 “Family member*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (97,103)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S3 Sibling* Expansores - Aplicar Ver Resultados (57,471)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S2 Parent* Expansores - Aplicar Ver Resultados (520,232)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase

S1 Famil* Expansores - Aplicar Ver Resultados (1,475,733)

assuntos equivalentes
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase

Ver Detalhes
Editar
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Intervencdes do Enfermeiro para o apoio & familia da crianca hospitalizada em cuidados paliativos —
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Apéndice 2: Estratégia de pesquisa (CINAHL)
- Pesquisa CINAHL (14/07/2021)

N.° de Termos de Opcdes de pesquisa Acdes
Identificacdo de | Pesquisa
Pesquisa
S30 S24 AND S25 Limitadores - Data de Ver Resultados (278)
AND S26 AND S27 Publicacdo: 20150101- Ver Detalhes
20211231; Excluir Registos Editar
MEDLINE
Expansores - Aplicar
assuntos equivalentes
Restringir por
Language: - portuguese
Restringir por
Language: - english
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase
S29 S24 AND S25 Limitadores - Data de Ver Resultados (323)
AND S26 AND S27 Publicacéo: 20150101- Ver Detalhes
20211231 Editar
Expansores - Aplicar
assuntos equivalentes
Modos de pesquisa -
Booleana/Frase
S28 S24 AND S25 Expansores - Aplicar Ver Resultados (1,257)
AND S26 AND S27 assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S27 S18 OR S19 OR Expansores - Aplicar Ver Resultados (97,655)
S20 OR S21 OR S22 | assuntos equivalentes Ver Detalhes
OR S23 Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S26 S11 OR S12 OR Expansores - Aplicar Ver Resultados (166,214)
S13 OR S14 OR S15 | assuntos equivalentes Ver Detalhes
OR S16 OR S17 Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S25 S8 OR S9 OR Expansores - Aplicar Ver Resultados (1,011,704)
S10 assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S24 S10OR S2 OR S3 Expansores - Aplicar Ver Resultados (660,802)
OR S40OR S50R S6 | assuntos equivalentes Ver Detalhes
OR S7 Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S23 “Cancer care” Expansores - Aplicar Ver Resultados (24,101)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S22 “End-of-life Expansores - Aplicar Ver Resultados (25,167)
care” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S21 “Pediatric Expansores - Aplicar Ver Resultados (6,839)
oncology” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S20 “Palliative Expansores - Aplicar Ver Resultados (30,968)
nursing” assuntos equivalentes Ver Detalhes

Editar
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Modos de pesquisa -
Booleana/Frase

S19 Hospice Expansores - Aplicar Ver Resultados (33,323)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S18 “Palliative*® Expansores - Aplicar Ver Resultados (46,435)
Care*” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S17 “Oncology Expansores - Aplicar Ver Resultados (8,829)
nurs*” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S16 “Hospice nurs*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (703)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S15 “P#diatric nurs*” Expansores - Aplicar Ver Resultados (16,246)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S14 “Family-Centered Expansores - Aplicar Ver Resultados (25,151)
Care” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S13 “Nurs* Expansores - Aplicar Ver Resultados (44,310)
education” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S12 “Nurs* care” Expansores - Aplicar Ver Resultados (65,456)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S11 “Nurs* Expansores - Aplicar Ver Resultados (16,518)
Intervention*” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S10 Infan* Expansores - Aplicar Ver Resultados (462,538)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S9 P#diatric* Expansores - Aplicar Ver Resultados (189,290)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S8 Child* Expansores - Aplicar Ver Resultados (853,906)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S7 Father* Expansores - Aplicar Ver Resultados (21,350)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S6 Mother* Expansores - Aplicar Ver Resultados (112,398)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S5 Caregiver* Expansores - Aplicar Ver Resultados (73,794)

assuntos equivalentes

Ver Detalhes
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Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S4 “Family Expansores - Aplicar Ver Resultados (30,187)
member*” assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S3 Sibling* Expansores - Aplicar Ver Resultados (13,807)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S2 Parent* Expansores - Aplicar Ver Resultados (193,481)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
S1 Famil* Expansores - Aplicar Ver Resultados (414,484)
assuntos equivalentes Ver Detalhes
Modos de pesquisa - Editar
Booleana/Frase
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Apéndice 3: Cronograma Monografia

Outubro 2019

Entrega do projeto final

Elaborag&o do marco
tedrico

Recolha de dados

Novembro 2020

Dezembro

2020

Junho 2021

Julho 2021

Discussao e analise dos
dados obtidos

Entrega da monografia
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