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Resumo
Titulo: As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio.

Introducdo: O cuidar de criancas e familias com necessidade de Cuidados Paliativos
especializados, € uma area dos cuidados centrada nos cuidados especificos e centrada no
utente pediatrico, numa fase da vida de grande vulnerabilidade e sofrimento. Sendo assim,
ha a necessidade de explorar esta area, mas na vertente do Enfermeiro, pois devera haver
reconhecimento e valorizacao das Vivéncias do Enfermeiro aquando de uma prestacéo de

cuidados téo exigente e complexa quanto esta.

Material e Métodos: A Monografia Final de Curso, consiste num estudo qualitativo no
ambito do paradigma naturalista, primario, transversal e descritivo. Para a obtencdo de
dados para a consequente realizacdo do estudo acima descrito, realizou-se a aplicacdo de
6 entrevistas semiestruturadas e audio gravadas aos Enfermeiros da equipa de Cuidados
Paliativos Pediatricos da LINQUEPed. O tratamento dos dados realizou-se mediante a

analise de conteudo (segundo Bardin).

Resultados Obtidos e Conclusdo: Através da analise dos dados, obteve-se cinco
principais categorias, que permitiram identificar as Vivéncias dos Enfermeiros de
Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio, tais como: Lidar com o Sofrimento,
Transformacdo no Campo Pessoal, Personalizacdo na Prestacdo de Cuidados Paliativos
Pediatricos, Laco Terapéutico entre a Criangca/Familia e o Enfermeiro e o Domicilio como
Local de Cuidar. Neste sentido, deu-se resposta a questdo de investigagdo “Quais as
Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio” e atingiu-
se 0s objetivos que foram estipulados, como: “Conhecer as Vivéncias dos Enfermeiros
em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio”, “Descrever as Vivéncias dos
Enfermeiros”, “Identificar qual o significado atribuido pelos Enfermeiros a essas

Vivéncias” e “Identificar se existe a transposicao destas para a vida pessoal.”

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos, Domicilio, Vivéncias, Enfermeiros.
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Abstract

Title: Nurses' Experiences in Pediatric Palliative Care at Home.

Introduction: Caring for children and families in need of specialized Palliative Care is
an area of care centered on specific care and centered on the pediatric user, at a stage of
life of great vulnerability and suffering. Therefore, there is a need to explore this area, but
in terms of nurses, as there must be recognition and appreciation of the experiences of

nurses when providing care as demanding and complex as this.

Material and Methods: The Final Course Monograph consists of a qualitative study
within the naturalistic, primary, transversal, and descriptive paradigm. To obtain data for
the subsequent realization of the study described above, we applied 6 semi-structured
alterations and recorded audio to the Nurses of the Pediatric Palliative Care team at
LINQUEPed. Data processing is carried out through content analysis (according to
Bardin).

Results Obtained and Conclusion: Through data analysis, five main categories are
obtained, which allow us to identify how Pediatric Palliative Care Nurses' Experiences at
Home, such as: Dealing with Suffering, Transformation in the Personal Field,
Personalization in Care Delivery Pediatric Palliatives, Therapeutic Bond between the
Child/Family and the Nurse, and the Home as a Place of Care. In this sense, an answer
was given to the research question “What are the experiences of nurses in Pediatric
Palliative Care at home” and achieved the objectives that were stipulated, such as:
“Knowing the experiences of nurses in Pediatric Palliative Care at home”, "Describe the
Nurses' Experiences”, "Identify the meaning attributed by Nurses to these Experiences”

and "ldentify if there is a transposition of these to personal life."

Keywords: Pediatric Palliative Care, Home, Experiences, Nurses.
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Introducéo

No &mbito da unidade curricular Ciclos Tematicos do 4°ano 2°semestre do 17°
Curso de Licenciatura em Enfermagem da Escola Superior de Saude Atléntica, foi
proposto a realizagdo de uma Monografia Final de Curso, tendo como finalidade a
conclusdo da Unidade Curricular Ciclos Tematicos e obtencdo do Grau Académico de

Licenciatura em Enfermagem.

Procedeu-se a realizagdo de um estudo qualitativo no ambito do paradigma
naturalista, primario, transversal e descritivo baseado nas “Vivéncias dos Enfermeiros em

Cuidados Paliativos Pediatricos, no Domicilio.”

A escolha do tema surgiu pelo interesse despoletado acerca da area de Cuidados
Paliativos Pediatricos e a exigéncia que a mesma acarreta sob os Enfermeiros. Sendo que
o Domicilio se considera como local de referéncia para prestacdo de Cuidados Paliativos
Pediatricos por parte dos pais/cuidadores, houve a necessidade de explorar esta area no
sentido em que o foco se encontra sempre ou maioritariamente no utente pediatrico. No
entanto, tem de se reconhecer e valorizar as Vivéncias que o Enfermeiro experiencia
aquando de uma prestacdo de cuidados tdo complexa e elaborada quanto esta. Foi neste
sentido, que se sentiu a necessidade de explorar esta tematica.

Na area de Enfermagem, considera-se a escolha do tema imensamente pertinente,
tendo como foco analisar as Vivéncias dos Enfermeiros, as suas emocg6es aquando do
cuidar ao utente pediatrico no Domicilio e a dificuldade de n&o transpor estas Vivéncias

profissionais para as suas préprias vidas pessoais.

Com a realizacdo desta Monografia Final de Curso, pretendemos sensibilizar os
profissionais de salde e em particular os Enfermeiros para a realidade que é vivenciada
por estes profissionais e 0 qudo desafiante e extenuante poderd ser o desempenho no
cuidar na area paliativa pediatrica em particular no domicilio. Partindo do principio que
é doloroso assistir ao processo de morte de uma pessoa e em particular de uma crianca,
assim como assistir e acompanhar no sofrimento a familia, emerge como problema quais
as marcas que esta situagdo ou Vivéncias influenciam na vida pessoal e profissional, dos

Enfermeiros que cuidam de criangas / familias em Cuidados Paliativos Pediatricos.
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Definiu-se como questdo de investigacdo “Quais as Vivéncias dos Enfermeiros
em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio” tendo dado origem ao objetivo geral
que é “Conhecer as Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no
Domicilio”. Definiu-se como objetivos especificos: “Descrever as Vivéncias dos
Enfermeiros”, “Identificar qual o significado atribuido pelos Enfermeiros a essas

Viveéncias e “Identificar se existe a transposicao destas para a vida pessoal.”

A metodologia consiste numa abordagem fenomenoldgica cujo dominio sera a
experiéncia vivida por parte dos Enfermeiros de Cuidados Paliativos Pediatricos no

Domicilio.

A area de investigacdo é a experiéncia dos individuos dentro do seu mundo e a

interpretacgdo e significado das experiéncias das mesmas.

O tratamento dos dados seré efetuado através da anélise de Bardin mediante a
aplicacdo de diversas entrevistas aos Enfermeiros de Cuidados Paliativos Pediatricos no

Domicilio. Estas entrevistas serdo semiestruturadas e audio-gravadas.

Nesta investigacdo abordou-se a priori 0 marco tedrico, onde foram tratados os
topicos essenciais relacionados com os Cuidados Paliativos (CP) e os Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP), sequidamente a metodologia onde foi explicitado o estudo qualitativo
no ambito do paradigma naturalista, primario, transversal e descritivo. De seguida
realizou-se o tratamento de dados, através de uma analise de contetdo (segundo Bardin)
do material recolhido através da realizacdo das entrevistas. Por fim as consideracdes

finais e as respetivas referéncias bibliogréaficas.
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1. Marco Tedrico

Neste topico apresenta-se uma breve introducdo da tematica atraves de uma
fundamentacéo teorica sobre os CP e os CPP, bem como os tdpicos fulcrais associados

a0s mesmaos.

1.1. Cuidados Paliativos
1.1.1. Contexto Histérico

Durante o século XVI, foi realizada a primeira abordagem paliativa em Portugal.
O maior impulsionador foi o médico Amato Lusitano, ao sugerir aos utentes em fase
terminal que realizassem tratamentos com o intuito de aliviar a sintomatologia provocada

pela patologia. Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017).

A ascensao dos Cuidados Paliativos inicia-se nos anos noventa, com a constituicao
de algumas unidades de tratamento de dor cronica, servicos de radioterapia e Cuidados
Paliativos e por fim, a criacdo de equipas de Cuidados Continuados e Paliativos. Neste
seguimento, langa-se o primeiro Programa Nacional de Cuidados Paliativos por parte da
Direcdo Geral de Saude em 2004, mais tarde em 2010, surge um novo Programa Nacional.

Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2017).

Mendes et al (2012, p. 219) citando o Programa Nacional de Cuidados Paliativos
de Portugal (2004), salienta que “(...) a complexidade do sofrimento pode ser
medicamente assistida. A combinacdo de fatores fisicos, psicol6gicos e existenciais na
fase final de vida, obrigam que a sua abordagem, com o valor de cuidado de salde, seja,
sempre, uma tarefa multidisciplinar, que congrega, além da pessoa doente, a sua familia,
profissionais de saude com formacao e treino diferenciados, voluntarios preparados e
dedicados e a prépria comunidade. Este sofrimento, ou dor com o fenémeno totalizante,
tem duas dimensBes, a dimensdo ontoldgica, que diz respeito as questdes da
vulnerabilidade humana a que o individuo que sofre se depara, e a dimensdo pratica, que
se relaciona com o mal-estar acentuado que o individuo sente, com o acumular de
sentimentos de desprazer, com experiéncias de vida contrariada e perda de qualidades

no seu referencial habitual. S6 pelo reconhecimento e entendimento do que é o sofrimento
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e 0 que ele envolve, é que se torna possivel uma resposta integral do dominio do paliar.
Esta assercao destinada aos adultos pode ser aplicada a muitos utentes pediatricos,
tendo em consideracdo as particularidades de cada grupo etario e as suas necessidades

especificas.”

Em 2006, cria-se a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, esta
caracteriza-se por garantir que existe uma “cobertura a nivel nacional, das necessidades
das pessoas em situacao de dependéncia em matéria de cuidados continuados integrados
e de cuidados paliativos.” Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017 p.20).

No entanto, os CPP encontram-se integrados nesta rede, ao invés de estarem
contemplados na Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP). Sendo que, o que faria
sentido era os CPP integrarem a RNCP, pelo facto de esta realizar o acompanhamento da

crianga/familia desde o diagndstico e durante toda a fase de progressdo da doenga.

1.1.2. Rede Nacional de Cuidados Paliativos

A prioridade major da RNCP € que todas as pessoas que possuam uma doenca
mortal ou limitante de vida em qualquer fase do curso da doenca tenham acesso a CP de
acesso rapido e com a maior qualidade e eficacia possivel. Os doentes devem usufruir
destes cuidados aquando do diagndstico e devem continuar durante a fase de progressao
da doenca até ao luto. Todas as pessoas que se encontrem perante uma condicao de salde,
que exija cuidados paliativos tém o direito a usufruir dos mesmos, desvalorizando

critérios como idade, estatuto socioecondmico, patologia e residéncia.

“Neste sentido pretende-se construir a RNCP segundo um modelo colaborativo e
integrado, em que as equipas especificas de cuidados paliativos se ocupam dos doentes
com necessidades mais complexas.” Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017,
p.13).

Existe varios graus de cuidados em Portugal, respetivamente Cuidados de Saude
Primarios (CSP), Cuidados de Saude Hospitalares (CSH) e Cuidados Continuados
Integrados (CCl), neste sentido é fundamental que as equipas de CP estejam integradas

nestes trés niveis, de forma que a prestacdo de cuidados paliativos seja completamente
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assegurada. Se todas estas unidades se encontrarem articuladas, surgira uma RNCP que
se encontra totalmente funcional e de facil acesso quando alguém necessita de fazer uso

deste tipo de cuidados. Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017).

A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017 p.13) afirma que se deve
“criar uma RNCP plenamente integrada no SNS, implementada em todos os niveis de
cuidados de satde, que permita a equidade no acesso a cuidados paliativos de qualidade,
adequados as necessidades multidimensionais (fisicas, psicoldgicas, sociais e

espirituais) de doentes e familias.”

Segundo a Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017 p.12) “Com o
aumento das doencas cronicas incapacitantes e irreversiveis € urgente encontrar
respostas biopsicossociais e espirituais que promovam a qualidade de vida de doentes e
familias. Uma estratégia publica de cuidados paliativos é a que oferece a populagédo a
abordagem mais adequada face aos seus problemas, considerando perspetivas e
procedimentos baseados na evidéncia, no seu custo-beneficio e equidade. Para tal,
deverd incorporar-se em todos os niveis de cuidados a que tem acesso a populacéo (em
Portugal sera CSP, CSH, CCl), sendo tanto mais eficaz quanto maior for o envolvimento

de todos os intervenientes atraves de uma acdo coletiva e social.”

De acordo com a Portaria n°66/2018 (p.1178) de 6 de marco citando a Lei de Bases
dos Cuidados Paliativos n°52/2012 de 5 de setembro, (...) “promover a criacdo de
equipas intra-hospitalares pediatricas de suporte em cuidados paliativos e reforcar o
suporte em cuidados paliativos de criancas e jovens, nos trés niveis de cuidados de salde,
primarios, hospitalares e continuados integrados, através da articulacdo destas equipas
com as restantes equipas locais da RNCP, que prestam cuidados paliativos ao longo de
todo o ciclo de vida e com a resposta pediatrica da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), de forma a garantir uma resposta de qualidade e

integrada de cuidados de salde adaptada as necessidades da crianga e da familia.”

Segundo a Portaria n°66/2018 de 6 de marco (p.1178), Artigo 1° alinea n°5 “4
RNCP é coordenada, a nivel regional, pelas respetivas Administracdes Regionais de

Saude, I.P., através de um profissional de saude de reconhecida competéncia em
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cuidados paliativos, assessorando por um Grupo Técnico de Apoio, o qual deve incluir
profissionais da area da pediatria, nomeadamente um pediatra com formacdo em
cuidados paliativos, e articular-se com os Agrupamentos dos Centros de Salude (ACES),
as instituicdes hospitalares e as estruturas da Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados (RNCCI), nomeadamente as Equipas Coordenadoras Regionais.”

A Portaria n°66/2018 de 6 de marco (p.1178) Artigo 2° “Todas as equipas e
unidades da RNCCI devem articular-se com as equipas locais de cuidados paliativos

)

para assegurar a presta¢do de uma abordagem paliativa de qualidade.’

De acordo com a Lei n°52/2012 (p.5121) de 5 de setembro capitulo IV base 1X, o
objetivo global da RNCP (Rede Nacional de Cuidados Paliativos) € a “prestacdo de
cuidados paliativos a pessoas doentes que, independentemente da idade e patologia,
estejam numa situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, com

prognostico limitado e em fase avangada e progressiva.”

Perante a Lei n°52/2012 de 5 de setembro (p. 5121) capitulo IV base IX, os

objetivos especificos inerentes a RNCP sdo:

a) “A melhoria das condi¢fes de vida e de bem-estar das pessoas em situacao de
sofrimento, através da prestacdo de cuidados paliativos;

b) O apoio, acompanhamento e internamento tecnicamente adequados a respetiva
situacao;

c) A melhoria continua da qualidade na prestacéo de cuidados paliativos;

d) O apoio aos familiares ou prestadores informais na respetiva qualificacédo e na
prestacao dos cuidados paliativos;

e) Aarticulacéo e coordenacao em rede dos cuidados em diferentes servigos, setores
e niveis de diferenciacéo;

f) O acesso atempado e equitativo dos doentes e suas familias aos cuidados
paliativos em todo o territério nacional;

g) A manutencdo dos doentes no domicilio, desde que seja essa a vontade da pessoa
doente, sempre que o apoio domiciliario possa garantir os cuidados paliativos

necessarios a manutencao de conforto e qualidade de vida;

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica 6



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em
Enfermagem

h) A antecipacdo das necessidades e planeamento das respostas em matéria de

cuidados paliativos. ”

Segundo a Lei n°52/2012 de 5 de setembro (p.5122) capitulo IV base XVIII “A
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos pode estar integrada numa
unidade funcional de cuidados de salde primarios ou na Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, dispondo de recursos especificos.” Sendo assim, perante a Lei
n°52/2012 de 5 de setembro capitulo IV base XVIII uma equipa comunitaria de suporte

aos cuidados paliativos:

a) “Presta cuidados paliativos especificos a doentes que deles necessitam e apoio
as suas familias ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a sua
atuacao;

b) Presta apoio e aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as unidades
de cuidados de salde primarios, nomeadamente as unidades de cuidados na
comunidade e as unidades e equipas da rede nacional de cuidados continuados e
integrados;

c) Assegura formacao em cuidados paliativos dirigida as equipas de saude familiar
do centro de saude familiar do centro de salde e aos profissionais que prestam

cuidados continuados domiciliarios. ”

Explicita-se em que se baseia a admissdo de um utente na Rede Nacional de
Cuidados Paliativos, segundo a Lei n°52/2012 de 5 de setembro (p.5123) capitulo IV base
XX:

1. “A admissdo na RNCP é efetuada com base em critérios clinicos, mediante
decisdo das unidades ou equipas de cuidados paliativos;

2. A admissdo em cada unidade ou equipa da RNCP tem em conta critérios de
complexidade, gravidade e prioridade clinica;

3. A admiss@o nas unidades e equipas de cuidados paliativos € solicitada pelos
proprios servicos da RNCP, pelo médico de familia, por outro médico que

referencia o doente necessitado de cuidados paliativos, pelas unidades dos
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cuidados de saude primarios ou da Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados, pelos servicos hospitalares ou pelo doente e sua familia;

4. A exaustdo dos cuidadores informais pode constituir critério para internamento;

5. O ministério da salde deve definir para os cuidados paliativos, nos termos da

legislacdo especifica, os tempos maximos de resposta garantidos, de forma

compativel com a natureza e fase evolutiva da doenca. ”

Na Portaria n°66/2018 de 6 de marco (p.1178-1180) conforme o capitulo 11, seccéo

| artigo 2°, apresentou-se quais sao as equipas locais que atuam na prestacéo de cuidados

paliativos:

1. “Asequipas de prestacdo de cuidados paliativos, a nivel local, séo:

a) As unidades de internamento de cuidados paliativos (UCP);

b) As equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos

(EIHSCP), incluindo as equipas intra-hospitalares de suporte em

cuidados paliativos pediatricas (EIHSCP-Pediétricas);

c) As equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP).

2. As equipas locais referidas no nimero anterior encontram-se integradas na

RNCP e articulam-se entre si e com outros servicos e equipas do Servigo Nacional

de Salde de forma a assegurar a continuidade de cuidados de que o doente

necessita;

3. As UCP-RNCCI integram-se na RNCP e asseguram-se a prestacao de cuidados

paliativos relativamente a situacdes paliativas de complexidade baixa a

moderada, por um periodo previsivel de internamento de 30 dias;

4. Asequipas locais de ambito hospitalar podem organizar-se em termos de resposta

assistencial, de forma integrada, agregando as valéncias de cuidados paliativos,

nomeadamente a equipa de apoio intra-hospitalar, a unidades de internamento,

qguando existente, hospital de dia, consulta externa e consulta domiciliaria;

5. Todas as equipas e unidades da RNCCI devem articular-se com as equipas locais

de cuidados paliativos para assegurar a prestacdo de uma abordagem paliativa

de qualidade.”
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Identifica-se perante a Portaria n°66/2018 (p.1180) de 6 de margo capitulo I,

seccdo | artigo 3° as competéncias das equipas locais de cuidados paliativos:

a) “Proceder a admissao ou readmissao dos doentes com necessidade de cuidados
paliativos;

b) Articular com as outras equipas locais a afetacéo ou a transferéncia de doentes,
tendo em vista a prestacao de cuidados paliativos eficazes, oportunos e eficientes
aqueles que, independentemente da idade e patologia, deles necessitam;

c) (Revogada.)

d) Definir e concretizar, em relacéo a cada doente, um plano individual de cuidados;

e) Divulgar junto da populacdo a informacéo sobre cuidados paliativos e acesso a
RNCP;

f) Articular-se com os outros prestadores de cuidados de salde, na sua &rea de

influéncia.”

Segundo DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3857), capitulo | Artigo 2.°,
explicita-se a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, “A Rede é constituida
por unidades e equipas de cuidados de salde, e ou apoio social, e de cuidados e acbes
paliativas, com origem nos servicos comunitarios e de proximidade, abrangendo o0s
hospitais, 0s centros de salde, 0s servigos distritais e locais da seguranca social, a Rede

’

Solidaria e as autarquias locais.’

Perante o DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3857), Capitulo | Artigo 3.°
“Cuidados continuados integrados é o conjunto de intervengoes sequenciais de saude e
ou de apoio social, decorrente de avaliagdo conjunta, centrado na recuperagdo global
entendida como o processo terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa
promover a autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa em situacdo de

dependéncia, atraves da sua reabilitacdo, readaptacao e reinser¢do familiar e social.”

Segundo DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3858), Capitulo I Artigo 4.°
Definiu-se como “objetivo geral da Rede a prestacdo de cuidados a pessoas que,

independentemente da idade, se encontrem em situacao de dependéncia.”
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Obijetivos especificos segundo DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho, Capitulo | Artigo
4.0

a) “A melhoria das condi¢fes de vida e de bem-estar das pessoas em situacao de
dependéncia, atraves da prestacao de cuidados continuados de salde ou de apoio
social;

b) A manutencdo das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder,
no domicilio, sempre que mediante o apoio domiciliario possam ser garantidos
0s cuidados terapéuticos e 0 apoio social necessarios a provisao e manutencéo
de conforto e qualidade de vida;

c) O apoio, 0 acompanhamento e o internamento tecnicamente adequados a
respetiva situagéo;

d) A melhoria continua da qualidade na prestacdo de cuidados continuados de
saude e de apoio social;

e) O apoio aos familiares ou prestadores informais, na respetiva qualificacdo e na
prestacéo dos cuidados;

f) Aarticulacéo e coordenacao em rede dos cuidados em diferentes servicos, setores
e niveis de diferenciacéo;

g) A prevencao de lacunas em servigos e equipamentos, pela progressiva cobertura
a nivel nacional, das necessidades das pessoas em situacdo de dependéncia em
matéria de cuidados continuados integrados e de cuidados paliativos. ”

DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3858), Capitulo Il Artigo 6.° refere que,

’

a “Rede baseia-se no respeito pelos seguintes principios.’

a) “Prestacdo individualizada e humanizada de cuidados;

b) Continuidade dos cuidados entre os diferentes servigos, setores e niveis de
diferenciacdo, mediante a articulacéo e coordenacado em rede;

¢) Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e equipas
da rede;

d) Proximidade da prestacdo dos cuidados, através da potenciagdo de servigos
comunitarios de proximidade;

e) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacao de cuidados;
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f) Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacdo de dependéncia e
definicéo periddica de objetivos de funcionalidade e autonomia;

g) Promogdo, recuperagdo continua ou manutencdo da funcionalidade e da
autonomia;

h) Participacdo das pessoas em situacdo de dependéncia, e dos seus familiares ou
representante legal, na elaboracdo do plano individual de intervencdo e no
encaminhamento para as unidades e equipas da rede;

i) Participacéo e co-responsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na
prestacéo dos cuidados;

J) Eficiéncia e qualidade na prestacéo dos cuidados.”

“A Rede assenta na garantia do direito da pessoa em situacao de dependéncia”
nos seguintes fatores: segundo DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3858) Artigo
7°:

a) “A dignidade;

b) A preservacéo da identidade;
¢) A privacidade;

d) A informacao;

e) A nao discriminacao;

f) A integridade fisica e moral;
g) Ao exercicio da cidadania;

h) Ao consentimento informado das intervengdes efetuadas. ”

O DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3859-3860), Capitulo IV Artigo 12.°

’

afere que a “prestacdo de cuidados continuados integrados é assegurada por:’

a) “unidades de internamento,
b) unidades de ambulatorio,
€) equipas hospitalares

d) equipas domiciliarias.”

No entanto as unidades de internamento constituem unidades de convalescenga,

unidades de média duracédo e reabilitacdo, unidades de longa duragcdo e manutengéo e
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unidades de cuidados paliativos. Existem também unidades de ambulatério as unidades

de dia e de promocdo de autonomia. DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho Artigo 12°.

De acordo com DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho Artigo 12°, as equipas
hospitalares sdo constituidas por equipas de gestdo de altas, equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos. Nas equipas domiciliarias, insere-se equipas de cuidados

continuados integrados e equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos.

Conforme o DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3861), Capitulo IV, seccdo
IV Artigo 19.°

1. “A unidade de cuidados paliativos € uma unidade de internamento, com espaco
fisico proprio, preferentemente localizada num hospital, para acompanhamento,
tratamento e supervisdo clinica a doentes em situacdo clinica complexa e de
sofrimento, decorrentes de doenca severa e ou avancada, incuravel e progressiva,
nos termos do consignado no Programa Nacional de Cuidados Paliativos do
Plano Nacional de Saude.”

2. “As unidades referidas no numero anterior podem diferenciar-se segundo as

diferentes patologias dos doentes internados.”

Refere-se no DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho (p.3861), Capitulo 1V,
Seccdo 1V Artigo 20.° que “a unidade de cuidados paliativos é gerida por um médico e

assegura, designadamente: ”

a) “Cuidados médicos diérios;

b) Cuidados de enfermagem permanentes;

c) Exames complementares de diagndstico laboratoriais e radiolégicos, proprios ou
contratados;

d) Prescricao e administracéo de farmacos;

e) Cuidados de fisioterapia;

f) Consulta, acompanhamento e avalia¢éo de doentes internados em outros servigos
ou unidades;

g) Acompanhamento e apoio psicossocial e espiritual;

h) Atividades de manutencgéo;
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i) Higiene, conforto e alimentacéo;

J) Convivio e lazer.”

“S&o destinatarios das unidades e equipas da Rede as pessoas que se encontrem
em alguma das seguintes situacdes ”, segundo o DL n° 101/2006 publicado a 6 de junho
(p.3862-3863), Capitulo V Artigo 31.°

a) “Dependéncia funcional transitoria decorrente de processo de convalescenca ou
outro;

b) Dependéncia funcional prolongada;

c) ldosos com critéerios de fragilidade;

d) Incapacidade grave, com forte impacte psicossocial;

e) Doenca severa, em fase avancada ou terminal.”

1.1.3. Definicédo de Cuidados Paliativos

EAPC (2009 p.17) citando a OMS define “cuidados paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida do doente e da familia, perante uma doenca

potencialmente fatal ou que ameaga a vida. ”

Esta abordagem, concretiza-se pela necessidade de realizar o alivio do
sofrimento/dor sentido pelo utente e tanto quanto possivel evitar o surgimento deste tipo
de sintomatologia. Pretende-se essencialmente que o utente atinja o bem-estar a todos 0s
niveis e nesse sentido, é necessario identificar, avaliar e tratar de forma rapida e precoce
problemas que possam surgir a nivel fisico, psicolégico, espiritual e social. EAPC (2009).

No entanto, a Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017 p.7) cita a Lei das
Bases dos Cuidados Paliativos 52/2012 de 5 de setembro, e neste seguimento afirma que
0s cuidados paliativos s@o “cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por
unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio a doentes em situagéo
de sofrimento decorrente de doenca incurével 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, psicoldgico,
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social e espiritual, com base na identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e

outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais. ”

Os CP integram diversos aspetos como a gestdo dos sintomas, respeitar a morte e
encaré-la como algo natural, honrar o tempo de vida de uma pessoa, oferecer apoio
emocional, fisico, social e espiritual a pessoa/familia, fornecer estratégias para que o
utente/familia lidem com o sofrimento, preparacdo para o luto, proporcionar relacdes
multidisciplinares entre o utente, familia e equipa, de forma a satisfazer todas as
necessidades identificadas. Por fim, garantir a qualidade de vida ao utente durante a
evolucdo da doenca e devem ser iniciados assim que exista um diagndstico clinico e

conjugados com tratamentos convencionais para prolongar a vida. EAPC (2009).

1.2.Cuidados Paliativos Pediatricos VS Cuidados Paliativos de Adultos

Segundo Iglesias et al (2016), constata-se que os CPP diferem em diversas
questdes dos CP prestados em utentes adultos.

Diferem na taxa de mortalidade, em CPP esta é reduzida comparativamente com
a dos CP de adultos. Relativamente aos diagnosticos de patologias detetados em criancas,
geralmente ocorrem durante a infancia. As criangas diagnosticadas com certas patologias
raras podem ter uma esperanca média de vida prolongada, no entanto necessitam de
cuidados durante toda a fase de progressdo da doenca. Na prestacdo de CPP, ap0s o
diagnostico a crianca podera ter a necessidade de usufruir de cuidados durante dias, meses
ou anos, dependendo da patologia e da progressdo da mesma. As patologias pediatricas,
podem ser de caracter genético e neste sentido, deduz-se que ndo sera s6 um familiar
afetado, nestas circunstancias promove-se o orientacdo/vigilancia médica. Os CPP
focam-se na crianga/familia como um todo e especialmente nos pais e irmaos da crianca.
Sendo assim, existe um acompanhamento continuo destes durante a doenga e no luto. Os
pais de uma crianga que se apresente numa situacdo de saude que necessite de CPP,
acabam por se tornar nos cuidadores informais e neste sentido estdo envolvidos num
sofrimento enorme por acompanharem todas as fases de evolugédo da doenca, o que 0s
leva a vivenciar um luto precoce e antecipatorio. As patologias que surgem na idade

pediatrica, ttm como fator especial o facto de comprometerem o desenvolvimento fisico,
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cognitivo, emocional, social e espiritual da crianca. Deste modo, preconiza-se que tanto
0s pais como toda a equipa multidisciplinar devem promover o desenvolvimento da
crianca utilizando as mais variadas estratégias de ensino. Por fim, deve-se ter especial
atencdo ao conhecimento que uma crianga tem relativamente a sua situacdo clinica e a

forma como a mesma lida com toda a situagéo, incluindo o processo de morte.

1.3.Cuidados Paliativos Pediatricos
1.3.1. Definicédo de Cuidados Paliativos Pediatricos

EAPC (2009 p.18) refere que “sdo cuidados globais e ativos prestados ao corpo,
mente e espirito da criancga, envolvendo também o apoio a familia. Surgem, quando uma
doenca potencialmente fatal ou ameacadora da vida é diagnosticada e mantém-se

independentemente de a crianga receber ou néo tratamento dirigido a doenca. ”

Neste contexto, os CPP tém em conta uma vertente holistica da crianca/familia,
ou seja, aquando da descoberta de uma doenca potencialmente fatal ou incapacitante, os
CPP efetuam o acompanhamento do utente pediatrico durante toda a fase de progressédo
da doenca e também na fase terminal que engloba o luto. Um dos pontos fortes dos CPP
é o facto de a familia ser sempre contemplada nos cuidados e existe um acompanhamento
continuo no sofrimento da crianca e da sua familia, desta forma existe um respeito enorme

pela angustia vivenciada.

Lacerda et al (2014 p.3) citando Association for Children’s Palliative Care define
que os “cuidados paliativos para criangas e jovens sdo uma abordagem ativa e total aos
seus cuidados, desde o diagndstico ou reconhecimento da situacéo, 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 crianca/jovem e suporte a
sua familia. Incluem o controle de sintomas, a provisdo de periodos de descanso dos

’

cuidadores e o acompanhamento na fase terminal e luto.’

Para além dos CPP se iniciarem sempre aquando do diagnostico e terem um papel
essencial no acompanhamento da crianca/familia a nivel de gestdo de sintomas e

sofrimento a todos os niveis (fisico, psicoldgico, social e espiritual), é também
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fundamental na gestdo do papel do cuidador, pelo facto de gerir o periodo de descanso
dos mesmos, os seus medos, duvidas e angustias. Os CPP devem ser sempre utilizados
independentemente de a crianga estar ou ndo a realizar um tratamento convencional e
todos o0s recursos existentes na comunidade devem sempre ser tidos em conta nestas
situacGes. Um facto, que abona a favor destes sdo as diferentes modalidades de acesso,
ou seja, podem ser prestados CPP em diversos centros e em particular no domicilio, que
na &rea de pediatria é uma escolha que pode ser ponderada pela crianga/familia para a
rececao destes cuidados.

O CPP consiste em prestar cuidados ativos, continuos e holisticos a crianca,
englobando o fisico, psicologico e espiritual, fornece apoio emocional a crianga/familia,
tém em conta o sofrimento vivenciado pela crianca, seja este fisico, psicolégico, social
ou espiritual. Os CPP iniciam-se assim que surge o diagnostico de uma patologia fatal ou
incapacitante, os cuidados prestados sdo mantidos independentemente de a crianca estar
ou ndo a usufruir de tratamento convencional para a patologia. A familia também é
englobada nos cuidados desde o diagndstico e durante toda a progressao da doenca e todos
os recursos disponiveis na comunidade devem ser utilizados. Os CPP podem e devem ser
implementados independentemente de 0s recursos que estdo disponiveis se apresentarem
escassos. Por fim, estes podem ser prestados no domicilio, cuidados de satde primarios e
centros terciarios. Lacerda et al (2014) cita OMS.

1.3.2. Organizagéo dos cuidados paliativos pediatricos

Acesso a servicos especializados com prestadores de cuidados qualificados:
Os CPP tém como primordial objetivo satisfazer todas as necessidades apresentadas, seja
por parte da crianga ou da sua familia. Basicamente, o Programa de Cuidados Paliativos
Pediatricos centra-se na perspetiva do cuidado holistico desde o diagnostico até ao luto,
ndo dando relevancia a questdes que remetem a idade, estatuto socioeconémico e local
de residéncia. Outra vertente que deve estar sempre assegurada na prestacdo de cuidados
paliativos pediatricos, é o fato de os mesmos estarem disponiveis 24h/dia durante 7 dias,

independentemente do local onde a crianca esteja a receber os cuidados. EAPC (2009).
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Cuidados holisticos e centrados na familia: Os CPP focam-se essencialmente
em proporcionar qualidade de vida a crianca e a sua respetiva familia/cuidador desde o
diagndstico até ao luto. EAPC (2009).

Avaliacéo e controlo de sintomas: Uma das principais abordagens dos CPP € o
alivio do sofrimento que a situacdo clinica acarreta para a crianca. Neste sentido, é
deveras importante que o mesmo seja aligeirado com a combinacdo de técnicas

farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas. EAPC (2009).

Comunicacéo e informacéo: E deveras relevante que a equipa multidisciplinar,
a crianca e a familia estejam envolvidos igualmente na tomada de decisdes acerca da
situacdo clinica atual da crianca. Deve-se ter sempre em conta a opinido da crianca e da
familia no que respeita a tomada de decisfes. O profissional de salde deve estabelecer
sempre uma relacdo com a crianca/familia na base da confianca, ou seja, ndo ocultar
informac@es quando as mesmas sao solicitadas e ser honesto na transmissdo das mesmas.
Se a crian¢a for muito nova ou for portadora de algum tipo de défice cognitivo e for
incapaz de assumir uma posi¢ao na tomada de decisdes, 0s pais devem gerir juntamente
com a equipa multidisciplinar que informacdes devem ser reveladas a crianca. EAPC
(2009).

Uma abordagem interdisciplinar: Para se proporcionar uma prestacdo de
cuidados paliativos eficazes e de qualidade é necessario que haja a colaboracdo de todos
os envolvidos na vida na crianca. Sendo assim, é essencial a articulacdo da crianca, da
familia e da escola com toda a equipa multidisciplinar inserida na situacao clinica. EAPC
(2009).

Acompanhamento temporario para descanso dos pais: Quando os pais se
tornam cuidadores dos filhos pela presenca de uma patologia fatal ou uma condicao de
vida limitante, estes deixam de ter tempo para si e focam-se a 100% na prestacéo de
cuidados aos filhos. Neste sentido, é essencial que estes pais/cuidadores usufruam de um
tempo de descanso, de forma a repor energia. Durante este tempo em que 0S
pais/cuidadores interrompem as suas fungdes, a prestacdo de cuidados deve ser realizada

por um profissional de satde, membro de familia ou voluntario. EAPC (2009).
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Apoio aos prestadores de cuidados: Deve-se prestar todo o suporte emocional
necessario aos profissionais de saude e aos respetivos cuidadores informais, no sentido
em que € deveras importante que 0s mesmos apresentem bem-estar a todos os niveis
(fisico, psicoldgico, social e espiritual) para que a prestacdo de cuidados seja realizada

com a maior qualidade e eficacia possivel. EAPC (2009).

A educacdo e a formacao dos profissionais de saude: Nota-se que tem existido
uma procura de informacgao por parte dos profissionais, consequentemente atinge-se um
aumento dos conhecimentos por parte dos mesmos, obtendo prestadores de cuidados

paliativos pediatricos bastante capacitados e formados. EAPC (2009).

1.3.3. Niveis de Intervencdo em Cuidados Paliativos Pediatricos

Relativamente a abordagem paliativa, existem diversos niveis de prestacdo de
CPP. Através do diagnostico clinico, identifica-se qual o nivel de CPP que a crianga
necessita, ou seja, mediante o grau de severidade e complexidade da patologia que a
crianca € portadora. Estes niveis tém como principal objetivo, prestar os devidos cuidados
a crianca, que sejam adaptados a sua condicdo atual e que satisfacam todas as suas

necessidades.

Nivel basico de cuidados paliativos pediatricos ou abordagem paliativa: Este
nivel refere-se a criancas que sdo portadoras de patologias categorizadas num grau de
menor severidade e, neste sentido a prestacdo de CPP é realizada por todos os
profissionais de saude. EAPC (2009).

Quando o nivel basico de CPP néo e suficiente, pelo facto de o quadro clinico
apresentado pela crianga ser complexo, é necessario implementar um nivel de CPP
intermédio. Neste contexto, j& se impde a articulacdo de pelo menos duas equipas, uma

hospitalar e outra correspondente aos cuidados de saude primarios na prestacédo de CPP.

Nivel intermédio de cuidados paliativos pediatricos: Neste nivel observa-se
casos clinicos complexos e que exige a articulagéo de equipas de cuidados hospitalares e

de cuidados de saude primarios na prestacdo de CPP. EAPC (2009).
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Se a situacgdo clinica da crianca se encontra num grau de complexidade e gravidade
elevado, significa que o nivel intermédio ja ndo é suficiente. Deste modo, existe a
necessidade de colocar em prética o nivel especializado de CPP, em que se preconiza que
0s CPP sejam prestados por uma equipa com formacéo especifica na area. Estes cuidados
podem ser prestados em duas vertentes, no internamento ou no domicilio, deve ser tido

em conta o melhor local para a sua prestacgéo.

Nivel especializado de cuidados paliativos pediatricos: Neste nivel identifica-
se situagOes clinicas de elevada severidade, sendo assim, é necessario a prestacdo de CPP
por parte de uma equipa especializada na area. Nestes casos, a prestacdo de cuidados pode
ser realizada no domicilio ou no hospital em caso de a crianga se encontrar hospitalizada.
EAPC (2009).

1.3.4. Fases de prestacdo de cuidados paliativos pediatricos

Segundo Lacerda et al (2014) existe trés fases de prestacdo de cuidados paliativos
pediatricos. A fase 1 diz respeito ao diagnostico ou reconhecimento, que engloba o
prognostico da situacao clinica, a transmissao de informacGes importantes e a articulacédo
do hospitalar com comunidade. A fase 2 corresponde a vivéncia e neste campo realiza-se
uma apreciacdo multidisciplinar e a concretizacdo de um plano de cuidados holistico,
individualizado e que satisfaca todas as necessidades do utente pediatrico. A ultima fase,
refere-se a fase 3 que sdo os cuidados de fim de vida, nesta fase sera realizado um plano

de fim de vida e ird ser realizado o luto antecipatério e preparatorio.

E fundamental que todas as fases descritas sejam cumpridas e realizadas
atempadamente para que a qualidade e eficacia da prestacdo de CPP seja potenciada. Se
uma das fases néo for respeitada ou se existir algum incumprimento todo o processo de
prestacdo de cuidados é comprometido, sendo assim a crian¢a poderd ndo usufruir dos
cuidados que inicialmente foram estipulados ou entdo a qualidade ja sera inferior. Todas
as fases descritas tém a mesma importancia e por este motivo todas devem ser

implementadas, sempre com a crianca e a sua respetiva familia como foco principal.
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1.3.5. Objetivos dos Cuidados Paliativos Pediatricos

Preconiza-se que os primordiais objetivos dos CPP prestados a crianca/jovem e
sua respetiva familia, visam a promoc¢&o da melhor qualidade de vida possivel através da
implementacdo de vérios cuidados, consoante as necessidades identificadas em cada
utente. Mendes et al (2012).

E importante ter em atenc&o o alivio de toda a sintomatologia que o utente sinta,
promover 0 bem-estar a todos os niveis, ou seja, a nivel fisico, psicoldgico, social e
espiritual. Prestar suporte emocional ndo s a criangca/jovem, bem como a familia desde
o diagnostico da patologia e durante a sua progressdo. Deve-se realizar a preparacdo da
familia para a possivel perda do seu familiar e consequentemente realizar a preparacéo
para o luto. Mendes et al (2012).

Mendes et al (2012 p.220) afirma que ‘“na execugdo do plano de cuidados
paliativos pediatricos € muito importante que a familia seja ativamente incorporada nos
cuidados prestados, desde o diagnostico e, por sua vez, seja ela prépria, objeto de

’

cuidados, quer durante a doenca, quer durante o [uto.’
1.3.6. Principios gerais dos cuidados paliativos pediatricos

Segundo National Institute for Health and care Excellence (2016), os principios
gerais dos CPP consistem em envolver a crianca/familia na tomada de decisfes e no
planeamento assistencial relativamente a situacdo clinica. Deve-se realizar uma avaliacao
conjuntamente com a crianca/familia de forma regular, para identificar qual o quadro
clinico da crianga e apés a transmissdo das informagOes relativas ao estado de saude,
deve-se identificar junto dos envolvidos (crianga/familia) qual o patamar de envolvimento
que 0s mesmos pretendem ter na tomada de decisdes importantes. A crianga e a familia
dispdem de um papel crucial na tomada de decisdes relativamente ao plano de cuidados,
no entanto, estas mesmas decisdes sdo sempre tomadas em concordancia e conhecimento
com a equipa multidisciplinar envolvida na situagdo clinica da crianga. Quando é
necessario tomar uma decisdo importante relativamente ao estado de saude atual, em
primeiro lugar transmite-se a informacéo relevante, concede-se 0 espaco necessario aos

envolvidos para que interiorizem toda a informacao e ponderarem as opg¢des disponiveis
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e quais as que sdo passiveis de se colocar em pratica, ap0s este processo essas opcoes
devem ser discutidas e ponderadas juntamente com a equipa multidisciplinar. Os CPP
devem iniciar-se aquando do conhecimento do diagndstico e a sua continuidade deve ser
assegurada durante toda a progressdo da doenca, um fator a ter em conta neste principio
€ que a equipa que presta os cuidados deve manter-se. Deve-se realizar o luto
antecipatorio e preparatorio da crianca e da familia. Por fim, o plano de cuidados ideal
devera ser individualizado, centrado na criancga e que satisfaca todas as suas necessidades.
Este mesmo plano deve sempre contemplar a familia e preconiza-se que 0 mesmo possa
ser alterado e atualizado conforme exista essa necessidade mediante a progressdo da

doenca e evolucgdo da gravidade do quadro clinico da crianca.

1.3.7. Situacdes com indicacdo para cuidados paliativos pediatricos

Existem diversas situagdes que indicam a necessidade de usufruir de CPP. Estas
passam por patologias neuroldgicas, metabdlicas, cromossémicas, cardiacas,
respiratorias, infeciosas e oncoldgicas. Pode também surgir complicacdes derivadas da
prematuridade, traumas, acidentes, doencas raras/hereditarias e algumas doencas
desconhecidas perante as criancas que continuam sem diagnostico definido. Jorge et al
(2016)

Seguidamente apresenta-se as situacdes que estdo inerentes a cuidados paliativos

pediatricos, Jorge et al (2016):
Grupo | — Doencas potencialmente fatais, mas curaveis

Este grupo refere-se a patologias que tém um carater potencialmente fatal, ou seja,
existe tratamento, mas se 0 mesmo ndo for eficaz, podera acarretar consequéncias
negativas. Os CP surgem quando os utentes estdo perante uma situacdo semelhante a que
foi referida, ou entdo ocorreu alguma crise de duracao variavel e necessitam de ter acesso
aos CP. Se o tratamento prestado durante esta fase for eficaz e eficiente, ndo existe a

necessidade de continuar a prestacao de CP.

Ex: Cancro primario ou progressivo/recidivante com mau progndstico ou cancro

com mau prognaostico, cardiopatia congénita ou adquirida grave ou faléncia de érgéo.
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Grupo Il — Doencgas que causam morte prematura, mas com taxa de sobrevivéncia

elevada com tratamento

Nesta fase, ha um diagnostico de uma patologia que necessita de um tratamento
longo e veemente. O primordial objetivo do tratamento sera prolongar o tempo de vida
do utente e que durante esta fase a pessoa tenha a capacidade de desenvolver as suas

atividades de vida diaria normalmente.

Ex: Fibrose quistica, distrofias musculares, imunodeficiéncia grave, insuficiéncia
respiratéria cronica ou grave, epidermolise bolhosa grave, infecdo pelo virus de
imunodeficiéncia humana, insuficiéncia renal progressiva para a qual ndo se dispde de
dialise ou transplante renal, ou ndo tenham éxito, doenca ou malformacéo digestiva grave,

anomalias cardiovasculares ou prematuridade extrema.
Grupo 11 — Doengas progressivas sem cura possivel

No curso de uma patologia de carater progressivo, ndo existe tratamento curativo.
Sendo assim, nestas condi¢des o Unico tratamento viavel sera o paliativo, este tratamento
é posto em préatica desde o diagnostico da doenca progressiva e continua durante a sua
progressao, este tem uma durabilidade variavel e pode prolongar-se durante anos.

Ex: Doencas neuromusculares ou degenerativas, distarbios metabdlicos
progressivos, alteragdes cromossémicas como a trissomia 13 ou 18, forma grave de

osteogénese imperfeita, cancro avangado com metastizacao.

Grupo IV - Doengas irreversiveis ndo progressivas, que aumentam a morbilidade e

a probabilidade de morte prematura

Nas doencas irreversiveis ndo progressivas, maioritariamente as pessoas
desenvolvem graus de incapacidade que impossibilitam a realizagéo das atividades de
vida diaria, complicac6es de diversos graus de intensidade e morte prematura, em casos

SEVEros.
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Ex: Paralisia cerebral grave, doencas genéticas, malformacGes congénitas, lesdes
graves acidentais do sistema nervoso central ou da espinal medula, necessidades

complexas de satde com alto risco de episddios imprevisiveis potencialmente fatais.

15-17 anos
10%

11-14 anos
10%

<1 ano
51%

6-10 anos
12%

1-5 anos
17%

Figura 1 — Distribuicao por grupo etario das mortes pediatricas por doenca crénica complexa, Portugal 1987-2011
(N=10.571). Retirado de Lacerda et al (2014)

Figura 2 - Causas de morte pediatrica por doenga cronica complexa, Portugal 1987-2011 (N=10.571); A - 0-
364 dias (N=5.344), B — 1-17 anos (N=5.227). Legenda: Hemat. e Imunodef. — Hematologia e
Imunodeficiéncias. Retirado de Lacerda et al (2014)
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1.3.8. Diferentes fases paliativas na continuidade dos CPP

A Associacdo Nacional de cuidados Paliativos (2006) citando a Australian
National Sub-acute and Non-acute patient Classification, descreve-se quatro fases
paliativas, em fungéo do estadio da doenca.

Aguda — Existe uma progressdo inesperada da patologia ou entdo existe uma

severidade acrescida nas problematicas que a crianca atualmente apresenta;

Em deterioracdo — Fase em que existe uma progressdo gradual da doenca, mas
néo existe a necessidade de realizar uma modificacdo urgente no plano de cuidados. Ou

seja, sao utentes que ainda ndo se encontram na fase terminal;

Terminal — Nesta fase 0s utentes encontram-se sob perigo de morte iminente, ou

seja, sao estipuladas horas ou dias de vida.

Estavel — Nesta fase inserem-se as pessoas que ndo se categorizam em nenhuma

das fases anteriormente descritas.

1.4. Cuidados Paliativos Pediatricos em contexto de domicilio

Considera-se que é essencial respeitar a vontade da crianca e da sua familia,
relativamente a permanéncia no seu domicilio para receber os devidos CP.
Maioritariamente, tanto a crianca como a familia preferem receber CP no domicilio
durante a progressdo da doenca e também o processo de morte passado em contexto de

domicilio é preferido pelo utente pediatrico. Jorge et al (2016).

Os CPP tém como foco principal melhorar a qualidade de vida da crianca/familia
ao longo do desenvolvimento da doenca. Consequentemente, engloba-se neste aspeto de
melhoria da qualidade de vida o suporte emocional, em que 0 mesmo ndo deve ser restrito
a familia, mas articular-se entre a crianga, familia, amigos, escola e a equipa

multidisciplinar. Jorge et al (2016).
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Jorge et al (2016 p.81) citando Maurer e Smith (2009) e EAPC (2009) afirma que
“os cuidados domiciliarios integrados em programas de cuidados paliativos pediatricos
contribuem para a melhoria da qualidade de vida da crianca e da familia. Sdo inimeras
as vantagens dos cuidados paliativos domicilidrios: promovem a diminuigdo de
sentimentos de medo, isolamento e desamparo, permitem a participacdo da crianca nas
atividades da vida diaria com a familia, os amigos, 0s seus animais de estimacao,
envolvendo importantes oportunidades de comunicacdo e socializacdo, permitem a

’

partilha da responsabilidade pelos cuidados por toda a familia.’

E essencial que as familias se sintam capacitadas para a prestacio de cuidados a
crianca necessitada de CP, ja que estes se tornam cuidadores informais, juntamente com
a equipa multidisciplinar. Neste sentido, é relevante que exista todo um suporte
emocional, psicolégico e social a estes familiares, para que se sintam competentes no
exercicio dos cuidados prestados a crianca, visto que estes normalmente sdao complexos

e exigentes. Jorge et al (2016).

Os CPP prestados no Domicilio tm como focos principais ndo sé a crianga, mas
também toda a sua familia e procura-se satisfazer todas as necessidades que a crianca e a
sua respetiva familia/cuidador apresenta. Este fato leva a que a qualidade de vida da

crianca durante esta fase dolorosa da sua vida seja mantida. EAPC (2009).

Os CPP Domiciliarios apresentam diversas vantagens, no sentido, em que
diminuem a presenga de sentimentos negativos (medo, tristeza, isolamento social e
desamparo), pelo simples fato, de permanecerem junto da sua familia, o que Ihes confere
um maior sentimento de protecdo e amparo. Uma outra vantagem, € a facilidade de manter
a realizacdo de algumas das suas atividades de vida diaria e atividades com 0s seus
familiares, o que promove a relagdo da crianga com os outros. Uma condicéo frequente
nestas situacdes, € o caso dos familiares se tornarem os cuidadores informais da crianca
e, neste sentido, torna-se bastante facilitador a prestacdo de cuidados poder ser dividida

por todos os membros familiares. EAPC (2009).
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EAPC (2009 p.38) afirma que “os cuidados domicilidrios requerem o
envolvimento de uma equipa interdisciplinar especializada em cuidados paliativos
pediatricos disponivel para apoiar a familia de forma permanente (24h/7 dias) e agilizar
0S recursos para acesso a cuidados hospitalares ou internamento temporario para
descanso da familia, se necessario. E essencial, nesta tipologia de cuidados, a
designacdo de um gestor de caso para coordenar os cuidados dirigidos a crianca e
articular com a familia, com os cuidadores comunitérios, com o hospital local e com os

servigos especializados os cuidados a serem prestados. ”

1.5.Necessidades das criancas perante os cuidados paliativos pediatricos

A necessidade individual de cada crianca altera-se ao longo do tempo, pois a crianga
encontra-se numa fase de desenvolvimento seja psicoldgico, fisico ou emocional. Sendo
assim, as suas necessidades variam em funcéo do seu estado de salde, do seu crescimento

e da maturidade que se atinge ao longo de toda a progressao da doenca. EAPC (2009).

As necessidades fisicas que devem ser tidas em conta sdo o controlo da
sintomatologia sentida pela crianca, através do uso de estratégias farmacologicas e ndo
farmacoldgicas. Como normalmente as patologias desenvolvidas pelas criancas
inevitavelmente afetam todo o seu desenvolvimento, é essencial que se estimule ao
desenvolvimento (fisico, psicoldgico e emocional) da crianca. E deve-se idealizar um
plano de cuidados holistico, individualizado e centrado na crianca que satisfaca todas as

suas necessidades, de forma réapida e eficaz.

Relativamente as necessidades psicoldgicas, é deveras relevante que se promova uma
comunicagao assertiva, clarae com uma linguagem simples e percetivel para a faixa etaria
da crianca. Deve-se garantir suporte emocional a crianga, para que esta consiga lidar com
o turbilh@o de emocdes vivenciadas. Um fator importante é criar rotinas diarias e permitir

que a crianca desenvolva de forma autonoma certas atividades basicas de vida diérias.

As necessidades sociais encontram-se relacionadas com a questdo escolar e a
realizacdo de atividades ludicas. Neste seguimento, as criancas devem manter as
atividades letivas, sempre que possivel. E devem ser realizadas atividades ludicas com a

criancas, de forma a diminuir o isolamento social vivenciado pelas mesmas.
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Necessidades espirituais é significado de valorizacdo e respeito pelas crencas
religiosas da crianca, sendo assim deve-se proporcionar suporte espiritual sempre que a

crianga sentir essa mesma necessidade.

1.6. Necessidades das familias perante os cuidados paliativos pediatricos

Segundo EAPC (2009 p.24) “A unidade de cuidados é a familia, definida como
as pessoas que proporcionam bem-estar fisico, psicologico, Espiritual e social a crianca
e que estdo relacionadas por lacos de carinho e afeto, independentemente do vinculo
genético. Os membros da familia podem estar relacionados por lacos biol6gicos, atraves
de relacéo conjugal, serem pais adotivos ou familias de acolhimento. ”

Perante uma situacdo de vida limitante ou fatal de uma crianca, os pais diversas
vezes preferem que os filhos usufruam de CPP em casa, na expetativa de reduzir o tempo
de internamento. Neste sentido, estes pais passam a desempenhar o papel de cuidadores
informais, ou seja, assumem a responsabilidade na prestagdo de cuidados aos filhos.
Nestas situacdes é essencial que estes pais recebam todo o suporte emocional e financeiro

necessario por parte das equipas especializadas. EAPC (2009)

A restante familia é importantissima, no sentido, em que divide a responsabilidade
de prestacdo de cuidados, ajudando os pais. Outro aspeto deveras relevante é 0 apoio
emocional transmitido aos pais pelos restantes familiares que observam de perto o

sofrimento experienciado pelos cuidadores. EAPC (2009)

1.7.Competéncias especificas do enfermeiro especialista em situacdo crdonica
e paliativa
“Cuida de pessoas com doenca cronica, incapacitante e terminal, dos seus
cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica, diminuindo o
sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida.” Ordem dos
Enfermeiros (2011 p.2).

O Enfermeiro Especialista de Situacdo Cronica e Paliativa avalia a pessoa em
contexto de doenca cronica, incapacitante e terminal e determina se esta necessita de

usufruir de cuidados especializados. S&o implementados os planos de cuidados
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desenhados e estruturados sob uma visao holistica do utente e com o primordial objetivo
de satisfazer todas as suas necessidades com a maior qualidade e eficacia. Todas as
intervencdes delineadas e implementadas, no respetivo plano de cuidados de cada utente
visa respeitar, conservar a dignidade da pessoa e consequentemente potenciar a qualidade
de vida. Ordem dos Enfermeiros (2011).

“Estabelece relacéo terapéutica com pessoas com doenca crénica incapacitante
e terminal, com os seus cuidadores e familiares, de modo a facilitar o processo de

adaptacdo as perdas sucessivas e a morte.” Ordem dos Enfermeiros (2011 p.2).

Estabelecer uma relacao terapéutica com a pessoa portadora de doenca cronica,
incapacitante e terminal e a sua respetiva familia, baseia-se essencialmente na construcao

de uma relacdo na base da confianca, respeito e empatia.

Quando o Profissional de Saude se dispde a criar uma relacéo terapéutica com um
utente que se encontra perante uma situacao critica e que necessita que de um plano de
cuidados complexo que satisfaca todas as suas necessidades, o Enfermeiro encontra-se
capacitado para estabelecer uma relagéo terapéutica que nao se foca essencialmente nos
cuidados fisicos, mas sim no seu todo, o cuidar holistico. A relagdo terapéutica quando é
desenvolvida, potencia sempre os resultados do tratamento, pois vé-se o utente tendo em
conta o seu bem-estar geral (fisico, psicolégico, social e espiritual) e ndo sé o bem-estar

fisico. Ordem dos Enfermeiros (2011).

A Ordem dos Enfermeiros (2011 p.4) refere que “Esta relacéo terapéutica deve
ser facilitada por limites mutuamente acordados, é passivel de ser desenvolvida em

curtos espacos de tempo, assim como adaptavel a diversos contextos. ”
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2. Metodologia

Na Metodologia, evidencia-se 0s topicos essenciais que se encontram inerentes as
decisdes metodoldgicas, tais como breves explicitacbes sobre o meio, tipo de estudo,
populagdo/amostra, colheita de dados, a previsdo do tratamento de dados e as

consideracdes éticas.

A fase metodoldgica caracteriza-se pela escolha do investigador acerca do método
que ira ser utilizado para concretizar a investigacdo. Neste sentido, preconiza-se que sera
nesta fase, que o investigador determina quais os meios pelos quais sera possivel atingir

as respostas as questdes de investigacao ou verificar hipdteses. Fortin (2006).

Ao delinear a fase metodoldgica, ou seja, 0 método que serd implementado para a
obtencdo de resultados tera sempre de se ter em conta diversos focos essenciais. Deste
modo, prevé-se que o meio de investigacdo utilizado ird variar mediante o objetivo do

estudo e 0 que se pretende atingir com o0 mesmo. Fortin (2006).

Quando o método de investigacdo se encontra delineado, surge uma nova etapa.
Nesta, sera descrito o tipo de estudo a concretizar, qual a populacdo alvo/amostra, como
serd realizada a colheita de dados necessarios ao estudo, a forma como seré efetuado o
tratamento dos dados recolhidos e as consideragdes €ticas que serdo tidas em conta, ao

longo de todo este processo metodoldgico. Fortin (2006).

Neste sentido, é de relevancia extrema assegurar que na fase de colheita de dados,
toda a confidencialidade, seguranca e protecdo de dados é garantida. Para além disto, é
deveras importante garantir a validade dos sistemas de colheita de dados de investigacao,
pois sO desta forma sera possivel recolher dados confiaveis e com a maior veracidade
possivel. Fortin (2006).
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2.1.Meio

O meio do presente estudo é constituido pela entidade LINnQUEPed, inserida na
area de Lisboa. A LINQUEPed é uma equipa multidisciplinar constituida por diversos
Profissionais de Saude (Enfermeiros, Médicos, Fisioterapeutas, Psicologos, Terapeutas
de medicina complementar e Assistente Social e Espiritual) com formac&o especifica em
CP que visa a prestacdo destes cuidados especializados a utentes/familias, no domicilio.
Os principais principios pelos quais a LINQUEPed se rege sdo a promocéo de qualidade
de vida e atenuacdo do sofrimento tanto do utente como da familia. Sendo que estes
cuidados sdo sempre prestados no espaco de conforto do utente/familia, ou seja, no
domicilio. Para a concretizacdo destes mesmos principios, pode existir a necessidade de

articulacdo com outras instituicdes de salde.

Foram realizadas as entrevistas aos Enfermeiros que prestam cuidados nesta

entidade, mediante a disponibilidade dos mesmos.

A necessidade de aplicacao das entrevistas a LINQUEPed, surgiu pelo facto, dos
Enfermeiros prestarem cuidados na area dos CPP, em particular no Domicilio. Por se

encontrarem profissionalmente ativos, conhecem de perto a realidade nesta érea.

Sendo que a temética em estudo é os CPP no Domicilio, ndo havia melhor local
onde aplicar o estudo, do que uma entidade que efetivamente presta cuidados nesta area
e que tem Enfermeiros que ao longo do tempo, foram adquirindo diversas experiéncias e

Vivéncias derivadas da prestacdo de cuidados.

Para a concretizacdo do estudo, foram elaborados todos os documentos
necessarios para a obtencio do Parecer Etico (Anexo I) por parte da Comiss&o Etica da
LINQUEPed, sendo que 0s mesmos, passaram por todo um processo de aprovacdo, até
que surgiu uma resposta positiva por parte da entidade para a consequente aplicacdo das

entrevistas.

Ap0s a obtencgdo do parecer positivo por parte da LINnQUEPed, foram contatados
0s respetivos Enfermeiros que demonstraram interesse em participar no estudo e marcou-

se as entrevistas mediante a sua disponibilidade.
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Participaram no estudo os Enfermeiros que correspondiam previamente aos
seguintes critérios definidos: Ter o titulo de Enfermeiro, encontrar-se ativo
profissionalmente e exercer a sua préatica clinicaem CPP Domiciliarios. Previamente, foi
disponibilizado o consentimento informado (Apéndice 1) com todas as condig¢des
inerentes ao estudo, sendo que foi dado aos Enfermeiros o poder de decisdo sobre a sua

participacao.

2.2. Tipo de estudo

Fortin (1999 p.17) citando Burns e Grove (1993) define a investigacao cientifica
Como: “um processo sistemdtico, efetuado com o objetivo de validar conhecimentos ja
estabelecidos e de produzir outros novos que vao, de forma direta ou indireta, influenciar

a pratica.”
Pretende-se com o estudo dar resposta a seguinte questéo de investigacao:

e Quais as Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no

Domicilio?

Desta forma, realizou-se um estudo qualitativo no ambito do paradigma

naturalista, primario, transversal e descritivo.

Segundo Fortin (1999 p.22) “O investigador que utiliza 0 método de investigacao
qualitativa estd preocupado com uma compreensdo absoluta e ampla do fenémeno em
estudo. Ele observa, descreve, interpreta e aprecia o meio e o fenémeno tal como se
apresentam, sem procurar controld-los. O objetivo desta abordagem de investigacéo
utilizada para o desenvolvimento do conhecimento é descrever ou interpretar, mais do
que avaliar. Esta forma de desenvolver o conhecimento demonstra a importancia
primordial da compreensdo do investigador e dos participantes no processo de
investigacdo. Esta abordagem é uma extensdo da capacidade do investigador para dar

’

um sentido ao fenomeno.’
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Deste modo, um estudo qualitativo contém variadas abordagens ao nivel
interpretativo e naturalista mediante a tematica que se encontra a ser estudada pelos
investigadores. Numa investigacdo qualitativa, é efetuada a interpretacdo do que é dito
pelos participantes do estudo. Campos et al (2018).

Como o objetivo do estudo é conhecer as vivéncias dos Enfermeiros de CPP no
Domicilio, o tipo de estudo que melhor se enquadra é o qualitativo, porque permite
conhecer a opinido dos entrevistados acerca do estudo que se encontra a ser realizado.
Carpenter et al (2002).

O presente estudo possui uma abordagem fenomenoldgica cujo dominio sdo as
experiéncias vividas pelos Enfermeiros de CPP no domicilio. Segundo Carpenter et al
(2002, p.49), a fenomenologia € um “método rigoroso, critico e sistemdtico de
investigacdo, é uma abordagem qualitativa reconhecida, aplicavel ao estudo de
fenomenos importantes na disciplina de enfermagem.”. O objetivo deste método é
“descrever um determinado fenomeno ou a aparéncia das coisas enquanto experiéncias
vividas.” Carpenter et al (2002, p.49), isto porque o objetivo final é a descricdo das

experiéncias vividas pelos Enfermeiros.

2.3. Populacédo/amostra

O conceito de populacédo alvo, refere-se a um grupo/conjunto de individuos que
apresentam caracteristicas que conseguem de alguma forma satisfazer os critérios

definidos para o estudo.

A populagéo alvo define-se como sendo um aglomerado de pessoas/objetos que
apresentam caracteristicas analogas. E praticamente impossivel estudar a populagéo alvo
na sua totalidade. Deste modo, cria-se uma delimitacdo na populagéo e procura-se utilizar
aquela que se encontra passivel de ser usada pelo investigador. Normalmente estas
delimitacGes dizem respeito, a restringir a populagédo alvo a um local, a uma regido ou a

centro hospitalar, por exemplo. Fortin (2006)
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Sendo assim, se for definida uma populacéo alvo realista e passivel de ser acedida
e utilizada para a concretizacdo do estudo, é possivel obter dados precisos e reais acerca
da tematica em estudo, sendo que estes mesmos dados s&o obtidos junto de grupos de
pessoas ou grupos homogéneos. Fortin (2006).

Define-se, como populacédo alvo os Enfermeiros que desempenham a sua fungéo
na area de CPP, no Domicilio, em particular na entidade em estudo, sendo no total seis

profissionais de Enfermagem do género feminino.

Para a obtencao dos resultados esperados por parte da amostra, é fulcral definir na
populacdo em estudo especificamente os critérios que se pretende encontrar nos

elementos que compB&em a amostra. Fortin (2006).

Neste sentido, a amostra define-se como uma fragéo da populacdo sobre a qual
incide o estudo. Quando se utiliza uma amostra, deve ter-se em consideragdo que 0S
elementos que compBem a amostra apresentam todas as caracteristicas normalmente
comuns na populacdo que se pretende utilizar. Usar uma amostra, tecnicamente é mais
facilitador porque sugere que o nimero de elementos pertencentes a amostra sera menor,
no entanto deve-se garantir que esta mesma amostra represente de forma segura e fiel a

populacdo estudada.

A amostra pode ser modificada mediante varios fatores, nomeadamente o objetivo
que se pretende com o estudo e incapacidade de aceder a populacdo definida para o
estudo.

A amostra definida para o estudo é constituida por seis Enfermeiras que
satisfazem os requisitos que foram impostos pelos investigadores. Ter o titulo de
Enfermeiro, encontrar-se ativo profissionalmente e exercer a sua pratica clinica em CPP
Domiciliarios, sdo os principais requisitos a serem respeitados, além de aceitar participar

no presente estudo.

Neste sentido, o método de amostragem utilizado no presente trabalho de
investigacdo é a amostragem ndo probabilistica intencional, ou seja, neste tipo de

amostragem as pessoas sdo selecionadas para integrar o estudo conforme os critérios
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estipulados. A amostra era composta por seis Enfermeiras, sendo que foram realizadas as

entrevistas na totalidade.

2.4.Colheita de dados

Definiu-se a aplicacdo de uma entrevista semiestruturada (Apéndice Il e 1V) a
populacéo alvo. Escolheu-se esta metodologia, pela facilidade, objetividade, eficacia e
eficiéncia que a mesma apresenta. Sendo assim, assegurada que a colheita de dados seja

obtida com a maior qualidade e veracidade possivel.

Uma entrevista é considerada uma ferramenta essencial para realizar a colheita de
dados a partir de varias questBes. Esta tem como primordial objetivo obter informacéo

sobre acontecimentos, situacdes, experiéncias, Vivéncias, sentimentos e opinides.

Na entrevista optou-se pela colocacdo tanto de perguntas abertas como fechadas.
As perguntas fechadas foram colocadas em questdes mais diretas e em que € necessario
obter uma resposta rapida e concreta. As perguntas abertas, que sdo a maioria, foram
efetuadas com a perspetiva de atingir resposta completas sobre a experiéncia e
consequentemente as Vivéncias dos Enfermeiros que prestam CPP, no Domicilio, ou seja,
onde os Enfermeiros tém espaco para expressar livremente o pensam e sentem sobre a

tematica em estudo.

E essencial que seja estabelecido um critério para a realizacdo das perguntas que
surgem na entrevista, ou seja, as mesmas devem encontrar-se bem organizadas e estarem
bem redigidas, de forma que sejam facilmente compreendidas pelos elementos da

amostra.

A entrevista considera-se um método acessivel a nivel monetario, rapido e eficaz
de obter as respostas desejadas pelo investigador. O cariz de anonimato imposto na
entrevista, gera confianca, seguranca e tranquilidade aos entrevistados. Estes sentem que
podem exprimir todos as seus sentimentos, emocdes e opinides sem sofrerem qualquer

tipo de represalia ou julgamento por parte do outro.
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As entrevistas foram realizadas mediante um guido, com a finalidade de aquisi¢cédo
dos dados essenciais para a concretizacdo do estudo. A entrevista semiestruturada

apresenta as seguintes questdes fulcrais:

e Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio Ihe

trouxe outras experiéncias?

e Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto Enfermeiro de

Cuidados Paliativos Pediatricos?

e Em que medida considera que essas Vivéncias contribuem ou ndo para a
sua vida pessoal?

A entrevista aplicada aos Enfermeiros foi semiestrutura e dudio gravada. Sendo
que apos a recolha dos dados todas as gravacdes serdo destruidas, de forma a garantir a
protecdo de dados.

2.5. Previsao do tratamento de dados

Para o tratamento de dados obtidos comegamos por apresentar uma caracterizacao
sociodemogréafica da amostra e para um tratamento de dados qualitativos eficaz, utiliza-
se a analise de conteldo, segundo Bardin. Basicamente, a analise de contetdo foca-se nos
dados que foram transmitidos durante a entrevista implementada a amostra.
Posteriormente, esses mesmos dados irdo ser agrupados em categorias. Silva & Fossa
(2015).

Para a caracterizacdo da amostra, recorremos a utilizacdo da aplicacdo Microsoft
Excel, do qual sortiu os graficos referentes as primeiras cinco questdes da entrevista,

sendo estas:
o ldade?

o Ha quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
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o Ha quanto tempo trabalha, na area de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?
o Possui formagdo em Cuidados Paliativos?
o Possui formacéo especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?

O método adotado para a realizacdo do tratamento de dados adquiridos através

das entrevistas, ¢ mediante a analise de contelddo, segundo Bardin.

Caregnato & Mutti (2006, p.683) citando Laurence Bardin (1977), afirma que
“(...) andlise de conteudo é um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes que
visa obter, por procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de

conhecimentos relativos as condi¢des de producao/recegdo (...) destas mensagens.”

Essencialmente a anélise de contetdo segundo Bardin, encontra-se constituida por
trés fases. A pré-analise € referida como sendo a primeira fase, seguidamente efetua-se
a exploracdo do material, sendo, portanto, a segunda fase. Por ultimo, realiza-se o
tratamento dos resultados obtidos e a sua consequente interpretacdo, deste modo

considera-se a terceira e Ultima fase.

A primeira fase, descreve-se como a etapa da organizacdo, ou seja, é nesta fase
que se pode utilizar e recorrer a diversos métodos. Como por exemplo, ler diversas
informacgdes sobre a tematica em estudo, formular hip6teses, delinear objetivos e
estabelecer indicadores que consigam fundamentar a interpretacdo dos dados que se

obteve.

Esta fase engloba varias etapas como a leitura, ou seja, é a altura em que se inicia
a analise das entrevistas e do seu conteido, a escolha de documentos, em que se define o
conjunto de documentos que vao integrar a analise de dados, elaboracdo de hipdteses e
objetivos, mediante a apreciacdo inicial dos dados adquiridos. Por fim a formulacéo de
indicadores com o primordial objetivo de interpretar os dados que foram previamente

recolhidos.
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E de extrema importancia realizar uma ressalva relativamente a escolha dos dados
que irdo ser tratados. Os mesmos devem obedecer a variados critérios como:

Exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

Na segunda fase, os dados que foram obtidos vao ser “(...) codificados a partir
das unidades de registo.” Caregnato & Mutti (2006 p. 683) citando Laurence Bardin
(1977).

A unidade de registo é a “unidade de significacdo a codificar e corresponde ao
segmento de conteldo a considerar como unidade de base, visando a categorizagdo e a
contagem frequencial. A unidade de registo, pode ser de natureza e de dimensdes muito
variaveis.” Bardin (1977, p.104).

Existe outro tipo de unidades como as unidades de contexto que “(...) serve de
unidade de compreensdo para codificar a unidade de registo e corresponde ao segmento
da mensagem, cujas dimens@es (superiores as da unidade de registo) sdo 6timas para
que se possa compreender a significacdo exata da unidade de registo. Isto pode, por

exemplo, ser a frase para a palavra e o paragrafo para o tema. ” Bardin (1977, p.107).

Na terceira e ultima fase, realiza-se a categorizacdo, ou seja, nesta etapa efetua-se
a “(...) classificacdo dos elementos segundo as suas semelhangas e por diferenciagéo,
com posterior reagrupamento, em funcdo de caracteristicas comuns. Portanto, a
codificacdo e a categorizacdo fazem parte da analise de conteido.” Caregnato & Multti
(2006 p.683) citando Laurence Bardin (1977).

“As categorias, sdo rubricas ou classes, as quais reinem um grupo de elementos
(unidades de registo, no caso da andlise de conteddo) sob um titulo genérico,
agrupamento esse efetuado em razdo dos caracteres comuns destes elementos.” Bardin

(1977 p.117).

Os resultados obtidos conseguem dar resposta a questdo de investigagao “Quais
as Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio” e aos

objetivos que foram estipulados.
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2.6.Consideracdes éticas

Na realizacdo de um projeto de investigacdo € deveras importante valorizar as

consideracdes éticas que 0 mesmo exige.

Neste seguimento, existem diversos fatores essenciais a ter em consideragéo
aquando da realizacdo de uma investigacao sobre algo. Ou seja, independentemente dos
critérios impostos ou dos fatores que vao ser analisados, a investigacdo tem sempre de
respeitar os direitos das pessoas em causa, porque inevitavelmente algum tema pessoal
da vida daquela pessoa sera abordado. Deste modo, afere-se que um projeto de
investigacdo desenvolvido com base na ética profissional, é aquele que se rege pelo
respeito pelos principios éticos, como o respeito pelo outro, praticar a beneficéncia e

nunca a maleficéncia. Fortin (2006).

Para que todos os principios éticos fossem cumpridos, foi elaborada uma carta
para a Comissdo de Etica (Apéndice 1) para a consequente realizacdo do estudo na

LINQUEPed. E somente ap0s a sua aprovacao, o estudo avangou.

E importantissimo que todos estes principios estejam bem presentes na pratica dos
investigadores, porque acidentalmente estes podem atingir o outro ou até causar danos,
pois estdo a ser abordados temas que estdo inerentes a vida seja profissional ou pessoal
de um ser humano. E o mesmo merece respeito, confidencialidade e fidelidade. Fortin
(2006).

Afere-se que para a realizagdo das entrevistas semiestruturadas, foi enviado para
a entidade em causa o respetivo instrumento de colheita de dados, de modo que a mesma
tomasse conhecimento do estudo, do seu intuito e aprovasse a utilizagdo do mesmo na

sua equipa.

O presente estudo, visa a aplicacdo de uma entrevista semiestruturada e audio
gravada sendo primordial garantir a protecdo de dados pessoais, a confidencialidade e o
anonimato do entrevistado. Para além disto, todos os participantes no estudo tiveram
acesso ao consentimento informado livre e esclarecido (Apéndice 1), em que é dado ao

entrevistado o livre arbitrio para decidir se pretende ou ndo participar no mesmo, apos ter
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conhecimento de todos o0s aspetos associados ao estudo. Ressalva-se também a populagéo
abrangida que a mesma pode desistir da entrevista a qualquer altura, sem existir qualquer

represalia ou sofrer qualquer dano.

Relativamente aos riscos/beneficios, o entrevistado deve ponderar todos 0s riscos
e beneficios que estdo associados ao estudo. Em relacdo aos beneficios, o principal € o
conhecimento que pode ser adquirido mediante a exposicdo de um tema que atualmente
ainda n&o é muito abordado e valorizado. Com a investigagdo procura-se dar a Conhecer
a vertente do Enfermeiro no cuidar de um doente pediatrico em fase paliativa no
Domicilio e demonstrar quais as suas Vivéncias, aquando de uma prestacao de cuidados

com uma carga emocional tdo grande.

Assegura-se ao entrevistado toda a confidencialidade e anonimato de dados
pessoais, no entanto, também o sucesso na recolha de dados deve ser garantido, sendo
assim o investigador necessita que o entrevistado disponha da maior sinceridade e

veracidade possivel aguando da aplicacdo da entrevista. Osswald (2001).

Com o intuito de garantir a protecdo de dados, garante-se ao entrevistado que as
gravacdes das entrevistas séo de uso exclusivo para a recolha de dados. Assim, que esta

se encontrar finalizada, as gravacdes serdo destruidas.
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3. Apresentacao dos dados e Discussdo dos Resultados
3.1.Caracterizacao Sociodemografica da Amostra

Este topico tem como primordial objetivo, dar a conhecer a Amostra que integra
0 nosso estudo. Iremos explorar a idade das Enfermeiras, hd quanto tempo é que as
mesmas exercem a profissdo de Enfermagem, h& quanto tempo trabalham em CPP

Domiciliarios e se tem ou nao formacéo em CP e CPP.

3.1.1. ldade

Relativamente a ldade, as Enfermeiras que participaram no estudo, no geral
apresentam idades compreendidas entre os 20 e os 60 anos. Sendo que a Amostra Total
sdo de 6 Enfermeiras, aferiu-se pelo presente grafico, que 16% das Enfermeiras
apresentam idade compreendida entre 20-30 anos. De 30-40 anos existe 17% da Amostra
Total e por fim de 50-60 anos existe uma percentagem de 67%. Conclui-se, deste modo
que a faixa etaria que prevaleceu foi a de 50-60 anos, sendo que a maioria das Enfermeiras
tem idades compreendidas neste intervalo.

20-30 anos

30-40 anos
50-60 anos

Figura 3 - Gréfico relativo a idade das Enfermeiras
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3.1.2. Tempo de exercao da Profissdo de Enfermagem

No que diz respeito ao tempo de exercao da Profissdo de Enfermagem, é variavel,
porque todas as Enfermeiras apresentaram valores diferentes. O menor tempo de exercao
foi de 7 anos e o maior foi de 36 anos, 0s restantes encontram-se dentro deste intervalo

de valores, respetivamente.

No entanto, entendeu-se pelo grafico apresentado que existe uma unica Enfermeira
que exerce nos intervalos de 0-10, de 11-20 e de 21-30 anos e que 31-40 anos de exer¢édo
da profissdo de Enfermagem é o grupo onde se encontra um maior ndmero de
Enfermeiras, ou seja, existem 3 Enfermeiras que ja exercem a profissdo de Enfermagem

no minimo ha 31 anos e no maximo ha 40 anos.

4
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0-10 anos 11-20 anos 21-30 anos 31-40 anos

Tempo de exercdo da profissdo de Enfermagem

Figura 4 - Grafico relativo ao tempo de exerc¢do da profissdo de Enfermagem
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3.1.3. Tempo de exercéo de Cuidados Paliativos Pediatricos no
Domicilio
Exercer na area de CPP no Domicilio, aferiu-se que existem quatro Enfermeiras
que trabalham nesta area h& pelo menos 3 anos e que duas Enfermeiras trabalham em CPP

no Domicilio ha 4-5 anos, no maximo.

Ndmero de Enfermeiros

1-3 anos 4-5 anos

Tempo de exer¢do em CPP no Domicilio

Figura 5 - Grafico relativo ao tempo de exer¢do em CPP no Domicilio
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3.1.4. Formacdo em Cuidados Paliativos

Relativamente a formacdo em CP, esta ndo é comum a todas as Enfermeiras que
participaram no estudo, ou seja, nem todas apresentam formacéo nesta area. Pelo grafico
apresentado, foi possivel averiguar que existem 3 Enfermeiras que possuem formagao em

CP e que outras 3 Enfermeiras ndo possuem formacao em CP.

NuUmero de Enfermeiros

Sim Né&o
Formacéo em CP
Figura 6 - Gréfico relativo a formagdo em CP

3.1.5. Formacdo em Cuidados Paliativos Pediatricos

Na formacdo especifica em CPP, pelo grafico compreendeu-se que todas as

Enfermeiras que participaram no estudo apresentam formacgéo em CPP.

O N B OO @

Sim Nao

NuUmero de Enfermeiros

Formacdo em CPP

Figura 7 - Gréfico relativo a formagao em CPP
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3.2. Categorizacao dos Resultados

Apds a analise completa dos dados, apresenta-se as unidades de contexto, as
subcategorias e as categorias derivadas das entrevistas. Iré ser realizada a Discusséo de
Resultados de cada Categoria individualmente, tendo em conta a experiéncia dos

Enfermeiros, os seus relatos e alguma literatura para completar a discussao.

Fortin (1999, p.343) “O investigador discute os principais resultados da investiga¢do
em funcdo do problema de investigacdo, das questdes ou das hipoteses, estabelece

comparac0es entre 0s resultados deste estudo (...)."

Deste modo, obteve-se catorze subcategorias as quais deram origem a cinco
categorias, que se encontram apresentadas na tabela seguinte. “A apresentacdo dos
resultados sob a forma de ilustrac6es e de quadros € um excelente meio de fornecer uma

informagao clara e concisa.” Fortin (1999, p.341).
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Subcategorias

Categorias

Estratégias de coping

Gestdo emocional

Relativizacdo dos problemas do
quotidiano

Valorizagdo da vida

Crescimento individual derivado das
experiéncias profissionais

Cuidado holistico a crianca

Humanizagéo de cuidados

Processo de morte

Estabelecer relacdo terapéutica

Partilha

Empatia

Suporte emocional a crianca/familia

Lidar com o Sofrimento

Laco Terapéutico entre a Crianca/Familia
e 0 Enfermeiro

Tabela 1 - Subcategorias e categorias
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3.3. Categoria: Lidar com o Sofrimento

Unidades de contexto Subcategoria

o Mecanismos para lidar com o | Estratégias de coping
sofrimento;
o Estratégias para gerir as

emocoes.

o Encontrar formas de alivio Gestdo emocional
emocional;

o Saber lidar com os seus
sentimentos;

o Gerir as proprias emocoes.

Tabela 2 - Subcategorias " Estratégias de coping™ e ""Gestdo emocional".

A Categoria Lidar com o Sofrimento surgiu das subcategorias estratégias de

coping e gestdo emocional.

Neste sentido, apds a anélise dos dados, afere-se que para as Enfermeiras que
prestam CPP no Domicilio, por vezes é dificil gerir as suas proprias emog¢des ao
presenciarem o momento da morte da crianca e o sofrimento por parte da familia. Como
é referido pela unidade de registo, “Eu acho que é um desafio conseguirmos gerir as
nossas emocdes e mentiria se dissesse que nao ha dias que ¢ dificil gerir as emocgoes e

ndo trazer nada para casa.” (E3.4).

Ou seja, as proprias Enfermeiras referem que ap6s a morte da crianga tém a
necessidade de aliviar o sofrimento e a carga emocional que sentem e acabam por ficar
tristes com o desfecho da situacdo apesar de se saber que inevitavelmente era o que ia
acontecer. Sendo assim, apos a saida do Domicilio, as horas seguintes sdo marcadas por

alguma tristeza e existe a necessidade de tentar abstrair o pensamento para outras
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situacGes ou momentos. Tal € comprovado pela seguinte unidade de registo, “Claramente
guando nds saimos de casa precisamos de desanuviar ndo € e ai sentimos também nés
algum sofrimento, algum peso que também precisamos de aliviar, secalhar esse é o Ginico
ponto negativo que eu vejo que é ter necessidade de aliviar ali um bocadinho e pensar
noutras coisas, ou ficar, as vezes tenho tendéncia a ficar um bocadinho triste nas horas

a seguir e a pensar sobre o caso e sobre o assunto.” (E1.15).

Segundo Vilelas (2013, p.43) “Trabalhar com pessoas, especialmente quando
elas estdo a sofrer, é suscetivel de envolver uma significativa quantidade de trabalho
emocional. Os profissionais de salde sdo frequentemente incentivados a regular as suas
proprias emocgOes para conseguirem compreender eficientemente as emocg6es negativas
das pessoas que cuidam, capacitando-os para o autoconhecimento e automonitorizagéao

das suas préprias emocoes. ”

Por vezes, existe situac@es, casos de criangas em que ndo se consegue controlar
um certo sintoma de imediato ou assistir a degradacéo fisica daquela crianca de dia para
dia € dificil para a Enfermeira e inevitavelmente, as Enfermeiras sofrem, porque também
sdo humanas. No entanto, existe um sentimento ambiguo relativamente a este momento,
é de tristeza porque é contranatura vermos uma crianca partir tdo cedo e assistir a todo o
sofrimento dos pais, mas também é de alivio, porque a Enfermeira tem a perfeita
consciéncia que aquela crianga ja nao tinha qualquer qualidade de vida, mas que partiu
em paz e sem sofrimento, e isso traz conforto também ao profissional, porque fez tudo o
que estava ao seu alcance. Comprovado pela seguinte unidade de registo, “As vezes,
sintomas fisicos que n6s ndo conseguimos controlar tdo bem e que demoramos algum
tempo, assistir as vezes a degradacao fisica, alguns problemas psicolégicos da familia,
mesmo em situacao de morte sdo dias e momentos dificeis de viver e que tenho de gerir
e que obviamente isso influencia a minha vida pessoal, mas nédo diria que € assim menos

bom. Honestamente acho que faz parte e ainda bem que me sinto assim.” (E3.7).
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Deste modo, ha a necessidade de utilizar diversas estratégias para lidar com esta
tristeza e gerir a parte emocional. Essas estratégias, sdo as estratégias de coping e define-

se como a segunda subcategoria.

“Segundo o modelo psicoldgico de Lazarus e Folkman (1984) o coping pode ser
definido como um conjunto de esfor¢os tanto cognitivos quanto comportamentais que 0s
individuos empregam para lidar com as exigéncias especificas provenientes de uma
situagdo de stress, exigéncias essas consideradas como sobrecarregadoras dos seus
recursos pessoais.” Coelho et al (2007 p.229).

“Esse processo pode ser entendido, entdo, como um conjunto de respostas
comportamentais que o individuo, diante de uma situacao de stress, emite para modificar
0 ambiente na tentativa de adaptar-se da melhor forma possivel ao evento stressante,
reduzindo ou minimizando o seu carater aversivo.” Coelho et al (2007, p.229).

Pelo facto, de ser um momento duro assistir a morte da crianca, as Enfermeiras
referem que tém de ter diversos mecanismos de coping, de forma a ndo deixar que a
tristeza as afete a nivel emocional muito elevado. Provado pela seguinte unidade de
registo, “As questdes do luto, as questdes do sofrimento, portanto isso séo coisas que eu
consigo trazer para a minha vida pessoal e consigo aprender e tirar grande proveito
delas nédo é. Claramente que depois tenho de ter a capacidade de deixar que as coisas

ndo afetem ao nivel pessoal muito profundo.” (E1.13).

Esses mecanismos podem passar pela escrita, por partilhar com outros
profissionais de salde, pela musica, pela meditacdo ou mesmo por sé estar sozinha e
calma no seu espago. Tal facto é demonstrado pelas seguintes unidades de registo,
“Agora, mecanismos para nos conseguirmos aliviar estas situacoes tem muito a ver com
a partilha, o partilhar com os outros profissionais.” (E5.13), “(...) S0 estou triste, morreu
uma crianga, vou tomar banho, fazer as minhas coisas e gosto de escrever tambem,
sempre que posso escrevo, é uma boa terapia, escrever aquilo que sentimos.” (E5.15) e
“Eu ha uns anos fazia meditag¢do, agora ndo tenho feito, mas ajudava-me bastante. A

medita¢do, a musica. As vezes, so estar calma e sossegada, estar bem.” (E5.17).
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Através da utilizacdo destas estratégias, as Enfermeiras conseguem ultrapassar
estes obstaculos e conseguem ganhar alento para as novas situagdes que irdo vivenciar no
futuro. Consegue-se também que estas aprendam e retirem aspetos positivos apesar da
situacdo ser considerada como negativa. Como € provado através da seguinte unidade de
registo, “(...) podemos ter mecanismos de muitas vezes minimizarmos as vezes até o
nosso préprio sofrimento, 0 mecanismo de coping que vocés devem ouvir muitas vezes
falar, ndo €? Mas isso também nos torna, € assim eu acho que as experiéncias da nossa
vida, as nossas vivéncias é que nos tornam mais fortes e termos instrumentos para

podermos lidar secalhar com as experiéncias seguintes.” (E6.4).

Fundamentalmente o coping ajuda a realizar a gestdo emocional e
consequentemente a aliviar o sofrimento e tristeza sentida. Se a Enfermeira sabe quais
séo os seus pontos fracos, o que a afeta mais, de que forma, em que grau a afeta e como
deve realizar a autogestdo da carga emocional, esta carga emocional ndo ird prejudicar a

vida pessoal da Enfermeira.

Por fim, se as Enfermeiras controlam as suas emocdes e ja tém estratégias para
lidar com a tristeza, sofrimento ou frustragdo que possam sentir, isso significa que as
mesmas ja tém instrumentos e ferramentas suficientes para lidar com esta situacdo. Desta
forma, conseguem ser um pilar essencial no momento da partida da crianca e dar resposta

a todas as necessidades que surgem naquele momento.

Vilelas (2013, p.43) citando James (1992) e Graham (2003) “Na literatura de
enfermagem, o trabalho emocional é composto por dois processos: a supressao das
emocdes negativas (por exemplo, raiva, frustracdo) e a expressao de emocdes positivas
(por exemplo, respeito, confianga) que sao consideradas essenciais para a qualidade dos

’

cuidados prestados.’
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3.4. Categoria: Transformacédo no Campo Pessoal

Unidades de contexto Subcategoria
o Relativizar situagdes da vida Relativizacdo dos problemas do
pessoal; quotidiano

o Dar importéncia a situacdes que
realmente sdo importantes;

o Desvalorizar situagdes que sao
facilmente ultrapassaveis;

o As preocupacdes pessoais
desvalorizam ao presenciar o

sofrimento do outro.

o Valorizar os pormenores da vida; | Valorizagdo da vida
o Dar valor a vida no geral;
o O enfermeiro valorizar-se a si

préprio como pessoa.

o Conhecer novas experiéncias; Crescimento individual derivado das

o Crescimento pessoal; experiéncias profissionais

o Enriquecimento pessoal;

o Aprender a dar um significado
positivo as vivéncias;

o Tornar 0s aspetos negativos em

aprendizagens positivas.

Tabela 3 - Subcategorias "'Relativizacdo dos problemas do quotidiano™, **Valorizacéo da vida™ e
""Crescimento individual derivado das experiéncias profissionais'".
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Ao analisar os dados obteve-se a Categoria Transformacdo no Campo Pessoal,
e percebeu-se que as Enfermeiras retiram aspetos bastante positivos das suas Vivéncias
profissionais para a vida pessoal. Sendo que esses aspetos vdo de encontro as
subcategorias que se definiu. Essas sdo a relativizacdo dos problemas do quotidiano, a

valorizagédo da vida e o crescimento individual derivado das experiéncias profissionais.

Em relacdo a relativizacdo dos problemas do quotidiano, as Enfermeiras referem
que quando se encontram durante algum tempo a acompanhar o processo de uma
crianga/familia que necessita de CPP, presenciam a degradacao do fisico da crianga, 0
sofrimento atroz da familia e sd@o sempre situacGes muito complicadas. E nesse sentido,
0s seus problemas pessoais tornam-se quase como que insignificantes comparativamente
com aquilo que aquela crianca e aqueles pais estdo a viver. Tal situagdo € comprovada
pela presente unidade de registo, “(...) faz-nos relativizar muitos os nossos problemas do

dia-a-dia. As nossas coisinhas do dia-a-dia.” (E2.12).

Faz com que a visdo da vida seja diferente e que as vezes, nos pessoas no geral
damos muita importancia a questdes e situacGes que na verdade ndo tém importancia
nenhuma e que sdo facilmente superaveis. Tal facto é afirmado na seguinte unidade de
registo, “Permitem-me relativizar muitas coisas da nossa vida pessoal, com que nés as
vezes fazemos um drama por determinadas coisas que na realidade ndo tém importancia
nenhuma. Sao facilmente ultrapassaveis, melhor ou pior, nés vamos conseguir contorna-
las e enfrenta-las.” (E2.11).

As Enfermeiras, mudam a sua forma de encarar e enfrentar os problemas pessoais,
ou seja, relativizam e simplesmente valorizam realmente o que é valorizavel e que existe
sempre uma forma de solucionar essas questdes. Tal situacdo é comprovada pela seguinte
unidade de registo, “Para a maneira como nos enfrentamos 0s nossos problemas, e
guando uma pessoa esta durante um periodo a acompanhar uma familia com um jovem
em fim de vida, sou sincera com vocés, 0s meus pequeninos problemas tornam-se muito,

muito, muito pequeninos.” (E2.10).
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Encontra-se outro conceito, que € a valorizacdo da vida. O profissional de satde
retira de positivo a valorizacdo de detalhes e pormenores da vida que outrora ndo dava

tanta importancia.

A profisséo de Enfermagem e especialmente a prestacdo de CPP, faz com que a
Enfermeira valorize a vida em pleno e dé valor a pequenos atos, que sdo vistos na
sociedade como banais ou comuns porque o conseguem fazer autonomamente e ja o
fizeram muitas vezes na sua vida. Mas ha que ter nogdo que existe finitude e por isso é
que as Enfermeiras ddo mais valor a vida e a simplicidade da vida. Demostrado pela
seguinte unidade de registo, “(...) o que eu tenho aprendido é que me faz valorizar mais

a vida, coisas pequenas da vida.” (E4.5).

E muitas aprenderam a fazé-lo desde que iniciaram carreiraem CPP, porque veem
criancas tdo jovens e com uma vida pela frente, com tanto para viver e objetivos para
cumprir, partir cedo demais. Este facto € comprovado pela seguinte unidade de registo,
“Mas sim, é mais positivo porque valorizo coisas que secalhar néo estava tdo atenta e

estou muito grata, foi das melhores coisas da minha profissdo, é valorizar a vida (...).”

(E4.13).

Aprende-se essencialmente a valorizar o que € valorizavel como o amor, a familia,
a unido, ser saudavel e ser mais compassivo. Validado pela seguinte unidade de registo,
“(...) ensinam-n0os muito a valorizar o que é valorizavel, a ndo nos chatearmos com
coisas assim com menos significado. E muito sobre o amor, a unido em familia, também

acho que me trouxe muita coisa boa.” (E3.5).

Outra questdo, € a valorizagdo da propria pessoa, a Enfermeira aprende a
valorizar-se mais como ser humano, a dar valor a si propria. Mais ainda a Enfermeira
aprende a olhar para si, a cuidar de si. Porque os profissionais de salde estdo habituados
a cuidar dos outros e isso leva muitas vezes a que se esquecam de si proprios. Mas 0s
CPP, relembram que para que a Enfermeira esteja apta a cuidar do outro e a atingir o
cuidar ideal, primeiro tem de cuidar de si prépria e estar bem com ela prépria.
Confirmado pela seguinte unidade de registo, “Ser mais compassiva, tenho aprendido

também a valorizar-me mais, porque estou muito habituada a cuidar dos outros, nés
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profissionais de salde cuidamos muito dos outros, mas para cuidar dos outros eu também

preciso de olhar para mim.” (E4.6).

“Cuidar de si proprio é, neste dmbito, obriga¢ao imprescindivel, e cada um
deverd saber como melhor garantir o equilibrio pessoal e a manutencéo da capacidade
de trabalho.” Como defende a autora Isabel Neto (2020 p.67).

Na ultima subcategoria, aborda-se o crescimento individual derivado das
experiéncias profissionais. Esta subcategoria diz respeito a transposicao das vivéncias
profissionais para a vida pessoal e 0 seu contributo.

Neste sentido profere-se que as Vivéncias profissionais contribuem para a vida
pessoal, porque € inevitavel ndo existir transposicdo. Enquanto Enfermeiras ndo da para
separar completamente a vida profissional da pessoal, estas andam sempre ligadas e
complementam-se uma a outra. Ou seja, uma Enfermeira ndo consegue ser uma pessoa
quando esta a prestar cuidados e outra quando ndo o esta. Tal € ratificado pela seguinte
unidade de registo, “(...) eu acho que tanto as vivéncias que temos a nivel profissional
como as vivéncias que temos a nivel pessoal andam ali muito interligadas e ajudam-nos

a crescer nos dois sentidos.” (E1.11).

Sendo assim, existem aspetos negativos e positivos que sdo transpostos. A parte
negativa a que se referem € a frustracdo e as vezes a tristeza, e isto € inevitavel que nao
seja levado para casa, porque certamente naquele dia ndo véo estar com o mesmo estado
de espirito, nem com a mesma disposicdo para estar junto dos outros. Tal facto é
corroborado pela seguinte unidade de registo, “E obvio que ndo consigo separar
completamente, e que chegamos a casa todos os dias com 0 mesmo estado de espirito
porque somos afetados pelas situa¢6es que vivenciamos. Eu consigo distanciar, ndo fico,
ndo carrego, de forma pesada todas as situacdes dificeis que eu vivenciei, mas sem
duvida nenhuma que trago delas algumas coisas positivas e utilizo no meu dia-a-dia, na

minha vida pessoal também.” (E2.13).

Mas, no entanto, ndo deixam que isso influencie a vida a longo prazo é uma

situacdo momentanea. Ou seja, todas as situacdes negativas, as Enfermeiras conseguem
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tornar em Vivéncias positivas e que no fundo, ajudam na formacdo da sua estrutura
pessoal. Comprovado pela seguinte unidade de registo, “Marca de uma forma positiva,
apesar de ser um momento que ndo é muito positivo porque ¢ a vida de uma crianga ou
de um jovem, que parte precocemente, a verdade é que sdo vivéncias que sdo positivas,

sdo enriquecedoras na nossa construgao como pessoa.” (E2.9).

Apesar de presenciar a morte em casa seja um momento negativo, as Vivéncias
que as Enfermeiras retiram sdo positivas e ajudam-nas até no seu dia-a-dia em outras
situacBes. E sentem que sdo pessoas muito mais enriquecidas a nivel pessoal e que
atingem um nivel de crescimento e maturidade maior. Ratificado pela seguinte unidade
de registo, “De maneira nenhuma esta parte negativa influencia a minha vida pessoal,
ou seja, porque esta parte menos positiva eu consigo depois torna-la numa parte positiva
porgue as coisas tém sempre um ponto positivo e, portanto, temos é de aproveitar ao

mdximo o que nos é dado e as ferramentas que nos sdo dadas.” (E1.17).

A autora Isabel Neto (2020 p.68) afirma que “(...) trabalhar em Cuidados
Paliativos é muito mais que tristeza ou sofrimento: constitui um enorme privilégio e uma

excelente oportunidade de realizag¢do pessoal.”

As Vivéncias em CPP Domiciliarios levam a que a Enfermeira ganhe diversos
instrumentos e licdes de vida e nesse sentido, estas sentem que atingiram um nivel de
crescimento e maturidade pessoal que ndo tinham anteriormente, por isso tudo se revela

positivo apesar de se tratar de um momento tao especifico e duro como é a morte.
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3.5.Categoria: Personalizacédo na Prestacdo de CPP

Unidades de contexto Subcategoria

o Abordar a crianga/familia no seu | Cuidado holistico a crianga/familia
todo;

o Considerar todas as dimensdes do
cuidar;

o Proporcionar suporte a
crianca/familia;

o Respeitar o outro tendo em conta

as multiplas vertentes de salde.

o Proporcionar suporte emocional; | Humanizacdo de cuidados

o Vivenciar o sofrimento
juntamente com a crianga/familia;

o Olhar o outro numa situacéo de
fragilidade de uma forma mais

humana.

o Aceitagdo da morte; Processo de morte

o Acompanhar a crianga/familia;

o Dar resposta a todas as
necessidades crianca/familia;

Tabela 4 - Subcategorias ""Cuidado holistico a crian¢a/familia’, ""Humanizacao de cuidados" e
"Processo de morte™.

Na Categoria Personalizacdo na Prestacdo de CPP, centram-se trés
subcategorias que foram definidas como das principais Vivéncias de prestar CPP no
Domicilio. Essas subcategorias sdo o cuidado holistico a crianga/ familia, a humanizacéo

de cuidados e o processo de morte.
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O cuidado holistico a crianca/familia no domicilio é referido pelos profissionais
como uma Vivéncia extremamente importante, porque como as Enfermeiras estdo no
ambiente das pessoas envolvidas, conseguem perceber de uma forma clara todas as suas
necessidades e conseguem dar uma resposta eficaz. Estas necessidades sdo reveladas,
porque a familia como se encontra no seu ambiente acaba por estar mais a vontade e mais
confortavel para revelar as suas necessidades e a Enfermeira também esta muito mais
atenta a crianca, a familia e ao meio onde se encontra. Tal facto é corroborado pela
seguinte unidade de registo, “(...) que percebemos como é que as pessoas vivem, como é
que é adinamica familiar, como € o contexto familiar, e algumas vezes percebemos algum

tipo de necessidades que nds ndo conseguimos perceber no hospital.” (E6.1).

Neste sentido, existe uma maior preocupacdo por parte das Enfermeiras em
proporcionar conforto a crianga, cessar o seu sofrimento, controlar a sintomatologia e
acima de tudo satisfazer todas as suas necessidades, quer sejam fisicas, psicoldgicas,
sociais ou espirituais. No Domicilio, tem-se uma visdo muito holistica da crianca/familia
e este ensina a ver o outro, a olhar o outro de uma forma diferente e as Enfermeiras
referem que isso as torna melhores profissionais e pessoas. Este facto é comprovado pela
presente unidade de registo, “(...) compreender os outros numa visdo mais holistica e
ajuda-me também, essencialmente a olhar o mundo de uma forma diferente, a ser melhor

pessoa e melhor profissional.” (E4.11).

O cuidar holistico, nestas situacdes em particular, visam oferecer aquela crianca e
aquela familia outros beneficios ao nivel da salde, ja que a nivel patolégico e de
estadiamento de doenca ndo ha nada que possa ser feito. Ou seja, a Enfermeira cuida do
outro, tendo em conta todas as suas dimensdes e respeitando as suas crencas e valores.
Tal situacdo é provada pela seguinte unidade de registo, “(...) jd que ndo conseguimos
melhorar aquele estado da doenca, pelo menos consigamos que as pessoas envolventes
a crianga e a propria crianca tenha outros ganhos em saude, como a questao do aporte

emocional, o relacional, o espiritual.” (ES5.3).

Para a Enfermeira também é muito reconfortante e recompensador saber que fez

adiferenca na vida daquela crianca e daquela familia, e que cima de tudo cumpriu o desejo
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e a vontade da crianca/familia que era permanecer em casa. E s6 com uma equipa de CPP

no Domicilio é que isto se torna possivel.

A autora Isabel Neto (2020 p.68) afere que “O sofrimento dos doentes em fim de
vida ndo é apenas fisico, e deve ser abordado e tratado nas suas varias dimensdes

(existencial, espiritual, psicologica, social).”

“Enfermagem, uma disciplina social e humanistica de pratica de cuidados de
saude, que é estruturada na ciéncia e na arte da prevencdo, diagnostico e tratamento de
seres humanos com conhecimento, habilidade e cuidado. Essa premissa mobiliza
teoristas da enfermagem para produzirem conhecimentos especificos em ensino,
pesquisa e cuidados, buscando desenvolver, testar e aplicar tecnologias e instrumentos
de cuidados que orientem a escolha de melhores praticas, as quais sejam sensiveis a
singularidade de cada individuo e ao contexto da vida e bem-estar geral dessa pessoa.
Para transferir esse conhecimento para a pratica profissional, é fundamental que os
enfermeiros desenvolvam habilidades intelectuais fortes, bem como habilidades técnico-
cientificas, éticas, estéticas e humanisticas. Hoje, e no futuro, os melhores enfermeiros
demonstrardo a capacidade de investigar, diagnosticar, estabelecer metas e intervir com

base em evidéncias, ainda sem perder a perspetiva holistica.” Crossetti et al (2017, p.1).

A humanizacdo de cuidados é outra Vivéncia comum entre as Enfermeiras, ou
seja, estas ao estarem no Domicilio da crianca acabam por adquirir outras Vivéncias. Por
exemplo, no Domicilio as Enfermeiras estdo ali com a crianca/familia e sentem e
vivenciam 0s momentos com uma maior intensidade e sdo um pilar essencial, 0 ombro
amigo daquela familia. Tal facto é ratificado pela presente unidade de registo, “(...)
essencialmente a humanizagéo de cuidados, porque no domicilio nés vivemos e sentimos
com a crianga, ou seja, 0 nosso sofrimento ndo vai ser claramente o mesmo, mas estamos
ali com elas, no apoio, somos 0 seu ombro se a familia assim o permitir e se assim o
quiser.” (E1.5).

Como Enfermeiras, o sentimento de humanismo ja se encontra presente, mas as
Enfermeiras afirmam que o Domicilio permite aprofundar muito mais esse conceito, e

que passam a valorizar o ser humano e a condi¢do humana acima de tudo. Ou seja, a
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Enfermeira tem compaixao pela situacdo que aquela familia esta a passar, porque estédo a
presenciar a morte de um filho e isso € arrebatador para quaisquer pais. Comprovado pela
seguinte unidade de registo, “(...) ao trabalhar em cuidados paliativos pediatricos ja por
si 8O me traz muitas coisas boas, nomeadamente (...) o sentido de humanismo, que eu
acho que claramente que nds como enfermeiros sabemos o0 que € iSs0, mas conseguimos

aprofundar mais o conceito.” (E1.12).

“Os conceitos e principios enquadradores dos Cuidados Paliativos, enquanto
verdadeiros cuidados de saude que sdo, tém traducao na prética didria das equipas e dos
profissionais que os prestam. Sdo acdes que combinam o melhor das competéncias
técnicas que a ciéncia e 0 humanismo tém, para conferir maior dignidade e qualidade de

vida aos doentes com doenga grave e/ou incurdvel, avan¢ada e progressiva.” 1sabel Neto

(2020 p.26).

A prestacdo de CPP, em especial no Domicilio permite a aquisicdo de uma
experiéncia muito mais humana, ou seja, as Enfermeiras conseguem olhar o outro com
um maior sentido de humanismo e de uma forma mais atenta perante uma situacéo de
vulnerabilidade. Provado pela seguinte unidade de registo, “Ou seja, trabalhar em
cuidados paliativos perante o sofrimento do outro torna-me mais humana e torna-me
mais atenta ao ser humano.” (E4.9). Porque efetivamente faz sentido cuidar com
humanismo em situacgdes de fragilidade. Tal situacdo é corroborada pela seguinte unidade
de registo, “o trabalhar em cuidados paliativos pediatricos leva-me primeiro que tudo a
sentir que para mim faz sentido, faz sentido cuidar quando estamos em situacdes de
vulnerabilidade e de fragilidade.” (ES5.8).

Nesta categoria, a Ultima Vivéncia que se aborda é o processo de morte. As
Enfermeiras ao prestarem CPP no Domicilio, presenciam a morte de uma forma assidua

e muito presente e neste sentido € uma das suas principais Vivéncias.

No momento da morte, a Enfermeira estd presente e acompanha a crianca e a
familia durante todo o processo e nesse sentido estas referem que tem de estar sempre
muito atentas a crian¢a, a familia e a situacdo, de forma a darem resposta a todas as

necessidades da crianca. Claro, que o0 momento exato da morte, é também doloroso para

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica 58



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em
Enfermagem

o profissional e também se emocionam, mas no momento para além de estarem presentes
como pessoas estdo acima de tudo como profissionais e conseguem gerir essas emocdes
para auxiliar e apoiar a familia. No entanto, os profissionais conseguem ver beleza na
morte, porque aquele momento é sempre marcado pela unido e por muito amor envolvido.
Provado pela seguinte unidade de registo, “(...) eu consigo ver beleza na morte, portanto,
isso tranquiliza-me e, portanto, sim posso dizer que € assim que eu defino os cuidados

paliativos pediatricos em casa.” (E1.9).

“(...) todo o profissional de saude tem de estar preparado para acompanhar o
seu doente até ao fim, tratando o que for de tratar, aliviando o sofrimento, ouvindo e

conversando, na atitude de empatia e compaixao (...). ” Walter Osswald (2013 p.40).

3.6. Categoria: Laco Terapéutico entre a Crianca/Familia e o Enfermeiro

Unidades de contexto Subcategorias
o Confianca no profissional de Estabelecer relacdo terapéutica
salde;

o Proporcional suporte a
crianca/familia;

o Conhecer a crianca/familia;

o Relagdo empética com base no

respeito.

o Aquisigdo de novas vivéncias; Partilha

o Construgéo de uma forte relagéo
terapéutica;

o Enriquecimento profissional e

pessoal.
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o Saber colocar-se no lugar do Empatia
outro;
o Compreender os estados

emocionais da crianca/familia.

o Estabelecer uma boa relacao Suporte emocional a crianca/familia
terapéutica com base na confianga
com a crianga/familia;

o Dar apoio emocional a

crianca/familia.

Tabela 5 - Subcategorias ""Estabelecer relacdo terapéutica', ""Empatia’, ""Partilha" e Suporte
emocional & crianca/familia™.

A Categoria Laco Terapéutico entre a Crianca/Familia e o Enfermeiro,
comtempla as seguintes subcategorias: Estabelecer relacdo terapéutica, partilha, empatia
e suporte emocional a crianca/familia, que foram outras das Vivéncias referidas pelas

Enfermeiras de CPP no Domicilio.

Estabelecer relacdo terapéutica € referida como uma Vivéncia por existir um
trabalho matuo entre a crianca/familia e a Enfermeira e sendo que os mesmos acabam por
passar bastante tempo juntos, existe uma grande proximidade e um grande envolvimento,
esta situacdo surge pelo facto de o cuidar ser proporcionado ao nivel do Domicilio. Deste
modo, cria-se uma relacdo de tal forma forte e com base no respeito e na confianca, que
permite ao profissional conhecer o contexto familiar, a dindmica familiar e a historia
daquela crianga e daquela familia. E nesse sentido as Enfermeiras consideram que é uma
Vivéncia Unica. Comprovado pela seguinte unidade de registo, “(...) trabalhamos muito
com criangas muito com as familias e ha uma grande proximidade.” (E2.5) e “E essa
proximidade faz com que haja uma grande envolvéncia entre os enfermeiros e as
familias.” (E2.6).
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Segundo Walter Osswald (2013 p.34) "A relacdo com a familia é de fundamental
importancia para a melhoria da qualidade de vida do paciente e constitui também um

imperativo ético.”

A Enfermeira tem de ter a capacidade de construir uma relacéo terapéutica muito
bem construida, e esta tem de conter varios aspetos fulcrais, como o respeito, a confianca,
e a disponibilidade, aspetos estes que os pais valorizam imenso. Este também é
considerado um desafio e se a Enfermeira o conseguir ultrapassar, conseguird uma
prestacdo de cuidados conjuntamente com o0s pais € com a crianga. Tal situagdo é
ratificada pela seguinte unidade de registo, “Aqui, muito mais dificil a rela¢do terapéutica
com o cuidador do que nos adultos, porque aqui a relagdo com os pais, tem de ser muito

bem construida e tem de ser construida em varios parametros (...).”

Ao nivel da partilha, esta é uma Vivéncia muito importante para as Enfermeiras
porque significa que a relacdo terapéutica foi muito bem construida e construida com base
nos valores e principios corretos, porque temos uns pais e uma crian¢a que confiam na

enfermeira e partilham os seus sentimentos, medos e até necessidades.

E neste sentido, as Enfermeiras acabam por levar para a sua vida pessoal muitas
dessas partilhas das criancas e das familias e sem se aperceberem absorvem grandes licdes
de vida. Este facto é provado pela seguinte unidade de registo, “O facto de nos
envolvermos e trabalharmos muito diretamente com as pessoas, vamos ganhando...hd

sempre coisas das outras pessoas que vao ficando connosco.” (E2.7).

E isso leva-as a ter novas Vivéncias a partir do Domicilio e faz com que se sintam
enriquecidas a nivel pessoal e profissional. A grande Vivéncia é a forte relacéo
terapéutica que se estabelece entre a crianga/familia e a Enfermeira. Corroborado pela
seguinte unidade de registo, “Nds depois vamos levando bocadinhos de cada historia que
vivemos e esses bocadinhos vao nos ajudando a construir como pessoas e como
enfermeiros, vdo nos ajudando a lidar com essas situacdes mais complexas. As vivéncias

que mais retiro é empatia e a partilha.” (E2.8).
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Outra Vivéncia é a empatia, esta que se define como a capacidade de nos
colocarmos no lugar do outro e as Enfermeiras ao prestarem CPP referem que conseguem
apurar muito mais esse sentido de empatia, porque la esta, estabelecem uma relacdo
terapéutica tdo forte e com um grau de proximidade e cumplicidade tdo grande que
acabam por desenvolver mais esse lado. Comprovado pela seguinte unidade de registo,
“(...) ao trabalhar em cuidados paliativos pediatricos ja por si s6 me traz muitas coisas
boas, nomeadamente o sentido de empatia, o sentido de humanismo, que eu acho que
claramente que nés enquanto enfermeiros sabemos 0 que € isso, mas conseguimos

aprofundar muito mais o conceito.” (E1.12).

"(...)a empatia é uma habilidade da inteligéncia emocional (reporta a colocamo-
nos no lugar do Outro) (...)" Lucilia Nunes (2020 p.39).

Ao presenciarem o sofrimento de uma familia de perto, como o fazem no
Domicilio as Enfermeiras conseguem colocar-se no lugar do outro e compreender 0s
diversos estados emocionais que tanto a crianca como a familia vdo apresentando ao

longo de todo o processo.

Relativamente ao suporte emocional a crianca/familia é também uma Vivéncia
relatada pelas Enfermeiras, porque no Domicilio a carga emocional vivenciada € muito
maior e as pessoas como estdo no seu ambiente revelam mais o que sentem. Tal situacdo
é comprovada pela seguinte unidade de registo, “Quando trabalhamos no domicilio
também, a carga emocional é completamente diferente. Em meio hospitalar nos
conseguimos, la estd, as pessoas, secalhar exteriorizam menos aquilo que sentem,
sentem-se um bocado mais constrangidas porque nédo estdo no ambiente delas. E em casa
ndo.” (E2.3).

E nesse sentido a Enfermeira vai ter um desafio acrescido, porque tem uma familia
composta por pessoas diferentes e que vao reagir a0 momento da morte de formas
diferentes e a Enfermeira tem de saber dar suporte emocional a cada membro
individualmente. Tal facto é provado pela seguinte unidade de registo, “Cada um vai

gerir as emocdes daquele momento a sua maneira, e nos temos que apoiar ou dar suporte
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a familia toda sendo que cada elemento da familia vai ter necessidades diferentes.”
(E2.4).

"Os familiares e cuidadores também tém razoes de sofrimento e devem ser

devidamente apoiados pelas equipas de Cuidados Paliativos."” Isabel Neto (2020 p.69).

A vivéncia advém do facto de as Enfermeiras irem a casa da crianga, serem
acolhidas pela familia e serem vistas como um grande apoio e suporte. Porque é algo que
0S pais ndo queriam que acontecesse e por isso veem a Enfermeira como um grande
alicerce naquele processo. Ratificado pela seguinte unidade de registo, “(..) quando
estamos em casa além de sermos sempre convidados a entrar na vida das pessoas, Somos
convidados a entrar numa fase que é extremamente dificil na vida das pessoas, ou seja,
ao entrarmos embora eu sinto que nos veem como um apoio, um suporte muito grande, é
um suporte em algo que ndo queriam que acontecesse que é ao fim ao cabo ter a
consciéncia que é o fim da vida de um filho de uma familia que vai acontecer, e por isso

¢ dubia assim 0s sentimentos que noés temos.” (E4.2).
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3.7. Categoria: O Domicilio como Local de Cuidar

o Prestacédo de cuidados no O ambiente no domicilio

ambiente da crianca/familia;
o Espaco acolhedor para a crianca;
o Ambiente desconfortdvel para o

enfermeiro.

o E fundamental o apoio da equipa | Trabalho de equipa
ao profissional;
o E necessaria uma equipa coesa

para atingir o cuidar ideal.

Tabela 6 - Subcategorias ""O ambiente no domicilio™ e *"Trabalho de equipa.

A Categoria o Domicilio como Local de Cuidar engloba duas subcategorias,

nomeadamente o ambiente no domicilio e o trabalho de equipa.

O ambiente no domicilio define-se como uma Vivéncia pelas Enfermeiras de CPP,
pelo facto de ser completamente diferente de prestar cuidados num hospital, por exemplo.
Ou seja, ao prestar cuidados no domicilio, a Enfermeira permite que a crianga/familia
permanegam no seu ambiente, no espago onde tém todo o conforto e onde se sentem bem
e acolhidas. Tal facto é comprovado pela seguinte unidade de registo, “(...) nds
permitimos no contexto do domicilio que a familia e a crianca ou adolescente neste caso
permane¢am no seu ambiente.” (E1.1) e “(...) permite-nos prestar cuidados no sitio onde

as pessoas vivem e se sentem seguras e onde se sentem bem.” (E1.2).

No entanto, ndo é facil para a Enfermeira ser recebida na casa das pessoas e
trabalhar no domicilio, pois sentem-se até um pouco desconfortaveis, porque estdo fora

do seu ambiente e num espaco que nado Ihes pertence e nesse sentido € um grande desafio
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e trouxe as Enfermeiras outras experiéncias porque tém de fazer tudo o que fariam em
contexto hospitalar, mas em contexto de domicilio. Provado pela seguinte unidade de
registo, “(...) nds estamos em casa das pessoas, na vivéncia delas, ndo é o nosso espago
de conforto.” (E2.1) e “(...) estamos a trabalhar, mas estamos na casa das outras pessoas

e isso por um lado é muito desafiante em termos de presta¢do de cuidados (...).” (E2.2).

O trabalho de equipa foi muito abordado pelas Enfermeiras, no sentido de ser
fundamental nesta Vivéncia do ambiente no domicilio, porque para que exista uma
prestacdo de cuidados de qualidade no Domicilio é necessario que a equipa seja bastante
coesa e esteja muito bem estruturada, sendo ndo era possivel. Tal situacdo é atestada pela
seguinte unidade de registo, “(...) o controlo de sintomas, o apoio no luto, a comunica¢do
e o trabalho de equipa tem de estar muito bem estruturado e articulados entre todos os
intervenientes neste processo. H4 momentos menos faceis, ha e por isso o trabalho de

equipa é extremamente importante.” (E4.15).

No Domicilio, ndo existe toda uma equipa no local como existe no hospital e por
isso é que as Enfermeiras ddo tanta importancia e valor ao trabalho de equipa. Como se
comprova pela seguinte unidade de registo, “(...) estamos a trabalhar, mas estamos na
casa das outras pessoas e isso por um lado € muito desafiante em termos de prestacéo de
cuidados, por outro lado a pessoa sente um bocado que se trabalha sem rede. Nao tem
todos os colegas, ndo se vai sozinha, vai com uma colega, mas ndo tem todo o suporte

que tem num hospital.” (E2.2).

A equipa tém ainda outro papel fulcral, que se baseia no facto de existirem dias
mais complicados e situacOes dificeis que se vivenciam no Domicilio, e a equipa nesses
dias da resposta ao membro da equipa, caso este ndo esteja muito bem. Existe, portanto,
um grande apoio e suporte entre os elementos da equipa e partilham uns com os outros o

gue os atormenta.

“(...) sera a propria equipa a funcionar como a maior fonte de suporte para os

profissionais que necessitem de ajuda (...). " Isabel Neto (2020 p.67).
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4. Implicacbes para a Enfermagem

Esta tematica contribui bastante para a profissao de Enfermagem e para a valorizacéo
da Enfermagem como Ciéncia dando enfase a imprescindibilidade, do papel do
Enfermeiro enquanto prestador de CPP no Domicilio.

Espera-se que este trabalho de investigacdo contribua para a Valorizacdo da
necessidade dos CPP e da importancia do Enfermeiro que presta CP no Domicilio, porque
estdo sempre disponiveis a qualquer hora para ajudar no que aquelas criancas e familias
precisam, envolvem-se com as familias, apoiam-nas e estdo presentes secalhar naquela
que é a fase mais dificil da vida de uns pais. Por isso a contribuigdo para a Enfermagem
essencialmente é dar a Conhecer as Vivéncias e com isso Valorizar-se o Enfermeiro que

presta cuidados nesta area.

Contribui, porque da a conhecer as experiéncias e as Vivéncias que o Cuidar no
Domicilio origina, Vivéncias essas que sdo descritas como Gnicas. E um trabalho deveras
exigente e com uma carga emocional gigante, e nesse sentido acho que a contribuicéo
primordial é dar a Conhecer essas mesmas Vivéncias, porque certamente que a maior
parte das pessoas ndo tem nogdo do que é prestar CPP no domicilio e tudo o que isso
implica e exige da parte do Enfermeiro.

Outra contribuicdo para a Enfermagem, ¢ a visibilidade que se da ao tema dos CPP
Domiciliarios, porque ndo existe assim tantas equipas atualmente a prestarem cuidados
nas casas das criancas e das familias, e deveriam existir, porque muitas vezes a vontade
da crianca e da familia é permanecer no conforto das suas casas e no seu ambiente que €
onde se sentem seguras. E neste sentido, se ndo existisse uma equipa de CPP
Domiciliarios, este desejo nunca seria cumprido, por isto € que este tema é tdo importante
e é de extrema relevancia que as pessoas no geral tenham conhecimento que existem estas
equipas e que conhecam o trabalho incrivel que desempenham junto das criangas e das

familias.
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5. Limitacgdes e Implicacdes

A realizacdo da monografia final de curso foi muito trabalhosa, mas ao mesmo tempo
bastante recompensadora. Uma vez que, conseguiu-se atingir os objetivos tragados para
este trabalho de investigacdo e investir numa area de cuidados que, atualmente ainda

necessita de expansdo e valorizacdo em Portugal.

Uma limitacdo notoria, foi o fator tempo para a conclusdo da monografia, pois € um
trabalho com um grau de exigéncia e complexidade bastante elevado. Para além da
quantidade extensa de informacao que é exigido para a sua constituicéo.

O fator tempo, também se revelou uma limitacdo ao estudo, pela dimensdo que um

trabalho de investigacdo tem.

As implicacdes prendem-se no facto deste trabalho ser um contributo para a existéncia

de mais estudos nesta area de CPP no Domicilio, visto que é uma area ainda em ascensao.

Existe muitos trabalhos de investigacdo, mas na ética do utente pediatrico, com isto,
pretende-se referir que a investigacdo sobre os CPP na vertente do Enfermeiro e
principalmente no Domicilio, ainda ndo foi muito explorada. Neste sentido, optou-se por

realizar um estudo junto dos Enfermeiros, de forma a captar-se as reais Vivéncias.

Outra implicacdo deste estudo de investigacdo é o interesse que pode despoletar e
levar a novas investigaces dentro desta tematica, que ainda tem tanto para ser explorada.
Os Enfermeiros também apresentam diversas necessidades e também sofrem ao
desempenharem esta prestacdo de cuidados, porque na verdade é duro e existe uma
gigante carga emocional associada, pois é doloroso presenciar o processo de morte de

outra pessoa.

Considera-se que este estudo pode trazer diversas implicagdes futuras, no sentido de
Valorizar o Enfermeiro na prestacdo de CPP no Domicilio, porque o exercicio da
profissdo nesta area pode ser muito extenuante e merece ser abordado de uma forma mais

exaustiva.
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Considerac0es Finais

Foi definido para o estudo uma questdo de investigacao e varios objetivos que
deveriam ser atingidos, sendo a questdo de investigacdo “Quais as vivéncias dos
Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos?” e da qual resultaram os seguintes

objetivos:

o Conhecer as Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no
Domicilio;

o Descrever as Vivéncias dos Enfermeiros;

o Identificar qual o significado atribuido pelos Enfermeiros a essas Vivéncias e

identificar se existe a transposicao destas para a vida pessoal.

Neste sentido, apds a analise dos dados obtidos, consideramos que se deu resposta a

questdo de investigacdo e foi possivel atingir os objetivos previamente estipulados.

Relativamente aos resultados obtidos, o primeiro objetivo era “Conhecer as Vivéncias
dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio”, e foi possivel
conhecer que as Enfermeiras retiram imensas vivéncias dessa prestacdo de cuidados,
nomeadamente a empatia, a partilha, a humanizacdo de cuidados, a relacdo terapéutica
estabelecida com a crianca e com a familia, a gestdo emocional, o suporte emocional a
crianga/familia, o proprio processo de morte, o desenvolver estratégias de coping, 0
ambiente no domicilio e o trabalho de equipa. E todas estas vivéncias advém das
experiéncias que tém adquirido ao longo do tempo enquanto Enfermeiras de CPP no

Domicilio.

Relativamente ao objetivo de “Descrever as Vivéncias dos Enfermeiros”, estas foram
descritas como Vivéncias maioritariamente positivas, referiram que lhes proporcionou
grandes licBes de vida e que o facto de presenciar o sofrimento de uma familia e a morte
de uma crianca, ensinou-as a relativizar muitos os seus problemas, a valorizar a vida, a
dar valor realmente aquilo que é importante, os pequenos detalhes e que s6 0 comecaram
a fazer desde que iniciaram carreiraem CPP. E que derivado das vivéncias que adquiriram

e do que retiram delas para a sua vida pessoal sentem que adquiriram um nivel de
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crescimento e maturidade muito maior, ou seja, Sd0 pessoas muito mais enriquecidas a

todos os niveis.

Quanto ao objetivo “Identificar qual o significado atribuido pelos Enfermeiros a essas
Vivéncias e identificar se existe a transposi¢édo destas para a vida pessoal”, constatou-se
que para as Enfermeiras as vivéncias que tém tido sdo Unicas e referiram que é inevitavel
que ndo exista transposicao dessas vivéncias para a sua vida pessoal, mas que apesar disso
tudo retiram sempre aspetos positivos e que trabalhar nesta area as tornou melhores
pessoas, mais humanas, empaéticas e acima de tudo pessoas que conseguem olhar o outro
de uma outra forma. Se existe aspetos menos positivos, existem, mas as Enfermeiras
afirmaram que conseguem ver sempre algo positivo, por isso atribuem o significado de

Unicas as vivéncias que esta area as permitiu ter.

Este trabalho de investigacdo permite conhecer, reconhecer e valorizar as

Vivéncias dos Enfermeiros na area de CPP, em particular no Domicilio.
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Sugestoes

Ap0s o termino do trabalho de investigacdo, considera-se pertinente sugerir um
tema interessante para um futuro projeto de investigacao relacionado com a tematica que

foi estudada.

Ja que o presente estudo se foca na area dos CPP, em particular no Domicilio, mas
com visdo nos Enfermeiros, consideramos que a investigacdo neste sentido ndo devia
estagnar. Existem outros aspetos importantes relacionados com a prestacdo de cuidados
do Enfermeiro em cuidados paliativos, tais como: a importancia do trabalho de equipa, 0

controlo de sintomas, a comunicagéo e 0 apoio ao luto.

H& uma tematica, que se considera muito oportuna e que deveria ser explorada.
Essa tematica é conhecer quais as estratégias de coping utilizadas pelos Enfermeiros para

lidarem com a carga emocional sentida aquando da prestacdo de CPP no Domicilio.

N&o nos esquegamos, que o Enfermeiro ao cuidar de uma crianga que se encontra
em sua casa, esta presente num ambiente que ndo é o seu, assiste ao processo de morte de
uma crianca e apoia a familia naquele momento. Para além disto tudo, ainda esta presente
em todo o sofrimento e no processo de luto. O Enfermeiro, também é um ser humano que
sofre com tudo isto, mas por ser apaixonado pela sua profissao e pelo que faz esta sempre

presente.

Os Enfermeiros, através de todas as experiéncias e Vivéncias que adquirem ao
longo do tempo, véo definindo diversas estratégias de coping para conseguirem gerir o
sofrimento e tristeza que sentem ou mesmo para conseguirem lidar com a frustracdo que

sentem guando algo nédo corre como era suposto ou existe algo que corre menos bem.

Neste sentido, sugere-se futuramente a realizagcdo de um trabalho de investigacéo
sobre esta tematica, porque sem se ter a perfeita nocao disso, estes estudos podem ajudar
algum Enfermeiro a solucionar os seus problemas com as estratégias de coping que séo

utilizadas por outros Enfermeiros mais experientes e com mais Vivéncias nesta area.
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Sendo assim, € fundamental que a investigacao nunca pare, porque so dessa forma

€ que esta area vai continuar em ascensao.
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Apéndices
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Apéndice I: Consentimento informado

ESSATLA

e s L
[ =

Consenlimenio mlormmado

Exmo. (a) Sr. Enfermenrs (a),

Segue o comvite de participacio pam o estudo de invesligagio que se encontra a ser
realizado por parte das Alunas do 47 ano do Curso de Lcencialurs em Enfermagem da
Escola Superior de Sabde Atlinlica, de forma a obler o graw de Licenciado, lendo como
Investigador Prncapal/ Orientador um Docente do curse.

Apela-se 4 leilur atenta da informacio dispombilizsda.

Titulo do extudo: ~As Vivencias des Enfermerres em Cusdsdos Paliativas Pedidtncos no

Domeihio.”

() presente estudo realizsdo pelas alunas fnalistas Angela Ferreira e Tatiana Silva da
Licenciatura em Enfermagem da Escola Superior de Sabde Atlinlica consiste numa
monagrafia (inal de curse scerca da tematica apresentada, sendo esta onentada pela
Professom hana Jodo Santos.

A enirevada sermestrulurada, audo gravada e por via online sera realizada a wodos os
Enfermeiros de Cuidades Pabativos Pedidinecs domicailsarsos da Lingue Fedistnea.
Previé-se gue esta tenha uma dursciio maxima de 3045 minwtos. O pnmordial objetiva
di aplicogio desta entrevisia ¢ obler respostas para os abjetivos delineades parm o estado.
0 objetivo geral € conhever as vivéncias dos Enfermeiros em Cuidades Paliativos
Fedisinees oo Domicilie, enguanie os obpetivos especificoos s3o descrever as vivéncias
dis Enfermeiros, identiflicar qual o significade atnbuido pelos enfermeiros a essas
vivéncias ¢ wlenlificar e exisle ransposicio deslas para a vida pessoal. Garanle-se aos
entrevidados gue apis a recolha de lodos os dades necessines ao estuda, as gravacies
das entrevistas serdo destruidas.

O presente estudo ndo miegra qualguer bpo de fimanciamento, sendo que a participacio
oo estude ¢ volunlara, ou seja, @ respeitado o lvee arbitno do entrevistado podendo o

mesmoa desislic ou retirar-se antes do Ermino da enlrevista SEITL QU exisls ql.-]q'uu'.r lipu

de consequéncia. E de referir que este estudo possui a aprovagio da Comissdo de Euca

Ciaranle-se woda a conflklencialidade, protecio dos dados do entrevistado, assim come a
sua identidade pesoal Todos os dades adquindes stroviés das enbrevislas s serdio
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visualizados pelos mvestigadores envolvidos dirclamente no estudo, pelo que devem
garaniar a privacidade ¢ conlidencialidade da imformagio.

Agradevemos 4 prion a sua disponibibidsde pam a parxipagio no esiado.
[isponibilizamos oz contactos eletrmces, caso haja necesudade de contacto. Se exisir
alguma divida relatvamente ac estudo. disponha.

Assinaiura de guem pede consenlimendo;

Declars que b ¢ compreends o presente documenlo, assim como, lsdas as informagtes
mplicitas no mesmoe. Compreendo, que a minha participaciio no estudo € voluniana e gue
pusse recusar ou desistir da entrevisia a qualguer momenlo ssm gualgeer maleficio para
a minha pessoa. Deste modo, acetto participar mo presente esiodo de mvestigacio o
anlorze o wo dos dados por mim fornecados durmnle o entrevista, delibersdamente.
Conlio na garantia de protecio de dades por parle des mvestigadores, sendo que estes
dados sho exclsivamente utilzados para o conseguente realizacio do estudoe.

Mome:

Assimalira: Data: f

Contacto telefomion/email da Investigadora Pnncipal @ Orientadora do Estudo:

Mara Jodo Sanbos_S6d068085_ misaniosizuatlaniscn.pi

Mome ¢ comtacto do DPCYEPD (Data Protection Officer Responsdvel pela Protecio de Dades) da
Escala Superior de Salde Atlantica.

Professor Doutor Cardes Guillén Gestose 4351 214 398 200 cpwillen@watlaniica pi

Axunadc por: MARIA JDAD DE ALMEIDA D05
SANTOS

P, e ihenit i cacleo: BROE 540058
Dt 137 06 30 200137 Horw de 'er o e ST

E CHAVE MAWEL
L N
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Apéndice Il: Carta para a Comissao de ética

Exmo. Sr. Presidente da Comissio de Etica
da Lingue Pedidtrica

Barcarena, 04 de Maio de 2021

Assunto: Pedido de autonzacio para realizar a aplicagio de uma entrevisia wvia online,
semiestruturada, udio gravada sos Enfermeiros da equipa da Lingue Pedidtrica de cuidados
paliativos pedidtricos, em particular no domicilio.

Angela Couto Ferreira e Tatiana Estrelo Silva, estudantes finalistas do 17° Curso de Licenciatura em
Enfermagem da Escola Superior de Saide Atlintica da Universidade Atlantica, solicitamos por esta
via, 0 consentimento da Viossa Exceléncia para a implementagio das entrevistas semiestruturadas via
online, dudio gravadas. A finalidade da consequente aplicagdo das entrevisias, serda a recolha do

maximo de informagdo pertinente para a concretizagio da monografia final de curso.

O estudo consiste na tematica * As vivencias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no
Domicilio.” Pretende-se, através da realizagiio de um estude qualitativo no ambito do paradigma
naturalista, primario, transversal e descritive realizar uma drea de investigagio com base na
cxpenéncia dos individuos dentro de sen munde e a inierpretagio e sigmficado das mesmas
CXpeniEncias.

Definiu-s¢ como objetivos especificos descrever as vivéncias dos Enfermeiros, identificar qual o

significado atribuido pelos Enfermeiros a essas vivéncias ¢ identificar se existe a transposigio destas

para a vida pessoal.

Para a concretizagdo dos objetivos delineados, pretende-se realizar a aplicacio de uma entrevista a
iodos os enfermeiros da equipa da Lingue de cuidados paliatives pediatricos, no domicilio. Define-
sc alguns critérios essenciais de adesfio a esta entrevista, como ser Enfermeiro, encontrar-se ativo
profissionalmente ¢ exercer a sua pritica clinica em cuidados paliativos pedidtricos domiciligrios. A
participagdo no estudo & baseada no pedido de wm consentimento informado, livre e esclarecido em

que serd garantido o livre arbiino do entrevistado.

Mo presente estudo, garanie-se a confidencialidade, proteio ¢ a privacidade dos dados pessoais dos
entrevistados. No fim da recolha de dados, todas as entrevistas serfo destruidas, de forma a garantir
a seguranga dos dados pessoais dos entrevistados.

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em
Enfermagem

Dispomibiliza-se os coatactos cletroncos e telefoaicos, caso hya necessidade de esclarecumento de
alguma questio pertinente relativamente ao estudo apresentado.

Atenciosamente,
Angela Couto Ferrcira

Email: anselacoutofabotmail. com

Contacto Telefonico: 939114598

Tatiama Estrelo Silva

Email: tatiags glval0000 hve com pt

Contacto Telefonico: 919456172

Professora Onentadora da Monografiz Final de Curso:
Maria Jodo Santos 964064085 musanlo<guatlantica pt
Nome ¢ contacto do DPO'RPD (Data Protection OfficerResponsavel pela Protegdo de Dados) da

Escola Supenor de Satide Atlintica.
Professor Doutor Carlos Guillén Gestoso_ +351 214 398 203 cgsullen’a uatlantscs pt

Astinado por : MASIA JOAD DE ALMEIDA DOS
SANTOS

Num de identficacic BOESA0S6
Dita 2027 06,30 20:01:37 How de Vedio de GMT

CHAVE MOVEL
L NN
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Apéndice I11: Guido das entrevistas

Esta entrevista via online, semiestruturada e &udio gravada realizada pelas estudantes
finalistas da Licenciatura em Enfermagem Angela Ferreira e Tatiana Silva aos Enfermeiros de
Cuidados Paliativos Pediatricos da Linque pediatrica, visa dar resposta a questao de investigacao

“Quais as vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no Domicilio.”

Deste modo, definiu-se como objetivo geral conhecer quais as vivéncias dos Enfermeiros
de Cuidados Paliativos pediatricos, em particular no domicilio. Os objetivos especificos
delineados consistem em descrever as vivéncias dos Enfermeiros, identificar qual o significado
atribuido pelos Enfermeiros a essas vivéncias e identificar se existe a transposi¢do destas para a

vida pessoal. Prevé-se que a entrevista tenha uma duracéo total entre 30 a 45 minutos.

Para a participagdo dos entrevistados no estudo, sera necessario 0 consentimento
informado, livre e esclarecido por parte dos mesmos. Neste seguimento, a participacdo é

voluntéria e o livre arbitrio do entrevistado é respeitado.

Garante-se a confidencialidade, protegdo e sigilo dos dados pessoais dos entrevistados,
assim como a identidade dos mesmos. No fim da recolha de dados, todas as entrevistas serdo

destruidas, de forma a garantir a seguranca dos dados pessoais dos entrevistados.
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Apéndice IV: Entrevista

1. Idade?

2. Ha quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?

3. Ha quanto tempo trabalha, na area de Cuidados Paliativos pediatricos domiciliarios?

4. Possui formacdo em Cuidados Paliativos?
1 Sim
Né&o

5. Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?
1 Sim
Né&o

6. Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe outras

experiéncias?

7. Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados paliativos

pediatricos?
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8. Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou ndo para a sua vida

pessoal?
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Apéndice V: Entrevistas

Entrevista 1

Idade?

34 anos.

Héa quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
Ha 11 anos.

H& quanto tempo trabalha, na é&rea de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?

Desde 2018.

Possui formacao em Cuidados Paliativos?

Sim.

Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?
Sim.

Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe

outras experiéncias?

Claramente, até porque o contexto domiciliar é completamente diferente do contexto
hospitalar, ou seja, nds permitimos no contexto do domicilio que a familia e a crianca ou
adolescente neste caso permanecam no seu ambiente ndo €, com tudo aquilo que lhes é
proporcionado e todo o conforto que eles ja ttm em casa, portanto € um contexto
completamente diferente, portanto permite-nos prestar cuidados no sitio onde as pessoas
vivem e se sentem seguras e onde se sentem bem. Eu prestei cuidados essencialmente a
nivel hospitalar, trabalhei no hospital da Luz e s6 desde 2018 é que estou na equipa na
LINQUEPed e ai esta mesmo na LINQUEPed ndo acompanhamos assim muitas criancgas,

mas as criangas que acompanhamos claramente que é muito diferente do contexto
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hospitalar ndo é. Por tudo o que é..olha podemos comecar pelo ambiente envolvente, logo
no hospital nés prestamos cuidados hospitalares, sentimos muito mais seguranca no
hospital ndo €, estamos num meio que € nosso va e no domicilio estamos a entrar no
territorio que é da familia, portanto temos de ter mais atencao, mais cuidado, ndo estamos
num espacgo nem num ambiente que seja nosso e claramente tem muitas diferencas nao é.
O material temos que ser nos a levar, portanto, imaginem que vos falta alguma coisa, € o
panico, enquanto no hospital rapidamente podemos colmatar a nossa falta, por exemplo
nos cuidados domiciliarios, ndo que nos tenha acontecido alguma vez, porque ndo, temos
malas muito bem preparadas, mas podemos sentir algumas dificuldades que no hospital
podem ser colmatadas mais rapido do que no domicilio. Mas eu acho que sdo cuidados
completamente diferentes, centrados em coisas completamente diferentes, e pronto néo

tem nada haver uma coisa com a outra, eu acho, na minha opiniéo.

Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados

paliativos pediatricos?

Olha que vivéncias, essencialmente a humanizacdo de cuidados, porque no domicilio n6s
vivemos e sentimos com a familia, ou seja, 0 nosso sofrimento ndo vai ser claramente o
mesmo, mas estamos ali com elas, no apoio, somos o seu ombro se a familia assim o
permitir e se assim o quiser, porque, é assim, isto depois também os cuidados
domiciliarios vdo muito depender do tipo de relagcdo que nds estabelecemos com a familia
que a priori € sempre uma boa relagdo ndo é. E, portanto, 0 que é que eu retiro destas
vivéncias, olha essencialmente a partilha, o humanismo, o luto, o sofrimento e a coesédo
ao mesmo tempo, porque em situacdes de grande sofrimento, nds também vemos a forma
COmMO as pessoas se reorganizam e se unem no sofrimento ndo é. E pronto a nivel de
prestacdo de cuidados va mais diretos, nomeadamente a administracdo de terapéutica,
ensinos a familia, isso eu ndo noto grande diferenca, pronto a vivéncia so € experienciar
o domicilio, fazer as coisas, mas no domicilio. Agora a nivel pessoal, acho que é mais
impactante o domicilio, porque estamos num ambiente que ndo é 0 nosso, que nés nao
dominamos e temos de ter uma postura 0 mais correta possivel, e respeitando todas as
crencas e valores e a vontade da familia e da crianca ndo €. E portanto, s6 por si 0s

cuidados no domicilio sdo uma experiéncia muito enriquecedora, eu acho que a vivéncia
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toda em si é brutal, acho que toda a gente que gosta desta area devia praticar cuidados
paliativos ao domicilio, porque € 0 que Sse preconiza, € 0 que se pressupde, nem sempre
nos foi possivel, por exemplo vivenciar a morte em casa por vontade da familia e por
coisas que nos ultrapassaram, mas &, eu sei que pode chocar o que eu vou dizer mas torna-
se uma situacao bonita tudo aquilo que se vivencia, depois é muito bonito, é cansativo, é
duro para nds também ndo €, porque depois precisamos muito também de ter muitos
mecanismos de coping, mas torna-se bonito a relacdo que criamos com a familia e tudo o
que envolve. Bonito é o significado que atribuo a estas vivéncias, sim é uma coisa bonita,
mas eu sou claramente uma pessoa apaixonada pela area, portanto eu também sou suspeita
a dizer isto ndo é, eu consigo ver a beleza na morte, portanto, isso tranquiliza-me e,
portanto, sim posso dizer que € assim que eu defino os cuidados paliativos pediatricos em

casa.

Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou ndo para a sua vida

pessoal?

Ah muito, contribuem muito porque eu acho que é bastante dificil nés separarmos
enquanto enfermeiros a nossa vida pessoal da profissional, ou seja, eu acho que nés
trazemos sempre um bocadinho dos dois para cada uma da nossa vida, claro que tentamos
e queremos deixar, por exemplo os problemas do quotidiano, obviamente que tém de ficar
a porta do local onde nés trabalhamos, ndo podemos deixar que isso afete a nossa
prestacdo de cuidados, mas eu acho que tanto as vivéncias que temos a nivel profissional
como as vivéncias que temos a nivel pessoal andam ali muito interligadas e ajudam-nos
a crescer nos dois sentidos, portanto eu acho que ao trabalhar em cuidados paliativos
pediatricos ja por si s6 me tras muitas coisas boas, nomeadamente o sentido de empatia,
0 sentido de humanismo, que eu acho que claramente que nés enquanto enfermeiros
sabemos 0 que € isso mas conseguimos aprofundar muito mais o conceito. As questdes
do luto, as questdes do sofrimento, portanto isso s&o coisas que eu consigo trazer para a
minha vida pessoal e consigo aprender e tirar grande proveito delas ndo é. Claramente
que depois tenho de ter capacidade de deixar que as coisas ndo me afetem ao nivel pessoal
muito profundo, mas, tenho uma boa rede de apoio em relacédo a isso, mas acho que nos

aprendemos muito, pelo menos eu aprendo muito, tanto a nivel profissional tanto a nivel
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pessoal. Mesmo com a equipa e com as pessoas que prestam cuidados comigo, sinto que
é uma mais valia. E uma coisa que esta interligada, mesmo, ndo consigo diferenciar. De
negativo, é assim pode-se transpor as vezes um bocado a frustragdo, imagina quando as
coisas ndo correm como nos ou a familia idealizava, por exemplo. Quando alguma coisa
corre menos bem, sim isso claramente que posso dizer que é um ponto negativo ndo é ou
por exemplo na altura o sofrimento, por exemplo eu posso vos dizer que na altura em que
a crianca ou adolescente morre e nos estamos ali a dar apoio a familia obviamente que
nés tentamos manter a postura, se tivermos que chorar também choramos mas nunca
perdendo, nunca evidenciando um sofrimento maior que a familia obviamente e aquilo
héa ali uma grande descarga de adrenalina que ndo nos permite as vezes sentir as coisas de
uma forma mais sentida va. Claramente quando nos saimos de casa precisamos de
desanuviar ndo é e ai sentimos tambeém nds algum sofrimento, algum peso que também
precisamos de aliviar, secalhar esse € 0 Unico ponto negativo que eu vejo que é ter
necessidade de aliviar ali um bocadinho e pensar noutras coisas, ou ficar, as vezes tenho
tendéncia a ficar um bocadinho triste nas horas a seguir e a pensar sobre 0 caso e o sobre
0 assunto. Mas depois, logo a seguir vem um sentimento de alivio e revendo tudo para
trés e saber que fizemos tudo o que podiamos e o que estava ao nosso alcance, acho que
iSSO eu consigo ultrapassar, sim. Mas € o Unico ponto negativo é secalhar o ter que lidar
com 0s meus préprios sentimentos, va por assim dizer e € assim depois também depende
muito da experiéncia que nds temos de morte e as vezes temos tendéncia a associar as
experiéncias anteriores que tivemos na nossa vida pessoal ndo € e isso pode ajudar-nos a
reviver 0s momentos e se ndo for uma coisa bem resolvida é uma coisa que pode ser
negativa, ndo no meu caso, mas pode ser negativa. De maneira nenhuma esta parte
negativa influencia a minha vida pessoal, ou seja, porque esta parte menos positiva eu
consigo depois torna-la numa parte positiva porque as coisas tém sempre um ponto
positivo e, portanto, temos € de aproveitar ao maximo o que nos é dado e as ferramentas
gue nos sdo dadas. Portanto eu tento sempre que este sofrimento, va entre aspas ou este
sentimento que tenho seja transformado em algo bom, mesmo em falando com a equipa
posteriormente na revisdo dos casos, eu por acaso tenho a sorte de em casa poder falar

abertamente sobre isto, portanto, traz sempre alguma coisa positiva e ndo o contrario.
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Entrevista 2

Idade?
55 anos
Héa quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
32 anos

H& quanto tempo trabalha, na é&rea de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?

Ha 3 anos

Possui formacgao em Cuidados Paliativos?

Néo.

Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?
Sim.

Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe

outras experiéncias?

E uma coisa completamente diferente de cuidados hospitalares, no é? Porque por um
lado nds estamos em casa das pessoas, na vivéncia delas, ndo € o0 nosso espaco de
conforto, ndo €? N&o estamos no nosso espago de trabalho, estamos a trabalhar, mas
estamos na casa das outras pessoas e isso por um lado € muito desafiante em termos de
prestacao de cuidados, por outro lado a pessoa sente um bocado que se trabalha em rede.
N&o tem todos os colegas, ndo se vai sozinha, vai com uma colega, mas nédo tem todo o
suporte que tem num hospital. Eu trabalhei numa Unidade de Cuidados Intensivos, num
Hospital temos toda uma equipa gigante que nos apoia € em casa ndo. Quando
trabalhamos no domicilio também, a carga emocional é completamente diferente. Em

meio hospitalar nds conseguimos, la esta, as pessoas, se calhar exteriorizam menos aquilo
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que sentem, sentem-se um bocado mais constrangidas porque ndo estdo no ambiente
delas. E em casa ndo, portanto essa parte também € um grande desafio, fazer cuidados
paliativos no domicilio. Nomeadamente quando nos apercebemos que estamos muito
perto do fim de vida, por exemplo. Isso é um desafio muito grande, porque estamos
rodeados de uma familia, que pode ser muito grande, que pode ser uma familia muito
alargada, estdo ali presentes. Cada um vai gerir as emoc¢Oes daquele momento a sua
maneira, e nds temos que apoiar ou dar suporte a familia toda sendo que cada elemento

da familia vai ter necessidades diferentes. Isso € um desafio grande, sem ddvida nenhuma.

Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados paliativos

pediatricos?

Quando somos enfermeiros e trabalhamos com familias, e quem trabalha na &rea
pediatrica, nomeadamente, trabalhamos muito com criangas muito com as familias e ha
uma grande proximidade. E essa proximidade faz com que haja uma grande envolvéncia
entre os enfermeiros e as familias. Quanto mais cronica for a situacdo, e os cuidados
paliativos sdo cronicos, maior é essa envolvéncia, mais tempo n6s acompanhamos
aquelas familias, mais nos envolvemos com essas pessoas. O facto de nos envolvermos e
trabalharmos muito diretamente com as pessoas, vamos ganhando...h4 sempre coisas das
outras pessoas que vao ficando connosco. Ou porque aquelas pessoas foram mais frageis,
ou pelo contrario porque aquelas pessoas tiveram uma maneira de lidar com a situacdo
que nos tocou, porque nos impressionou pela forga que tiveram. Por exemplo todas essas
coisas nés vamos ganhado para nés, e vai nos ajudando a nés e vai nos construindo como
pessoas para além de nos permitir também ganhar uma estrutura que nos permite lidar
com situacdes cada vez mais dificeis. Acredito que se tivesse comegado logo no inicio da
minha carreira a trabalhar com situacGes paliativas ndo tinha essa vivéncia, portanto teria
algumas vezes mais dificuldade em enfrentar determinadas situacdes. NOs depois vamos
levando bocadinhos de cada historia que vivemos e esses bocadinhos vao nos ajudando a
construir como pessoas e como enfermeiros, véo nos ajudando a lidar com essas situagoes

mais complexas. As vivéncias que mais retiro é empatia e a partilha.

Para mim essas vivéncias sdo importantes, ndo s6 como profissional, mas até como

pessoa. Sou sincera, até houve situagdes com as quais eu acompanhei no domicilio que
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eram tdo intensas e tdo dificeis, no sentido em que eram complexas. E quem tem
filhos...se calhar eu identifiquei me com algumas situac@es, pelo facto de também ter
filhos e 0 modo como as pessoas vivenciaram a situagao paliativa dos filhos e o aproximar
do fim de vida dos filhos, e como lidaram com essas situagdes isso enriquece-nos
profissionalmente, mas também pessoalmente. E isso, ndo vos sei explicar exatamente,
mas € algo que fica connosco e nunca mais sai. E lembro-me de todas as situacdes. E sdo

importantes, para mim sdo muito importantes.

Marca de uma forma positiva, apesar de ser um momento que ndo é muito positivo porque
¢ a vida de uma crianca ou de um jovem, que parte precocemente, a verdade € que sdo

vivéncias que sao positivas, sdo enriquecedoras na nossa construcdo como pessoa.

Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou n&o para a sua vida

pessoal?

Contribuem, porque momentaneamente e umas vezes mais, outras vezes menos depende
das situacBes. Existem situacbes com as quais nds nos identificamos mais, ou porque
aquela pessoa é parecida connosco, ou porque aquela pessoa tem um filho da mesma
idade que o nosso...h4 determinadas coisas que fazem com que n6s com algumas pessoas
nos identifiguemos mais. E isto marca-nos mais, mas também nos vai dando, vai
contribuindo para a nossa vida pessoal também, para a maneira como lidamos com a nossa
familia. Para a maneira como nds enfrentamos 0s nossos problemas, e quando uma pessoa
esta durante um periodo a acompanhar uma familia com um jovem ou com uma crianga
em fim de vida, sou sincera com vocés, 0s meus pequeninos problemas tornam-se muito,
muito, muito pequeninos. Permitem-me relativizar muitas coisas da nossa vida pessoal,
com que nos as vezes fazemos um drama por determinadas coisas que na realidade ndo
tém importancia nenhuma. Séo facilmente ultrapassaveis, melhor ou pior, nés vamos
conseguir contorna-las e enfrenta-las. Ha situacbes muito mais dificeis, e que nos
podemos um dia ter que lidar com elas e que ndo tém solucdo. No sentido em que 0s
nossos problemas do dia-a-dia, melhor ou pior, a gente acaba por os resolver. E uma
situagdo paliativa de fim de vida de uma crianga sabe-se que o fim ha de ser a morte
daquela crianca, a partida daquela crianca. E isso faz-nos relativizar muito 0s nossos

problemas do dia-a-dia. As nossas coisinhas do dia-a-dia.
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Ha diferenciacgéo entre o que é vivido nos domicilios. Ndo vou dizer que venho para casa
todos os dias muito angustiada, por aquelas situacdes, ou que quando a situacdo ja
terminou e fico meses e meses deprimida ou que isso me afeta muito negativamente, néo
iSso eu consigo separar. E obvio que ndo consigo separar completamente, e que chegamos
a casa todos os dias com o mesmo estado de espirito porque somos afetados pelas
situacOes gque vivenciamos. Eu consigo distanciar, nao fico, ndo carrego, de forma pesada
todas as situacdes dificeis que eu vivenciei, mas sem duvida nenhuma que trago delas

algumas coisas positivas e utilizo no meu dia-a-dia, na minha vida pessoal também.

O positivo é relativizar as coisas, ndao nos focarmos em coisas que ndo tém qualquer
importancia. Sdo pouco importantes, ndo é? O que é importante, € no fundo o bem-estar,
a salde, a qualidade de vida nossa e dos nossos utentes queridos. Pronto, isso sem duvida
nenhuma que quando se vivenciam situacfes muito dificeis, nomeadamente com criangas,
eu tenho filhos e como tal, facilmente consigo olhar para eles e pensar nos problemas de
salde que eles tiveram foram coisinhas minimamente sem grande importancia, ndo é? eu
tomo isso como positivo, que é...dramas que as vezes temos como ter um filho doente
com uma coisa qualquer ou que teve internado durante uma semana isso nao é nada ao pé

das situacdes dificeis que algumas pessoas atravessam.

Negativamente, € obvio que hé situacdes que me impressionam e que as gostava de as ter
ajudado mais ou que sinto que aquela pessoa tem uma carga muito grande sobre ela. Mas
sou sincera ndo trago muitas coisas negativas para a minha vida pessoal. Nao me foco em
estar no drama das pessoas, eu ndo trago isso para casa. Tento trazer para casa as coisas
positivas, e as outras vivencio no momento e tento ajudar as pessoas 0 melhor que eu

poder dentro daquilo que esta ao meu alcance.
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Entrevista 3

Idade?

29 anos.

Héa quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
Ha 7 anos.

H& quanto tempo trabalha, na é&rea de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?

Ha 3 anos mais ou menos.

Possui formacgao em Cuidados Paliativos?

Néo.

Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?
Sim.

Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe

outras experiéncias?

Sim, acho que sim. Primeiro € um desafio, sem duvida alguma por varias coisas. Até
porque inicialmente pela falta de experiéncia, ndo € que a falta de experiéncia se
repercutisse nos cuidados, mas acima de tudo é uma experiéncia diferente e € um desafio
porgue € preciso capacitar a familia e as criancas, porque acima de tudo nos ndo estamos
la 24 h por dia durante todos os dias ou pelo menos ndo é isso que se espera. Existem
situagdes em que estamos 14 mais tempo, mas no geral a ideia é capacitarmos as familias
para isso. E, portanto, é um desafio até pela ideia que nos temos da sociedade, nem todas
as familias, por um lado, querem ficar em casa, mas tém algum receio de n&o ter apoio a
todo o0 momento, embora nas situaces em que tive havia sempre um telefone disponivel

e por isso sim trouxe me outras experiéncias. Também o facto de cuidar no ambiente deles
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até para nos profissionais, as vezes pode ser um bocadinho mais desconfortavel porque
parece que estamos fora do nosso ambiente, mas ao mesmo tempo muito mais acolhedor
para a crianca para a familia e nesse sentido sim, acho que nos trouxe outras experiéncias.
Eu trabalho na pediatria do IPO de Lisboa e pertenco a equipa intra-hospitalar de cuidados
paliativos pediatricos. Mas desde que trabalho 1a, ha cerca de 5 anos que trabalho com
casos de cuidados paliativos pediatricos, portanto é onde trabalho atualmente. Em
primeiro lugar, sim tive a experiéncia dos paliativos pediatricos no hospital e depois
concomitantemente também no domicilio. A principal diferenga do domicilio para o
hospital é estar no meio da familia e acima de tudo por ser mais confortavel para eles,
para a familia no geral e entdo se estivermos a falar de adolescentes, preferem em regra
geral estar em casa e, portanto, estdo muito mais confortaveis na sua casa. Os adolescentes
habitualmente ndo gostam muito de estar internados, gostam mais de estar no seu espaco

e isso nota-se bastante, sim é mais reconfortante para eles.

Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados

paliativos pediatricos?

Olhem, acho que é muito importante para a crianca e para a familia estarem todos juntos,
porque nds sabemos gque agora em tempos de pandemia e de covid ndo é possivel estar
toda agente no hospital, embora nestas situacfes de paliativos e de fases terminais haja
uma sensibilidade diferente e até sdo permitidas algumas visitas e os pais também ficam
sempre com eles. Mas no domicilio é diferente, é a familia € que controla as visitas e,
portanto, conseguem estar acompanhados de quem querem. E eu acho que isso é muito
importante, a crianca e a familia sentirem-se bem em casa e acima de tudo se a crianca
tiver uma familia e se tiverem acompanhados e bem estruturados também penso que as
vivéncias deles apesar do sofrimento todo inerente a situacdo também sdo positivas e
como se sentem confortaveis acho que isso também é muito reconfortante para nos.
Depois para nds profissionais também sdo sempre familias e pessoas que sdo muito
agradecidas e que reconhecem 0 nosso trabalho e isso também é muito recompensador. E
acima de tudo também o conseguirmos ir ao encontro das necessidades todas da crianca
e da familia, quer seja fisica, psicoldgica ou social também nos d& até conforto a nos,

sabermos que fizemos a diferenca na vida daquela crianca e daquela familia, acho que é
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muito importante, acho que é assim muito recompensador para nds enguanto
profissionais. As principais vivéncias que retiro € a humanizagédo de cuidados, a empatia
e acima de tudo saber que para a crianga e para a familia é a decisao deles e que é o melhor
para eles. Relativamente ao significado destas vivéncias eu acho que é um privilégio
honestamente trabalhar e poder vivenciar estas situacdes muito complexas acima de tudo
para a familia e para a crianca. Mas para nos € muito desafiante mas também é bom sentir
que conseguimos fazer a diferenca na vida dessas familias e vocés estdo a perguntar-me
o significado das vivéncias, isso por um lado ha situacbes complicadas mesmo para nos
profissionais e o facto de as vezes ser em casa faz com que nos envolvamos mais e nestas
situacbes que sdo muitas vezes situacbes cronicas, estamos bastante envolvidos na
situacdo, conhecemos a situacdo mas é muito gratificante saber que fazemos a diferenca
na vida destas familias e destas criangas.

Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou ndo para a sua vida

pessoal?

Contribuem sempre. Eu acho que é um desafio conseguirmos gerir as nossas emogdes e
mentiria se dissesse que ndo ha dias que é dificil gerir as emocdes e ndo trazer nada para
casa e talvez no domicilio, também as vezes no hospital, mas € muito intenso e é um
bocadinho dificil e eu acho que ainda bem que nés nos sentimos também tristes e que de
alguma forma as situagcbes mexem connosco porque significa que também somos
humanos e que também nos custa a nés. Eu também acho que ao mesmo tempo as familias
e as criancas acabam por nos dar assim pequenas grandes licbes de vida e ajudam-nos
também. Para além dos dias maus, parece que € aquilo que eu estou a dizer que trago para
casa, também trago muitos dias bons e muitas li¢fes de vida boas e muita coisa boa. Regra
geral sdo familias muito unidas, as vezes com situacfes obviamente assim mais
destruturantes pela situacdo que estdo a passar. O bem maior para eles serd sempre a
crianga e é aquilo que eles querem e querem acima de tudo o conforto da crianca e
ensinam-nos muito a valorizar aquilo que é mais valorizavel, a ndo nos chatearmos com
coisas assim com menos significado. E muito sobre o amor, a unifo em familia, também
acho que me trouxe muita coisa boa. Acho que no geral ndo haja assim nada de menos

positivo gque seja transposto para a minha vida pessoal. Claro que o trazer estas vivéncias
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para casa e sentir-me triste é inevitavel que influencie a minha vida pessoal. Depois
mesmo quando eu chego a casa e 0 estar com 0s outros eu ndo estou com uma disposicao
igual como se ndo tivesse acontecido nada. As vezes, sintomas fisicos que nos nio
conseguimos controlar tdo bem e que demoramos algum tempo, assistir as vezes a
degradacéo fisica, alguns problemas psicologicos da familia, mesmo em situacdo de
morte sdo dias e momentos dificeis de viver e que tenho de gerir e que obviamente isso
influencia a minha vida pessoal, mas ndo diria que é assim menos bom. Honestamente

acho que faz parte e ainda bem que me sinto assim.

Entrevista 4

Idade?

A minha idade sdo 52 anos.

Ha quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
Ha 30 anos.

H& quanto tempo trabalha, na é&rea de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?

Olhe, na verdade em cuidados paliativos pediatricos domiciliarios vai fazer mais ou
menos 4 anos. Tenho experiéncia em cuidados paliativos de adultos, na experiéncia da
prestacdo de cuidados, mas ha cerca de 15 anos que invisto na formacéo e no estudo em

cuidados paliativos quer pediatricos quer de adultos

Possui formacao em Cuidados Paliativos?

Sim.

Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?

Sim.

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica 94



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em
Enfermagem

Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe

outras experiéncias?

Sim trouxe-me experiéncias e posso dizer uma experiéncia que € muito mais humana,
porque eu trabalhei na pediatria, num servico de internamento de pediatria, onde faziamos
abordagens paliativas sem ter equipas de cuidados paliativos ou se falar sobre exatamente
0 que eram cuidados paliativos, mas o ir a casa das pessoas, 0 ir num momento muito
especifico que é 0 que a nossa equipa vai, porque damos assisténcia numa fase muito
especifica do processo de vida que é o0 momento da morte, ou seja, n6s acompanhamos
as criancas e as familias em casa no fim de vida e que ndo, os cuidados paliativos
pediatricos ndo sdo sé isso, mas a nossa equipa tinha as condicdes e a forma como esta
estruturada apenas consegue dar resposta nessa fase, ou seja, quando principalmente séo
criangas do foro oncoldgico que nos foram encaminhadas pelo IPO de Lisboa, houve aqui
uma articulacdo muito grande entre a equipa de pediatria do IPO e a nossa equipa da
LINQUEPed e quando estamos em casa além de sermos sempre convidados a entrar na
vida das pessoas, somos convidados a entrar numa fase que é extremamente dificil na
vida das pessoas, ou seja, ao entrarmos embora eu sinto que nos veem como um apoio,
um suporte muito grande, é um suporte em algo que ndo queriam que acontecesse que é
ao fim ao cabo ter a consciéncia que é o fim da vida de um filho de uma familia que vai
acontecer, e por isso é dubio assim os sentimentos que nés temos. Acho que é isso. Por
isso é extremamente diferente, ndo é facil, para ndo dizer que é dificil, porque n6s temos
preparacdo, mas nao € facil sermos e somos acolhidos, porque as pessoas estdo a nossa
espera, sermos acolhidos na casa das pessoas, na vida das pessoas numa fase muito
especifica que € o fim de vida de uma crianca e de uma familia da forma como esta

estruturada.

Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados

paliativos pediatricos?

Uma das coisas que eu aprendi, foi a ser mais resiliente e as vezes a dar menos
importancia a coisas que realmente ndo tém tanta importancia. Sei la, coisas do dia-a-dia
como o transito, os transportes, as coisas no trabalho, as discussdes das pessoas, as vezes

até a relagdo que tenho, as relacfes familiares, a relagdo com a minha filha, com o meu
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companheiro. Ha& coisas que realmente ndo sdo importantes e trabalhar em cuidados
paliativos e pediatricos faz-nos ter uma nogdo maior da nossa finitude, ou seja, ndo ha
idade para morrer, ndo temos uma senha que tiramos para quando é que chega a nossa
vez e 0 que eu tenho aprendido é que me faz valorizar mais a vida, coisas pequenas da
vida, como por exemplo poder saborear um gelado, poder ouvir uma mausica, poder ler
um livro, poder estar agora aqui convosco, poder trabalhar, poder mobilizar-me sozinha,
tomar banho, pentear-me, fazer coisas que gosto. Aprendi também a ser mais reflexiva,
tentando analisar-me a mim, compreender-me a mim, 0 meu desenvolvimento e estar
mais atenta ao desenvolvimento dos outros. Ser mais compassiva, tenho aprendido
também a valorizar-me mais, porque estou muito habituada a cuidar dos outros, nos
profissionais de saiide cuidamos muito dos outros, mas para cuidar dos outros eu tambem
preciso de olhar para mim. E até a trabalhar em cuidados paliativos pediatricos me levou
a outro caminho que é o que € que eu posso fazer, qual é a marca que eu posso deixar
antes de deixar aqui, no mundo, na vida e comecei-me a dedicar também a outras coisas
como a meditagéo para criangas, 0 mindfulness para criangas, estou a fazer um mestrado
em programacao neurolinguistica, inteligéncia emocional e isso sdo coisas que me fazem
olhar para mim e para as pessoas que me rodeiam e para as pessoas que cuidam e para 0
ser humano de uma forma diferente. Por isso, as vivéncias acho que (...) acho ndo, sinto
mesmo que me tornaram numa pessoa mais atenta, uma pessoa mais resiliente e mais
compassiva. Ou seja, trabalhar em cuidados paliativos perante o sofrimento do outro
torna-me mais humana e torna-me mais atenta ao ser humano, acho que € isso. Para mim
o0s cuidados paliativos fazem-me valorizar a vida, € valorizar a vida, valorizar os afetos e
um crescimento e maturidade diferente. Um crescimento individual, mas também um
crescimento profissional, ajuda-me a olhar o outro como um ser unico, a valorizar as
relacdes, ajuda-me tambeém a preocupar-me como professora a transmitir esses valores
aos meus futuros colegas, também em outros contextos profissionais como a formagédo
que eu trabalho e ajuda.me a olhar os outros, a compreender 0s outros numa visao mais
holistica e ajuda-me também, essencialmente a olhar o mundo de uma forma diferente, a
ser melhor pessoa e melhor profissional. Obrigou-me a estudar muito, porque as vezes as
pessoas tém a ideia de que os cuidados paliativos é sé dar a mdozinha e estar ali a chorar

com as pessoas, isso faz parte, nés somos humanos, mas é uma complexidade enorme no
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controlo de sintomas, entdo em pediatria, o calculo das doses, os medicamentos que ndo
sdo pediatricos, a procura de qual é realmente o melhor cuidado, qual é a resposta a
necessidade exata daquela crianga e daquela familia. E depois aprender a comunicar
melhor, que é aquilo que eu tenho mais dificuldade. A comunicagéo é essencial em
qualquer situacdo, muito mais o trabalho de equipa, eu gosto de trabalhar em equipa,
gosto muito de trabalhar em equipa, ndo é facil trabalhar em equipa, porque as vezes as
pessoas trabalham em grupo. Em cuidados paliativos s6 é possivel cuidar quando
trabalhamos em equipa e a comunicacdo é essencial, o valor de uma palavra, a forma
como eu digo, o tom com que eu digo a palavra, a frase que eu escolho, 0 momento, a
forma, a comunicacdo ndo-verbal, tudo isso vai ter impacto no outro e um impacto que as
vezes pode ser um impacto irreparavel e pode causar ainda maior sofrimento no outro. E
depois aprender a escutar o siléncio, a escutar o siléncio que € algo que é extremamente
dificil, porque nés quase todos fomos formatados para fazer, fazer, fazer, mas é preciso
saber ser, é preciso saber estar. E as vezes 0 s6 estar, mas estar por inteiro com o outro, é
fundamental. E por isso escutar os siléncios dos outros também é importante e
emocionarmo-nos com 0s outros também é importante e isso faz parte de um processo
que tem haver com o ser humano. E os afetos sdo essenciais em qualquer momento da
vida. S0 muito estas aprendizagens. Destas vivéncias o que eu sinto € que me completam
e me levaram a procura de um conhecimento maior de mim e € engracado, sabem eu ndo
tenho medo de morrer e penso que todos os dias, mesmo assim a noite quando vou para
a cama, penso sempre em alguma coisa gque esteja grata e nos dias assim piores, que ha
dias assim que ndo funcionam bem, as vezes ou estou grata porque consigo ir a casa de
banho sozinha, comer, consigo ser autdbnoma nas minhas coisas. Nos dias que correm
muito bem sinto-me grata por poder estar com 0s amigos, por poder ter terminado um
trabalho a tempo, por ter dado aulas, por ter ajudado alguém e passo para outro nivel de
gratiddo, mas tem sido extremamente importante porque as vezes as pessoas pensam que
quando se vai para cuidados paliativos ¢ “ai coitadinha eu ndo era capaz pelo sofrimento”
€ so olhar o outro e das necessidades que ele tem e tentar dar resposta. Claro que € preciso
muita formacao e é preciso sensibilidade e é preciso gostar de pessoas e gostar daquilo
que se faz, sendo ndo vale a pena. E acho que é isso, sim € isso que eu vos queria

transmitir.
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Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou ndo para a sua vida

pessoal?

Contribuem por todas estas coisas que eu vos estive a dizer. Por exemplo, hoje estad um
dia cinzento, esta um dia feio. E eu podia dizer, ai que chatice este dia. Mas claro que vou
me ja adaptar ao que tenho de fazer. Esta um dia feio, mas esta um dia bom para estar em
casa. Eu a seguir as 14h vou dar aulas numa p6s-graduacao noutra escola sobre cuidados
paliativos neonatais e vai ser um momento também de partilha e depois pensei, pronto a
seguir vou ter com o meu companheiro, vamos estar juntos é uma coisa boa, a minha filha
ndo esta foi para casa do namorado este fim de semana mas tenho aqui a companhia da
minha gata que anda de um lado para o outro, vou aproveitar também para pér aqui
algumas coisas em dia na casa que ndo se consegue durante a semana. Por isso €
incorporar isto naquilo que é a minha vida, ou seja, eu ndo posso transformar-me numa
coisa quando estou a prestar cuidados e ser outra quando nao estou a prestar cuidados, as
coisas complementam-se, completam-se, porqué? Porque integram-se, eu lembro-me
quando estava a estudar os meus professores diziam-me “quando chega ao hospital a sua
vida fica a porta”, é impossivel fica a porta, nds somos som um. O que nos sabemos é
priorizar e 0 nosso cérebro sabe quando eu tenho de dar resposta alguma coisa, mesmo
que eu esteja menos bem, eu naquele dia tenho é de tomar consciéncia, bem eu hoje estou
mais assim tenho que ter ateng@o que ndo vou transpor isto para a pessoa que eu estou a
cuidar, agora essas vivéncias influenciam em tudo a minha vida pessoal, é impossivel
ficar separado e depois também tem sido muito bom trabalhar com uma equipa de
enfermeiros com varias idades e que como vocés vdo conhecer as outras colegas, temos
duas enfermeiras mais jovens e que aprendem connosco e também transmitem-nos muitos
ensinamentos. E preciso nds estarmos abertos as pessoas, a querer aprender, a querer
saber, estar disponiveis e isso ndo € so na prestacao de cuidados, € um modo de estar na
vida, por isso, as vivéncias em cuidados paliativos permitiram-me olhar a vida de uma
forma mais positiva, parece quase um contraste, ndo é€? Estar a trabalhar perante o
sofrimento e a morte e isso ensinar-me a ver a vida de uma forma mais positiva. Mas sim,
é mais positivo porque valorizo coisas que secalhar ndo estava tio atenta e estou muito
grata, foi das melhores coisas da minha profissdo, é valorizar a vida e poder sentir que

Mesmo que sejam em poucas pessoas, a nossa equipa pode marcar a diferenca e contribuir
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para minimizar o sofrimento daquela crianca, daquela familia no momento exato e foi o
que conseguimos, demos o que tinhamos, o que podiamos, e isso, ndo ha nada que pague
isso. Em termos de coisas menos positivas, posso referir que quando comecei, ao inicio
emocionava-me muito quando via uma crianga em sofrimento, mas também havia uma
vantagem que € agora nos cuidados paliativos pediatricos em casa como existe uma boa
articulacdo do IPO com a nossa equipa, a crianga quando chegava a nés e a familia ja
tinham os sintomas controlados, ja estavam numa fase que sabiam o que é que ia
acontecer, ja havia uma preparacdo, ou seja, havia aqui um trabalho de equipa entre a
LINQUEPed e o IPO muito grande e isso ajudava. Mas ndo é facil, ainda me emociono
quando ¢ o momento da partida, quando realmente acontece a morte € uma situacao (...)
é dubia também, ao mesmo tempo é um sentido de tristeza mas é um sentido de alivio e
quando nos contribuimos para que o outro parta em paz, o que eu sinto naquele momento,
em todas as situacdes foi muito amor, € uma coisa que as vezes se diz que as pessoas
quando estdo para morrer, que estdo numa fase agdnica, em cuidados paliativos ndo ha
fases agonicas, porque as pessoas ndo estdo em agonia, as pessoas estdo em paz, as
pessoas estdo sem dor e partem, o que nds queremos € que elas partam sem sofrimento e
isto tem de se trabalhar, tem que se antecipar o luto, a perda e os quatro pilares dos
cuidados paliativos que nds falamos que é o controlo de sintomas, o apoio no luto, a
comunicacéo e o trabalho de equipa tem de estar muito bem estruturados e articulados
entre todos os intervenientes neste processo. H4 momentos menos féceis, hé e por isso o
trabalho de equipa é extremamente importante. Eu lembro-me que a Gltima crianca que
morreu comigo, eu quando sai de casa da crianca e me olhei no espelho do elevador, vi
uma imagem de mim que parecia que ndao me reconhecia e quando cheguei ao carro,
enfermeira ha 20 e tal anos, quase ha 30, que isto ja foi ha 2 anos, tive ao telefone com a
minha colega, durante 3 horas as 4h da manhé& quase eram 3 e tal da manha e que falei de
uma forma quase compulsiva sobre as coisas e chorei, ou seja, hd que haver aqui um
suporte e depois tive a equipa, temos psicélogo que também faz parte da nossa equipa,
foi bom fazer uma catarse, porque eu senti naquele momento que eu tinha sido a portadora
de uma ma noticia e ai a minha equipa ajudou-me a ver que eu so tinha ido validar uma
ma noticia, e isto faz toda a diferenca, eu retiro a responsabilidade de cima dos meus

ombros que ndo ha necessidade, porque isso era algo que ja ia acontecer e eu estava-me
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a sentir com um peso, eu ia dar a méa noticia, ndo eu fui validar a ma noticia, que sdo
coisas diferentes, ou seja, eu ndo interfiro no processo, ou seja, a crianga ndo morre por
culpa minha, morre porque faz parte da vida e chegou ao seu fim da forma com menos

sofrimento possivel que nés conseguimos.

Entrevista 5
Idade?
56 anos.
Héa quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
Ha 33 anos.

H& quanto tempo trabalha, na é&rea de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?

H& 5 anos.

Possui formacgao em Cuidados Paliativos?

Sim.

Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?
Sim.

Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe

outras experiéncias?

Sim, trouxe-me a possibilidade de colocar em pratica o que eu ja tinha, portanto, adquirido
como formacdo, porque eu sou especialista em enfermagem comunitaria. E sendo
especialista em enfermagem comunitaria dentro de um hospital é dificil exercer a maior

parte das competéncias especificas da especialidade. E mais no sentido de continuidade
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de cuidados aquando da alta, articulagdo de documentos, articulacdo, portanto, com
colegas do centro de saude por telefone, agora nao, agora eu estou no terreno e estou no
fundo a pbr em prética as intervengdes relativamente as competéncias da minha éarea de
especialidade e também dos cuidados paliativos pediatricos. Tem sido uma experiéncia,
uma vivéncia Unica. Posso dizer, nomeadamente no aspeto da riqueza de perceber além
da consulta externa onde véo a familia e a criancga, perceber a riqueza do seu contexto,
portanto do dia-a-dia, consegue ver muito mais a histéria de vida e do dia-a-dia daquela
familia e daquela crianca e os irmaos e os restantes elementos como avds. Os pais estao
muito mais despertos para determinados detalhes e para conversar porque estdo no seu
meio, ndo sentem o poder do hospital e da instituicdo sobre si e sentem-se mais a vontade.
Nos enfermeiros e outros profissionais temos de ter mais respeito por aquelas pessoas que
estamos a ouvir e a escutar e a tratar, porque estamos no seu contexto. E uma das primeiras
coisas que eu faco é pedir licenca para entrar em casa e no final agradecer por me terem
acolhido nas suas casas, porque quer queiramos quer ndo as pessoas estdo no seu meio e
vamos invadir e ninguém gosta de ser invadido nas suas casas se nds nao trouxermos algo
de aporte. Ter sempre a nogdo que trabalhar na area dos cuidados paliativos é uma area
em que na maior parte das vezes as noticias a dar sdo menos boas, a maior parte das
situacBes quando intervém um enfermeiro, numa situacdo aguda também sdo situacdes
menos boas e aquando das idas a domicilio e quando vamos a casa das pessoas e invadir
um pouco as suas casas, ter a no¢do para dar um aporte aquelas pessoas, ja que a situagdo
de salde pode ndo ser a melhor, ja que ndo conseguimos melhorar aquele estado da
doenca, pelo menos consigamos que as pessoas envolventes a crianga e a propria crianca
tenha outros ganhos em salde, como a questdo do aporte emocional, do relacional, o
espiritual. Ter sempre a no¢do que quando estamos numa situacdo de vulnerabilidade e
de fragilidade, o unico instrumento mais valido é estarmos la como pessoas e sentirmos
gue aquela pessoa importa-nos porque gostamos dela, aquela pessoa é importante para
mim logo ela importa-me e eu quero ajuda-la. E o ajudar, ndo é sé ajudar a aliviar a
situacdo que se encontra em si fisicamente € também dar estratégias para toda a situacdo

psicossocial e espiritual e atée econdémica.
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Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados paliativos

pediatricos?

Tenho tido vivéncias varias, tenho tido vivéncias desde a morte no domicilio que é um
evento muito atroz para os pais, 0 morrer em casa, mesmo quando planeado, mesmo
quando os pais dizem que sim, que 0 evento ira acontecer em casa € uma organizacao
muito dificil e o evento no momento mais dificil ainda e o que eu retiro é que cada caso
é um caso, por alguma experiéncia que eu ja tenha, tenho de estar sempre muito atenta
aquela pessoa, muito atenta aquela familia, muito atenta aquela crianca, muito atenta ao
evento e estar sempre em sintonia com os proprios, perceber o melhor possivel antes a
historia de vida para que naquele evento eu seja um mediador positivo e ndo um mediador
que ndo tréas nada a acrescentar aquele momento téao dificil, e isto, bate precisamente com
a questdo que os cuidados paliativos e em pediatria, eu tenho a experiéncia ja de adultos,
15 anos em adultos, que eu ja fiz parte da equipa de adultos. Em pediatria todas as
situacOes sdo complexas e sdao complexas independentemente da situacdo de salde em
que se encontre cada crianca, sdo complexas porque € contra natura, € contra natura uma
crianga estar numa situacdo dificil e fragil e os pais verem o seu legado, a sua continuidade
partir, portanto, logo a partir dai, tanto que nos adultos ha uma escala de complexidade e
nas criancas nem ha necessidade de haver, porque logo na primeira questao da escala de
adultos, ja& me disse até a pessoa que validou a escala para Portugal, a escala de
complexidade em cuidados paliativos, disse-me logo na primeira questéo basta ser crianca
que ja é uma complexidade. Portanto, com estas vivéncias eu tenho percebido que ao
contréario dos adultos é muito mais dificil, ndo por gestdo de emocdes, por si s6, mas
mesmo pelas intervencgdes especificas que o enfermeiro de cuidados paliativos pediatricos
tem que fazer, que € o exercicio que vai desde ao ciclo de vida em que se encontra aquela
crianca e também ao estadiamento que aqueles pais estdo relativamente a capacidade de
inputs e outputs para lidar com aquela situacdo e dai que quanto mais cedo comegarmos
com a crianga e com a familia, a par com a medicina da patologia da crianga, mais célere
e de muito maior qualidade sera dar aporte nos momentos agudos e até na partida, porque
ai ja temos um grande aporte de conhecimentos, temos uma historia clinica feita, temos
uma historia familiar e temos também estratégias e uma relacdo de confianca e terapéutica

com os pais. Aqui, muito mais dificil a relacdo terapéutica com o cuidador do que nos
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adultos, porque aqui a relagdo com os pais, tem de ser muito bem construida e tem de ser
construida em varios parametros, tem de ser construida ndo no ambito da amizade, porque
por vezes ha aquela questdo da empatia, do cair em graca, do ser simpética, nada disso,
porque isso ha muito quem o seja. Aqui tem de se criar um lago terapéutico de tal forma
forte, em que eles tém de perceber que eu sei do que estou a falar, eu sou capaz de em
qualquer situacdo dificil ser mediadora do que estiver a acontecer, eu estou disponivel, 0s
pais prezam muito e tém como grande valor, alids eu tenho um estudo de satisfacéo do
cuidador em pediatria, o grande valor é a disponibilidade, portanto, a qualquer hora ligar,
a qualquer hora é possivel tirar uma divida e tem também a grande questdo do respeito
dos pais perante aquilo que eles também procuram em outras medicinas e até no pediatra
que ja conhecem da patologia ha muitos anos. E natural que eles confiem muito no
pediatra que conhece o filho deles, foi ele que Ihes disse a ma noticia e é ele que sabe 0
mais possivel sobre aquela patologia. Também eu respeito muito o médico da patologia,
porque é ele com a equipa de paliativos que vai conseguir mediar a comunicacao, é ele
que nos ajuda também no progndstico e para que nos saibamos como € que devemos, no
fundo, levar o fio condutor da comunicacao a estes pais. O significado das vivéncias, é
um significado de, e eu ja falei isto varias vezes, o trabalhar em cuidados paliativos
pediatricos leva-me primeiro que tudo a sentir que para mim faz sentido, faz sentido
cuidar quando estamos em situacgdes de vulnerabilidade e de fragilidade, faz sentido para
mim cada vez mais estudar, aprender e conhecer. N&do faz sentido para mim ter
intervencdes que sao todas parecidas, todas iguais, nesta situacdo fazemos sempre assim,
naquela situacdo fazemos...ndo. Em paliativos, para mim o que faz sentido é o desafio de
cada pessoa € uma pessoa, cada crianga é uma crianca e cada pai e cada mée sao pessoas
diferentes, entdo eu sou apaixonada por trabalhar em cuidados paliativos e pediatricos por
conhecer cada familia e por conhecer cada crianca que no fundo ficam para mim para
sempre até como li¢do para outras situa¢des que me poderdo dar algum aporte ou néo,
depende dos outros, enquanto ha situacGes que poderdo ser ou ndo similares, porqué?
Porque estas pessoas teriam muito mais dificuldade em passar estas situacOes todas
dificeis se ndo tivessem uma equipa de paliativos. Na maior parte das vezes, choro se ndo
fui capaz ou a equipa ndo foi capaz de dar resposta e deveria ter sido capaz. Eu sou muito

racional neste aspeto, ndo sou desligada de afetos, adoro criangas, ndo sou desligada de
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pais porque também sou mée, mas a minha missao ali é ser o mais competente possivel,
porque eles estdo a precisar de profissionais a altura, porque amigos e familia eles tém.
Agora, profissionais a altura e que saibam responder quando os outros profissionais ja
ndo sabem responder, temos de ser nos e as vezes choro e tenho pena de ndo ter conhecido
aquela familia antes e poderiamos ter feito de outro modo. As vezes, choro porque aquela
crianca poderia ter tido uma abordagem diferente até pela medicina curativa e ndo o
fizeram e as vezes fico s6 a contemplar e triste, a maior parte das vezes é contemplar e
triste, porque realmente é triste ver partir uma crianca e ver o sofrimento. Mas a maior
parte das vezes o alivio do meu sofrimento é 0 modo como a nossa equipa vai dar resposta

aquela crianca e aquela familia.

Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou ndo para a sua vida

pessoal?

Poderei dizer que até influenciam, quer queiramos ou nao € uma area que ndo estamos la
s6 como profissionais, estamos como pessoas e vocés ainda sdo alunas, ainda ndo tém
esta percecdo, mesmo 0s estagios ainda ndo vos deu grande aporte de certeza, mas depois
vao perceber que quer queiramos quer ndo intervém. Agora, mecanismos para nds
conseguirmos aliviar estas situa¢fes tem muito haver com a partilha, o partilhar com os
outros profissionais, senti-me assim, senti-me de outra maneira, como € que tu te sentiste,
0 poder fazer atividades ao ar livre, a necessidade possivelmente de fazer coisas, aquilo
que cada um gosta, ter um tempo para nés também e por vezes chegar a casa e dizer a
familia ou ao marido hoje venho triste morreu uma crianca mas pronto, ndo tém de passar
pelo processo que eu passei, geralmente nunca digo como, s6 estou triste, morreu uma
crianga, vou tomar banho, fazer as minhas coisas e gosto de escrever também, sempre que
posso escrevo, € uma boa terapia, escrever aquilo que sentimos. Mas geralmente, estou
bem resolvida. Estou menos resolvida com aquilo que vivenciei aquando inicio da
enfermagem, aquando dos meus primeiros 10 anos que eu trabalhei sem ter capacidade
de instrumentos para o trabalho que eu fazia. Eu assim que acabei 0 curso, comecei a
trabalhar com doentes com leucemias, adolescentes e ndo estava preparada, ndo estava e
vou vos dizer, a ndo preparacédo, a ndo formacao para estas areas é, no fundo até um pouco

negligente para o profissional, porque além da pessoa que recebe os nossos cuidados ir
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ficar menos bem cuidada porque ndo temos os instrumentos, para o profissional é
avassalador. E eu lembro-me e recordo-me que quando tinha 24 anos até cuidar de um ou
dois adolescentes que nunca vou esquecer na minha vida, nunca 0s vou esquecer e 0 que
eu fiz e dei de mim como pessoa porque eu ndo tinha para dar como profissional, porque
nunca ninguém me ensinou. Na transposicdo para a minha vida pessoal, de positivo é
apreciar mais a vida, dar mais valor aos detalhes, mas isso ja ha alguns anos que o faco
desde que comecei a trabalhar em paliativos, perceber quanto valor tem o estar em
relacdo, com amigos, com a familia, o quanto valor tem o passear, fazer aquilo que eu
gosto e qual é o legado que nds levamos da vida e ter a no¢do que ha finitude. Porque se
nos ndo temos a no¢do que ha finitude, podemos desperdicar muitos momentos bons da
vida, pensando que eles se vao repetir e sdo eternos, e entdo guardar as boas memorias,
os cheiros, o0 olfato de determinadas comidas, de determinados locais, de determinados
perfumes, a visdo de determinadas viagens, o abraco que dei ao meu filho quando ele
acabou o curso, quando ele nasceu, a minha mée, quando 0 meu pai partiu, a pessoa com
guem vivo que amo muito, portanto tudo isso é importante eu dar mais valor porque é
vivido mais intensamente. Agora, coisas menos positivas que me tras trabalhar nesta area,
por vezes 0 mau humor, as vezes chego a casa um bocadinho cansada, um bocadinho de
mau humor que eu tento, portanto dar um bocadinho a volta e as vezes é mais pelo
descanso, um banho e o dormir faz-me muito bem, porque quer queiramos quer ndo, da a
sensacdo (...) quando estamos a trabalhar em determinados momentos nos cuidados
paliativos sentimos que nos esvaziamos energeticamente por dentro e que precisamos
outra vez de nos energizar. Eu ha uns anos fazia meditacdo, agora ndo tenho feito, mas
ajudava-me bastante. A meditacdo, a misica. As vezes, sO estar calma e sossegada, estar

bem.
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Entrevista 6

Idade?

57 anos

Héa quanto tempo exerce a profissdo de Enfermagem?
Desde 1985, ou seja, ha 36 anos

H& quanto tempo trabalha, na é&rea de Cuidados Paliativos pediatricos

domiciliarios?

Ha 3 anos na LinquePed

Possui formacgao em Cuidados Paliativos?

Néo.

Possui formacao especifica em Cuidados Paliativos Pediatricos?
Sim.

Acha que trabalhar em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio lhe trouxe

outras experiéncias?

Eu acho que mesmo, mesmo nédo trabalhando especificamente nos cuidados paliativos
pediatricos, até porque eu tenho a experiéncia de fazer apoio domiciliario s6 de cuidados
paliativos, evidentemente. S6 o facto de estarmos em contexto familiar ja é diferente de
estar num contexto hospitalar, ndo é? Em que percebemos como € que as pessoas vivem,
como é que é a dindmica familiar, como é o contexto familiar, e algumas vezes
percebemos algum tipo de necessidades que n6s ndo conseguimos perceber no hospital.
E diferente de estarmos a falar com as pessoas em contexto hospital ou estar a falar com
as pessoas no contexto onde elas vivem. E, portanto, h4 uma riqueza muito maior de
estarmos, de conhecer as pessoas no seu contexto domiciliario, ndo €? E portanto, penso

que essa é realmente uma mais valia. E evidente que em cuidados paliativos, mais ainda,
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porque normalmente sdo situagdes...nos pediatricos um pouco assim, normalmente esta-
se em casa e sempre que possivel e, as vezes ja num percurso de final de vida, sempre
que é possivel, e, portanto, ter oportunidade de conhecer esta crianga ou adolescente, no
meu caso em concreto foram jovens adolescentes e adolescente quase adultos que
acompanhei no domicilio. E portanto, percebemos também que ha algum tipo de
necessidades que muitas vezes n6s ndo conseguimos detetar a nivel hospitalar e que no
domicilio conseguimos perceber, até as vezes questdes de logistica, reparem, n6s num
hospital temos aquilo que normalmente necessitamos a mao, ndo é? Em casa é um pouco
diferente, nds temos de pensar exatamente aquilo que nds necessitamos para levar aquele
doente para que possamos prestar os cuidados que normalmente fariamos no hospital.
Isso também nos obriga a algum tipo de, antecipadamente, fazermos também nds proprios
este plano mental, que ndo é sé mental, também é escrito sobre 0 que é que é expectavel
eu encontrar, porgue normalmente também sabemos, a ndo ser numa situacao de urgéncia
em que somos chamados ao domicilio e ndo sabemos exatamente 0 que € que esta a
acontecer. Normalmente sdo visitas mais ou menos programadas, portanto o que é que eu
preciso para ir a este domicilio, o que é que eu tenho planeado fazer e, portanto, isto
também nos obriga a algum tipo, antecipadamente, de pensamento e de planeamento que
nos no hospital ndo temos grande necessidade maior parte das vezes de fazer. E, portanto,
é um trabalho acrescido, diria eu. Sendo que é acrescido ndo é um trabalho que, é um
trabalho mais rico até. E evidente, que nos obriga a pensar de uma outra forma.

Que vivéncias retira dessas experiéncias enquanto enfermeiro de cuidados

paliativos pediatricos?

E sobretudo trabalhar com um bocadinho mais a autonomia. Quando nés vamos a um
domicilio, e normalmente ou algumas vezes, acompanhado pelo médico maior parte das
vezes ndo. Tanto isso também nos leva a ter mais autonomia, a termos capacidade de
tomar decisdes. DecisBes que muitas vezes tém que ser tomadas na hora, ndo é? Quando
é possivel, okay, telefonamos algumas vezes ao medico, imaginem um ajuste terapéutico,
ha um sintoma que esta descontrolado, e precisamos de falar com o médico ou outro
profissional, mas muitas vezes é as questdes mais clinicas que se colocam com alguma

urgéncia e, portanto isto também nos leva a fazer um bocadinho este trabalho de avaliacdo
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que é muito importante, trabalho de referenciacdo neste caso para 0 medico, mas também
ter muita autonomia e tomar decisdes que muitas vezes ndo sdo apoiadas, ndo temos o
colega ao lado, ndo temos o0 médico ao lado, por isso temos que tomar as decisfes de
acordo com o que é a nossa avaliagdo. E acho que isso realmente é o maior desafio de
trabalhar muitas vezes a nivel domiciliario. E perceber que estamos um bocadinho sem
rede, entre aspas. Existe sempre alguma rede, mas € diferente de ter alguém ali ao lado e
perguntarmos: “Olha como ¢ que vamos fazer isto?” ou “Tenho aqui um problema com
esta subcutanea, o que ¢ que achas que faca?” nao ¢? Claro que hoje em dia ha muitos
meios que nos temos, tiramos uma fotografia, mandamos “olha o que ¢ que achas disto?”,
portanto ha alguns meios que alguns anos ndo tinhamos que nos permitem de alguma
forma também ajudar a tomar algumas decisGes, mas tem um bocadinho a ver com isso.
E depois também perceber que, em contexto familiar, as pessoas as vezes ndo séo
exatamente, ndo reagem, ndo tém comportamentos exatamente como tém no hospital, ndo
€? Estdo mais libertas, estdo no seu ambiente que é o seu ambiente habitual, ndo é? E se
calhar, até nos dizem coisas que no ambiente hospital, que é mais constrangedor, talvez
ndo nos diriam, ndo €? E também nds percebemos um bocadinho as vezes da envolvéncia
da dinamica familiar, porque muitas vezes no hospital, quem é que esta? Esta o pai, ou
estd a mée eventualmente podemos conhecer um irmao ou outro. No contexto familiar,
domicilio, 0 que é que muitas vezes encontramos? Encontramos os avos, outras pessoas
da familia, encontramos até amigos que estdo ali para dar apoio, portanto percebemos
toda uma rede familiar que muitas vezes ndo se percebe no hospital. De que forma é que
estas pessoas, também, estdo a apoiar ou as vezes até ndo. Podem estar a dificultar, ndo

é? Portanto também faz parte um bocadinho da nossa avaliacdo esta dinamica.

Sobretudo pensar que ¢ possivel...o significado ¢ sobretudo este, pensar que apesar de
tudo é possivel alguém estar em casa, poder ter cuidados em casa, portanto isto nao é..
Embora hé algumas vezes isto possa ndo ser possivel, ndo é? Se calhar algumas criancas,
algumas familias gostariam de levar o seu filho para casa, muitas isto ndo é possivel
porgue ndo ha toda uma rede de apoio que possa contribuir para que esta crianca possa
estar em casa, mas se calhar neste caso esta equipa e outras equipas que existem no terreno
conseguem ir até casa e proporcionar em casa aquilo que muitos de nés desejariamos, era

estar em casa. Sobretudo em situacdes dificeis da vida, muitas vezes em fim de vida, ndo
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€? E acho que isto € o mais importante, € pensarmos que apesar de todos o0s
constrangimentos, todas as dificuldades que as vezes existem muitas vezes esta mais do
nosso lado tornarmos possivel que isto seja possivel. Portanto a parte dos profissionais de
salde, e na verdade séo eles que as vezes permitem e de uma forma até muito altruista,
porque as pessoas ndo tém que estar 24 horas com o telefone a beira e estar a espera que
venha do outro lado um telefonema que ha uma qualquer situacéo ou € urgente, ou € uma
duvida ou qualquer outra coisa. Efetivamente grande parte, e eu falo s6 desta equipa falo
de outras pessoas que eu conheco e faz, faz isto tém disponibilidade 24 horas por dia, e
nos sabermos que alguém que esta no outro lado ao telefone pode nos ajudar a resolver
uma situacdo ou pode ajudar, ou pode encaminhar, € muito importante, ndo é? Isto no
fundo é o que eu retiro, apesar de todas as barreiras e dificuldades é possivel, porque ha
pessoas que fazem que isto seja possivel, porque acreditam porque acham que realmente
gue sempre que uma crianca uma familia é seu desejo estar em casa, entdo vamos tornar
isto possivel. Portanto é isto que eu retiro um bocadinho até para a minha vida, ndo s
profissional claro, mas dizer que hé pessoas que podem fazer a diferenca é isso que eu
quero dizer, ta bem. As vezes ndo ha uma instituicdo por tras, n3o coisas muito
formalizadas, mas que as pessoas de boa vontade, que acreditam naquilo que fazem

tornam possivel.

Em que medida considera que essas vivéncias contribuem ou ndo para a sua vida

pessoal?

Contribuem nesta medida, em saber que as pessoas podem derrubar as barreiras, 0s
problemas e as dificuldades e, portanto, muitas vezes somos nés, e se calhar vocés
também na vossa vida profissional vdo perceber exatamente isso, ndo é? Embora existam
dificuldades e barreiras, muitas vezes sdo coisas institucionais, muito burocraticas, e tudo
ISSO, mas que as vezes tem mais a ver connosco e naquilo que nés acreditamos e tornar
possivel do que propriamente as barreiras que existem. Porque se n0s nNos agarramos as
barreiras, as dificuldades podemos sempre dizer ndo é possivel, mas se calhar cabe a cada
um de nds, e estas equipas em particular sdo muito sensiveis as necessidades das pessoas,

tornar isto possivel. Portanto para mim, é dizer que nada é impossivel.
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Sim, eu acho que...essa coisa de nds as vezes dizermos “o que ¢ profissional ¢ da
profisséo e fica 1a dentro daquelas 4 paredes” e ca fora ndo. As pessoas ndo, eu pelo menos
ndo vejo desta maneira, as pessoas ndo sdo, ndo ha uma G.R. que é a G.R. pessoa, ndo ha
a G.R. profissional de enfermeira. A G.R. € um bocadinho do que é a G.R. pessoa € a
pessoa G.R. é um bocadinho do que ela é da sua vida profissional, porque n6s vamos
buscar aos dois lados, as nossas experiéncias, as nossas vivéncias, ndo €? As coisas que
de alguma forma vivemos no nosso dia-a-dia, na nossa profissdo também nos tocam,
também nos ajudam a crescer, também nos ajudam a ter outras experiéncias, a perceber
que as vezes a dificuldade dos outros se calhar € muito mais importante relativamente do
que aquelas nossas pequenas questdes do dia-a-dia, ndo é? Até nos ajuda a relativizar um
bocadinho, as vezes 0s nossos problemas do dia-a-dia portanto eu acho que as coisas se
cruzam, se tocam acho que ndo...hd de haver de certeza situagdes na nossa vida
profissional que nos trazemos para casa, € inevitavel. Nos ndo dizemos a nossa cabeca
“esquece aquilo que fizeste hoje, esquece aquela crianga que esta la a morrer, esquece ou
aqueles pais que estdo num grande sofrimento ou aqueles pais isto ou aquilo”, e ndo sei
se ¢ desejavel na verdade. Portanto, ndo vejo que haja forma...podemos ter mecanismos
de muitas vezes minimizarmos as vezes até 0 nosso proprio sofrimento, 0 mecanismo de
coping que vocés devem ouvir muitas vezes falar, ndo é? Mas isso também nos torna, é
assim eu acho que as experiéncias da nossa vida, as nossas vivéncias é que nos tornam
mais fortes e termos instrumentos para podermos lidar se calhar com as experiéncias

seguintes.

E assim, eu de forma negativa eu acho que isso € como nds dizermos que temos o copo
meio cheio ou meio vazio, ndo €? Eu acho que mesmo as experiencias negativas das
pessoas podem ajuda-las a crescer e portanto, também nunca tive na minha vida situagoes
tdo criticas que me levassem a dizer que foram experiencias tdo negativas tdo negativas
gue eu ndo quero ouvir ou pensar nelas, porque eu acho que mesmo aguelas experiéncias
que ndo foram boas experiéncias no sentido de ter que conviver sobretudo com o
sofrimento dos outros com a dor com a perda, mesmo isso pode ser importante para mim,
para 0 meu crescimento e perceber que realmente ha todo um mundo de pessoas que em
determinadas circunstancias ndo estdo bem, estdo a sofrer mas se calhar isso me ajuda a

mim propria também noutras situagdes a ser mais resiliente. Portanto eu ndo vejo, ou seja,
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eu acho que depende de tudo um bocadinho de nds e percebo que as vezes ha pessoas que
tém muita dificuldade em gerir emocdes, em aceitarem muitas vezes a inevitabilidade das
situacdes, ndo é? Ha pessoas que tém muita dificuldade em lidar, por exemplo com a
morte. Mais as vezes, e nas criancas € um pouco isto, mas acho que todos nos temos que
fazer parte do nosso processo, do nosso crescimento pessoal, aceitar exatamente isso, que
se formos profissionais que tém dificuldade em aceitar isso ndo seremos decerto em
algumas circunstancias bons profissionais. Ta bem? E, portanto, faz parte da mesma
forma que faz parte nds ajudarmos a melhorar a condicéo de vida, a curar as pessoas, tudo
isto faz parte em determinado percurso de vida aceitar que elas vao morrer e ajuda-las
nesse seu percurso. Agora se nds, estamos ligados a vida mais até que as pessoas que
estdo connosco a morrer, NA0 Seremaos nuca pessoas sensiveis ao sofrimento. Podemos até
criar barreiras e ser até dificultadores nestas situacfes. Portanto eu ndo vejo, que mesmo
naquelas situacGes de muito sofrimento e que nds vivenciamos ndo as vejo como
negativas. Tém um contexto negativo, a dor, o sofrimento a morte, ndo é algo que nos
deixe feliz, nada disso, mas faz parte da vida. E, portanto, temos que aceitar, se ndo
conseguirmos lidar com isto temos que arranjar forma nos proprios de gerirmos as nossas
emocBes, 0S nossos sentimentos para podermos ajudar os outros. E isto também se
constrdi, porque na verdade ser enfermeiro € muito mais do que, muito mais do que fazer
bem uma técnica, isso € uma parte importante. E uma parte importante e, provavelmente
quando tenho jovens enfermeiros no servigo, estdo muito ainda ligados aos aspetos
técnicos, porque é esses que eles sabem dominar bem. Que se aprende com facilidade,
com mais ou menos facilidade, mas € assim. Quando se aprende uma técnica, tipo uma
inje¢do isto ou aquilo ha toda uma aprendizagem, agora aprender...o que € que ¢ dificil?
E aprender a comunicar, aprender a relacionar, aprender s vezes o que é que nds podemos
ou ndo dizer ou secalhar a ficar calados. Até isso. Aprender a comunicar mas noticias,
que é isso que nés fazemos no dia-a-dia muitas vezes, ndo €? E isto é que € dificil!
Aprendermos a gerir emogdes, sabermos quais sao 0s nossos pontos fracos, e o que é que

n6s podemos melhorar na relagio com os outros. E isso que muitas vezes se trata.

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica 111



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em

Enfermagem

Apéndice VI: Analise dos dados

conseguimos, l&
esta, as pessoas,
secalhar
exteriorizam menos
aquilo que sentem,
sentem-se um
bocado mais
constrangidas
porque néo estéo
no ambiente delas.

E em casa ndo.”

(E2.3)

“Cada um vai gerir
as emoc0es daquele
momento a sua
maneira, e nos
temos que apoiar
ou dar suporte a

familia toda sendo

Unidades de registo | Unidades de Unidades de Subcategoria
enumeracéo contexto

“Quando e Estabelecer Suporte emocional

trabalhamos no uma boa a crianca/familia.

domicilio também, relacéo

a carga emocional terapéutica com

é completamente base na

diferente. Em meio confianga com

hospitalar nés 3 a

crianca/familia;
e Dar apoio
emocional a

crianca/familia.
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que cada elemento
da familia vai ter
necessidades
diferentes.” (E2.4)

“(..) quando
estamos em casa
além de sermos
sempre convidados
a entrar na vida das
pessoas, Somos
convidados a entrar
numa fase que é
extremamente
dificil na vida das
pessoas, ou seja, ao
entrarmos embora
eu sinto que nos
veem como um
apoio, um suporte
muito grande, é um
suporte em algo
gue ndo queriam
que acontecesse
que € ao fim ao
cabo ter a
consciéncia que é o
fim da vida de um
filho de uma
familia que vai

acontecer, e por
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isso é dubia assim
0s sentimentos que
nos temos.” (E4.2)

é muito desafiante
em termos de
prestacdo de
cuidados, por outro
lado a pessoa sente
um bocado que se
trabalha sem rede.
Né&o tem todos os
colegas, nédo se vai
sozinha, vai com
uma colega, mas
ndo tem todo o
suporte que tem

num hospital.”
(E2.2)

e E necesséria
uma equipa
coesa para
atingir o

cuidar ideal.

Unidades de Unidades de Unidades de Subcategoria
registo enumeracao contexto
“(...) estamos a e E Trabalho de
trabalhar, mas fundamental | equipa.
estamos na casa 0 apoio da
das outras pessoas equipa ao
e isso por um lado profissional;

4
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“(...) o controlo de
sintomas, 0 apoio
no luto, a
comunicagéo e 0
trabalho de equipa
tem de estar muito
bem estruturado e
articulados entre
todos os
intervenientes neste
processo. Ha&
momentos menos
faceis, ha e por isso
o trabalho de
equipa é
extremamente

importante.”

(E4.15)

“(...) porque eu
senti naquele
momento que eu
tinha sido a
portadora de uma
ma noticia e ai a
minha equipa
ajudou-me a ver
que eu so tinha ido
validar uma ma

noticia, e isto faz
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toda a diferenca.”
(E4.16)

“Mas a maior parte
das vezes o alivio
do meu sofrimento
€ 0 modo como a
nossa equipa vai
dar resposta aquela
crianca e aquela
familia.” (E5.11)

“O facto de nos
envolvermos e
trabalharmos muito
diretamente com as
pessoas, vamos

ganhando...ha

e Enriquecimento
profissional e

pessoal.

Unidades de registo | Unidades de Unidades de Subcategoria
enumeracao contexto

“E essa e Aquisicdo de Partilha.

proximidade faz novas

com gue haja uma vivéncias;

grande envolvéncia e Construcéo de

entre 0s uma forte

enfermeiros e as relacéo

familias.” (E2.6) 3 terapéutica;
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sempre coisas das
outras pessoas que
véo ficando

connosco.” (E2.7)

“Nos depois vamos
levando
bocadinhos de cada
historia que
vivemos e esses
bocadinhos véao nos
ajudando a
construir como
pessoas e como
enfermeiros, vao
nos ajudando a
lidar com essas
situacBGes mais
complexas. As
vivéncias que mais
retiro € empatia e a
partilha.” (E2.8)

me e, portanto,

Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracao

“(...) eu consigo e Aceitacioda | Processo de
ver beleza na morte; morte.
morte, portanto, e Acompanhar a

isso tranquiliza- 2 crianca/familia;
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sim posso dizer
que € assim que
eu defino os
cuidados
paliativos
pediatricos em
casa.” (E1.9)

“(...) o morrer em
casa, mesmo
quando planeado,
mesmo quando os
pais dizem que
sim, gque o evento
ird acontecer em
casa é uma
organizagdo muito
dificil e o evento
no momento mais
dificil ainda e o
que eu retiro é que
cada caso € um
caso, por alguma
experiéncia que
eu ja tenha, tenho
de estar sempre
muito atenta
aquela pessoa,
muito atenta
aquela familia,

muito atenta

Dar resposta a
todas as
necessidades

crianca/familia.
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aquela crianca,
muito atenta ao
evento e estar
sempre em
sintonia com 0s

proprios.” (ES.5)

proximidade.”

(E2.5)

“E essa
proximidade faz
com que haja uma
grande
envolvéncia entre

0s enfermeiros e

crianca/familia;
Conhecer a
crianga/familia;
Relacéo
empatica com
base no

respeito.

Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracao
“(...) trabalhamos Confianga no Estabelecer
muito com profissional de | relagdo
criangas muito salde; terapéutica.
com as familias e Proporcional
ha uma grande suporte a

7
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as familias.”

(E2.6)

“Tem sido uma
experiéncia, uma
vivéncia Unica.
Posso dizer (...)
perceber a riqueza
do seu contexto,
portanto do dia-a-
dia, consegue ver
muito mais a
historia de vida e
do dia-a-dia
daquela familia e
daquela crianga e
0s irmaos e 0s
restantes
elementos como
avos.” (E5.1)

“Nos enfermeiros
e outros
profissionais
temos de ter mais
respeito por
aquelas pessoas
que estamos a

ouvir e a escutar e

a tratar, porque
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estamos no seu
contexto.” (E5.2)

“Aqui, muito mais
dificil a relacéo
terapéutica com o
cuidador do que
nos adultos,
porque aqui a
relacdo com 0s
pais, tem de ser
muito bem
construida e tem
de ser construida
em varios
parametros, tem de
ser construida ndo
no ambito da
amizade.” (E5.6)

“Aqui tem de se
criar um lago
terapéutico de tal
forma forte, em
que eles tém de
perceber que eu
sei do que eu estou
a falar, eu sou
capaz de em
qualquer situagéo
ser mediadora do

gue estiver a
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acontecer, eu estou
disponivel, os pais
prezam muito e
tém como grande
valor.” (E5.7)

“E depois também
perceber que, em
contexto familiar,
as pessoas as
vezes ndo sao
exatamente, ndo
reagem, nao tém
comportamentos
exatamente como
tém no hospital,
nado é? Estdo mais
libertas, estdo no
seu ambiente que é
0 seu ambiente
habitual, ndo é? E
secalhar, até nos
dizem coisas que
no ambiente
hospital, que é
mais
constrangedor,
talvez ndo nos
diriam, néo é?
(E6.2)
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Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracgéo
“Agora a nivel Abordar a Cuidado holistico
pessoal, acho que crianca/familia | a crianca/familia.
é mais impactante no seu todo;
o domicilio, Considerar
porque estamos todas as
6

num ambiente que
ndo é nosso, que
noés nao
dominamos e
temos de ter uma
postura 0 mais
correta possivel, e
respeitando todas
as crengas e
valores da familia
e da crianga.”

(E1.7)

“E acima de tudo
também o
conseguirmos ir
ao encontro das
necessidades todas
da crianca e da
familia, quer seja
fisica, psicologica

ou social também

dimensoes do
cuidar;
Proporcionar
suporte a
crianca/familia;
Respeitar o
outro tendo em
conta as
multiplas
vertentes de

salde.
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nos da até
conforto a nds,
sabermos que
fizemos a
diferenca na vida
daquela crianga e
daquela familia,
acho que é muito
importante, acho
gue € assim muito
recompensador
para nés enquanto
profissionais.”

(E3.2)

“(...) compreender
0S outros numa
Visdo mais
holistica e ajuda-
me também,
essencialmente a
olhar o mundo de
uma forma
diferente, a ser
melhor pessoa e
melhor
profissional.”

(E4.11)

“(...)jaque nédo
conseguimos

melhorar aquele
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estado da doenca,
pelo menos
consigamos que as
pessoas
envolventes a
crianca e a propria
crianca tenha
outros ganhos em
salide, como a
questdo do aporte
emocional, o
relacional, o
espiritual.” (E5.3)

“E o ajudar, ndo ¢
sO ajudar a aliviar
a situacao que se
encontra em si
fisicamente é
também dar
estratégias para
toda a situacao
psicossocial e
espiritual e até
econdémica.”

(E5.4)

“(...)que
percebemos como

€ que as pessoas
vivem, como é

que é a dindamica
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familiar, como é o
contexto familiar,
e algumas vezes
percebemos algum
tipo de
necessidades que
nos ndo
conseguimos
perceber no
hospital.” (E6.1)

“(...) permite-nos

prestar cuidados

Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracgéo
“(...) nos e Prestaciode | O ambiente no
permitimos no cuidados no domicilio.
contexto do ambiente da
domicilio que a crianca/familia;
familia e a crianga e Espaco
ou adolescente 8 acolhedor para
neste caso a crianga;
permaneg¢am no e Ambiente
seu ambiente.” desconfortavel
(E1.1) para o
enfermeiro.
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no sitio onde as
pessoas vivem e se
sentem seguras e
onde se sentem
bem.” (E1.2)

“(...) no domicilio
estamos a entrar
no territério que é
da familia,
portanto temos de
ter mais atencao,
mais cuidado, néo
estamos num
espago nem num
ambiente que seja
nosso.” (E1.3)

“(...) n0s
permitimos no
contexto do
domicilio que a
familia e a crianca
ou adolescente
neste caso
permanecam no
seu ambiente ndo
é, com tudo aquilo
que lhes é
proporcionado e

todo o conforto
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que eles ja tém em
casa.” (E1.4)

“(...) n0s estamos
em casa das
pessoas, na
vivéncia delas,
ndo é 0 Nosso
espaco de
conforto.” (E2.1)

“(...) estamos a
trabalhar, mas
estamos na casa
das outras pessoas
e isso por um lado
é muito desafiante
em termos de
prestacdo de
cuidados (...).”

(E2.2)

“Também o facto
de cuidar no
ambiente deles até
para nos
profissionais, as
vezes pode ser um
bocadinho mais
desconfortavel
porque parece que

estamos fora do
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nosso ambiente,
mas ao mesmo
tempo muito mais
acolhedor para a
crianca para a
familia e nesse
sentido sim, acho
que nos trouxe
outras
experiéncias.”

(E3.1)

“Por isso ¢
extremamente
diferente, ndo €
facil, para ndo
dizer que é dificil,
porgue nos temos
preparacdo, mas
ndo é facil sermos
e somos acolhidos,
porque as pessoas
estdo a nossa
espera, sermos
acolhidos na casa
das pessoas, na
vida das pessoas
numa fase muito
especificaque € 0

fim de vida de

uma crianca e de

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica

129



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em

Enfermagem

uma familia da
forma como esta

estruturada.”

crianca, ou seja, 0
nosso sofrimento
nao vai ser
claramente o
mesmo, mas
estamos ali com
elas, no apoio,
SOmMos 0 seu
ombro se a familia
assim o permitir e
se assim o quiser.”

(E1.5)

“(...) o que € que
eu retiro destas

vivéncias, olha

crianca/familia;

e Olhar o outro
numa situacéo
de fragilidade
de uma forma

mais humana.

(E4.3)

Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracao

“(..2) e Proporcionar | Humanizacéo de
essencialmente a suporte cuidados.
humanizacao de emocional;

cuidados, porque e Vivenciar o

no domicilio nds sofrimento

vivemos e juntamente

sentimos com a v com a
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essencialmente a
partilha, o
humanismo.”

(E1.6)

“(...) ao trabalhar
em cuidados
paliativos
pediatricos ja por
Si S0 me traz
muitas coisas
boas,
nomeadamente
(...) o sentido de
humanismo, que
eu acho que
claramente que
nGs como
enfermeiros
sabemos o que é
1SS0, mas
conseguimos
aprofundar mais o
conceito.” (E1.12)

“As principais
vivéncias que
retiro € a
humanizacdo de
cuidados (...).”

(E3.3)
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“Sim trouxe-me
experiéncias e
posso dizer uma
experiéncia que é
muito mais
humana.” (E4.1)

“Ou seja, trabalhar
em cuidados
paliativos perante
o sofrimento do
outro torna-me
mais humana e
torna-me mais
atenta ao ser
humano.” (E4.9)

“o trabalhar em
cuidados
paliativos
pediatricos leva-
me primeiro que
tudo a sentir que
para mim faz
sentido, faz
sentido cuidar
guando estamos
em situagOes de
vulnerabilidade e
de fragilidade.”
(E5.8)

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica

132



As Vivéncias dos Enfermeiros em Cuidados Paliativos Pediatricos no domicilio - Licenciatura em

Enfermagem
Unidades de Unidades de Unidades de Subcategoria
registo enumeracao contexto
“Para a maneira e Relativizar Relativizacdo de
como nos situaces da | problemas do
enfrentamos 0s vida pessoal; | quotidiano.
nossos problemas, e Dar
e quando uma importancia a
pessoa esta durante situagBes que
um periodo a 8 realmente s&o

acompanhar uma
familia com um
jovem em fim de
vida, sou sincera
com VOCeés, 0s
meus pequeninos
problemas tornam-
se muito, muito,
muito
pequeninos.”

(E2.10)

“Permitem-me
relativizar muitas
coisas da nossa
vida pessoal, com
que nds as vezes
fazemos um drama
por determinadas
coisas que na
realidade ndo tém

importancia

importantes;

e Desvalorizar
situacdes que
séo

facilmente

ultrapassaveis

e AS

preocupacoes

pessoais

desvalorizam
ao presenciar
o0 sofrimento

do outro.
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nenhuma. S&o
facilmente
ultrapassaveis,
melhor ou pior,
nos vamos
conseguir
contorna-las e
enfrenté-las.”
(E2.11)

“(...) faz-nos
relativizar muitos
0S NOSS0S
problemas do dia-
a-dia. As nossas
coisinhas do dia-a-
dia.” (E2.12)

“O positivo ¢
relativizar as
coisas, ndo nos
focarmos em
coisas que ndo tém
qualquer
importancia.”

(E2.14)

“Oque ¢
importante, é no
fundo o bem-estar,
a saude, a

qualidade de vida
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nossa e dos nossos

utentes queridos.”

(E2.15)

“(...) ensinam-nos
muito a valorizar
aquilo que é mais
valorizavel, a ndo
nos chatearmos
com coisas assim
coOm menos
significado. E
muito sobre o
amor, a unido em
familia, também
acho que me
trouxe muita coisa
boa.” (E3.5)

“Uma das coisas
que eu aprendi, foi
a ser mais
resiliente e as
vezes a dar menos
importancia a
coisas que
realmente nao tém
tanta importancia.”

(E4.4)
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“Até nos ajuda a
relativizar um
bocadinho, as
Vezes 0S N0SS0S
problemas do dia-
a-dia (...).” (E6.3)

Unidades de Unidades de Unidades de Subcategoria
registo enumeracéao contexto

“(...) torna-se uma e Mecanismos | Estratégias de
situagdo bonita para lidar coping.

tudo aquilo que se com o

vivencia, depois € sofrimento;

muito bonito, é e Estratégias

cansativo, é duro ! para gerir as

para nds tambem emog0es.

ndo é, porque
depois precisamos
muito também de
ter mecanismos de
coping, mas torna-
se bonito a relagéo
que criamos com a
familia e tudo o

que envolve.”

(E1.8)
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“As questdes do
luto, as questdes do
sofrimento,
portanto isso sao
coisas que eu
consigo trazer para
a minha vida
pessoal e consigo
aprender e tirar
grande proveito
delas néo é.
Claramente que
depois tenho de ter
a capacidade de
deixar que as
coisas ndo afetem
ao nivel pessoal
muito profundo.”

(E1.13)

“Agora,
mecanismos para
nGs conseguirmos
aliviar estas
situacOes tem
muito a ver com a
partilha, o partilhar
COm 0S outros
profissionais.”

(E5.13)
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“(...) quando
estamos a trabalhar
em determinados
momentos nNos
cuidados paliativos
sentimos que nos
esvaziamos
energeticamente
por dentro e que
precisamos outra
vez de nos

energizar.” (E5.16)

“(...) s6 estou
triste, morreu uma
crianga, vou tomar
banho, fazer as
minhas coisas e
gosto de escrever
também, sempre
que posso escrevo,
é uma boa terapia,
escrever aquilo que
sentimos.” (E5.15)

“Eu ha uns anos
fazia meditacéo,
agora ndo tenho
feito, mas ajudava-
me bastante. A
meditacgéo, a

musica. As vezes,
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S0 estar calma e
sossegada, estar
bem.” (E5.17)

“(...) podemos ter
mecanismos de
muitas vezes
minimizarmos as
vezes até 0 nosso
proprio sofrimento,
0 mecanismo de
coping que voceés
devem ouvir
muitas vezes falar,
nao €? Mas isso
também nos torna,
é assim eu acho
que as experiéncias
da nossa vida, as
nossas vivéncias é
que nos tornam
mais fortes e
termos
instrumentos para
podermos lidar
secalhar com as
experiéncias

seguintes.” (E6.4)
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Unidades de registo | Unidades de Unidades de Subcategoria
enumeracao contexto

“Claramente e Encontrar Gestdo emocional.

quando nds saimos formas de

de casa precisamos alivio

de desanuviar néo é emocional;

e ai sentimos e Saber lidar com

também nods algum 0S Seus

sofrimento, algum 8 sentimentos;

peso que também
precisamos de
aliviar, secalhar
esse € 0 Unico
ponto negativo que
eu vejo que é ter
necessidade de
aliviar ali um
bocadinho e pensar
noutras coisas, ou
ficar, as vezes
tenho tendéncia a
ficar um bocadinho
triste nas horas a
seguir e a pensar
sobre 0 caso e
sobre o assunto.”

(E1.15)

e Gerir as
proprias

emocoes.
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“Mas o inico ponto
negativo é secalhar
o ter que lidar com
0S Meus proprios
sentimentos.”

(E1.16)

“Eu acho que ¢ um
desafio
conseguirmos gerir
as nossas emogdes
e mentiria se
dissesse que nao ha
dias que é dificil
gerir as emoc0es e
néo trazer nada

para casa.” (E3.4)

“As vezes,
sintomas fisicos
que nos nao
conseguimos
controlar tdo bem e
que demoramos
algum tempo,
assistir as vezes a
degradacéo fisica,
alguns problemas
psicologicos da
familia, mesmo em
situacdo de morte

sdo dias e
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momentos dificeis
de viver e que
tenho de gerir e que
obviamente isso
influencia a minha
vida pessoal, mas
ndo diria que é
assim menos bom.
Honestamente acho
que faz parte e
ainda bem que me

sinto assim.” (E3.7)

“E por isso escutar
os siléncios dos
outros também é
importante e
emocionarmo-nos
com 0S outros
também é
importante e isso
faz parte de um
processo que tem
haver com o ser
humano. E 0s
afetos séo
essenciais em
qualquer momento
da vida.” (E4.12)
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“Mas nao ¢ facil,
ainda me emociono
quando é o
momento da
partida, quando
realmente acontece
a morte é uma
situacdo (...) ¢
dubia também, ao
mesmo tempo é um
sentido de tristeza,
mas é um sentido
de alivio e quando
nos contribuimos
para que 0 outro
parta em paz, 0 que
eu sinto naquele
momento, em toda
as situacdes foi
muito amor.”

(E4.14)

“As vezes choro
porque aquela
crianga poderia ter
tido uma
abordagem
diferente até pela
medicina curativa e
ndo o fizeram e as

vezes fico sO a
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comtemplar e
triste, a maior parte
das vezes e
contemplar e triste,
porque realmente é
triste ver partir uma
crianga e ver o
sofrimento.”

(E5.10)

“Aprendermos a
gerir emocdes,
sabermos quais sdo
0S NOSS0S pontos
fracos, e 0 que é
que nos podemos
melhorar na relagéo
com os outros. E
iSSO que muitas
vezes se trata.”

(E6.1)
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Unidades de registo | Unidades de Unidades de Subcategoria
enumeracao contexto

“(...) ensinam-nos e Valorizar os | Valorizagdo da

muito a valorizar o pormenores | vida.

que é valorizavel, a da vida;

ndo nos chatearmos e Darvalora

com coisas assim vida no

com menos 6 geral;

significado. E e O

muito sobre 0 enfermeiro

amor, a unido em valorizar-se

familia, também a si proprio

acho que me trouxe como

muita coisa boa.” pessoa.

(E3.5)

“(...)oqueeu
tenho aprendido é
que me faz
valorizar mais a
vida, coisas
pequenas da vida.”
(E4.5)

“Ser mais
compassiva, tenho
aprendido também
a valorizar-me
mais, porque estou
muito habituada a

cuidar dos outros,
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nos profissionais de
salde cuidamos
muito dos outros,
mas para cuidar
dos outros eu
também preciso de
olhar para mim.”

(E4.6)

“Para mim os
cuidados paliativos
fazem-me valorizar
avida, é valorizar a
vida, valorizar os
afetos e um
crescimento e
maturidade
diferente. (E4.10)

“Mas sim, é mais
positivo porque
valorizo coisas que
secalhar ndo estava
tdo atenta e estou
muito grata, foi das
melhores coisas da
minha profisséo, é
valorizar a vida
(...).” (E4.13)

“(...) de positivo ¢é

apreciar mais a
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vida, dar mais valor

aos detalhes.”

boas,
nomeadamente o
sentido de
empatia, o sentido
de humanismo,
que eu acho que
claramente que
nos enquanto
enfermeiros
sabemos o que é
iSs0, mas
conseguimos

aprofundar muito

crianca/familia.

(E5.14)
Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracéo
“(...) ao trabalhar e Saber colocar- | Empatia.
em cuidados se no lugar do
paliativos outro;
pediatricos ja por e Compreender
si sO me traz 0s estados
muitas coisas emocionais da
3
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mais o conceito.”

(E1.12)

“Nos depois
vamos levando
bocadinhos de
cada historia que
vivemos e esses
bocadinhos véo
nos ajudando a
construir como
pessoas e como
enfermeiros, vao
nos ajudando a
lidar com essas
situacOes mais
complexas. As
vivéncias que mais
retiro é empatia e
a partilha.” (E2.8)

“(...) fazem olhar
para mim e para as
pessoas que me
rodeiam e para as
pessoas que
cuidam e para o
ser humano de
uma forma
diferente.” (E4.7)
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Unidades de Unidades de Unidades de contexto | Subcategoria
registo enumeracao
“(...) contribuem e Conhecer Crescimento
muito porque eu novas individual
acho que é experiéncias; derivado das
bastante dificil n6s e Crescimento experiéncias
separarmos pessoal; profissionais.
enquanto e Enriquecimento
enfermeiros a 11 pessoal;

nossa vida pessoal

da profissional.”

(E1.10)

“(...) eu acho que
tanto as vivéncias
que temos a nivel
profissional como
as vivéncias que
temos a nivel
pessoal andam ali
muito interligadas
e ajudam-nos a
crescer nos dois
sentidos.” (E1.11)

“De negativo, ¢
assim pode-se
transpor as vezes
um bocado a
frustracéo,

imagina quando as

e Aprender a dar
um significado
positivo as
vivéncias;

e Tornar os
aspetos
negativos em
aprendizagens

positivas.
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coisas ndo correm
como nds ou a
familia
idealizava.”

(E1.14)

“De maneira
nenhuma esta
parte negativa
influencia a minha
vida pessoal, ou
seja, porque esta
parte menos
positiva eu
consigo depois
torna-la numa
parte positiva
porque as coisas
tém sempre um
ponto positivo e,
portanto, temos é
de aproveitar ao
mMAaximo o que nos
é dado e as
ferramentas que
nos sao dadas.”

(E1.17)

“Marca de uma
forma positiva,
apesar de ser um

momento que nédo
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€ muito positivo
porque € a vida de
uma crianca ou de
um jovem, que
parte
precocemente, a
verdade € que séo
vivéncias que sdo
positivas, sdo
enriquecedoras na
nossa construcao
como pessoa.”

(E2.9)

“E obvio que nio
consigo separar
completamente, e
gue chegamos a
casa todos os dias
COm 0 mesmo
estado de espirito
porgue somos
afetados pelas
situacOes que
vivenciamos. Eu
consigo distanciar,
n&o fico, ndo
carrego, de forma
pesada todas as
situagdes dificeis

gue eu vivenciei,
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mas sem ddvida
nenhuma que
trago delas
algumas coisas
positivas e utilizo
no meu dia-a-dia,
na minha vida
pessoal também.”

(E2.13)

“Mas sou sincera
nédo trago muitas
coisas negativas
para a minha vida
pessoal. Ndo me
foco em estar no
drama das
pessoas, eu ndo
trago isso para
casa. Tento trazer
para casa as coisas
positivas, e as
outras vivencio no
momento e tento
ajudar as pessoas
0 melhor que eu
poder dentro
daquilo que esta
ao meu alcance.”

(E2.16)
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“Claro que o
trazer estas
vivéncias para
casa e sentir-me
triste € inevitavel
que influencie a
minha vida
pessoal.” (E3.2)

“Em paliativos,
para mim o que
faz sentido é o
desafio de cada
pessoa € uma
pessoa, cada
crianga é uma
crianga e cada pai
e cada mde séo
pessoas diferentes,
entdo eu sou
apaixonada por
trabalhar em
cuidados
paliativos e
pediatricos por
conhecer cada
familia e por
conhecer cada
crianga que no
fundo ficam para

mim para sempre
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até como licdo
para outras

situacdes.” (E5.9)

“Poderei dizer que
até influenciam,
quer queiramos ou
ndo é uma area
que ndo estamos l&
S0 como
profissionais,
estamos como
pessoas.” (E5.12)

“Na transposi¢ao
para a minha vida
pessoal, de
positivo é apreciar
mais a vida, dar
mais valor aos
detalhes.” (E5.14)
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Apéndice VII: Cronograma

4° Ano — 1°Semestre

49 Ano — 2° Semestre

Fases do Processo de

Investigacdo

Ag

Set | Out | Nov | Dez

Jan Fev | Mar | Abr

Maio

Jun

Jul

1-Fase Conceptual:

- Escolha e formulacgéo de
um problema de

investigacao;
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- Revisdo da leitura

pertinente;

- Elaboracgéo de um plano de

referéncia;

- Enunciar um objetivo e as

questdes de investigacao;

2- Fase Metodologica:

- Elaboragéo de um plano
para obter respostas as

questdes de investigacao;

- Definigéo da

populacdo/amostra;

- Definicdo de variaveis;
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- Escolha de métodos de
colheita de analise dos

dados;

3- Fase empirica:

- Colheita de dados;
- Anélise dos dados;

- Interpretacédo dos

resultados;

- Comunicacao dos

resultados;

4- Fase Analitica

5- Fase do relatério final:

- Preparacéo para a

apresentacdo da monografia;
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- Defesa e avaliacdo da

monografia
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Anexos
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Anexo |: Parecer

LInC)UE

COMISSAO DE ETICA PARA SAUDE

PROJETO DE INVESTIGACAD

Parecer

.2 de Identificacio do Processo
Junho 2021

Titulo do Estudo
A5 VIVENCIAS D4 ENFERMEIROS EM CLIDADOS PALIATIVOS PEMATRICOS MO DOMICILO

Investigador |

Maria JoSo Mmeids Santos [orientadora)

Tatiana 3alva e Angela Ferremra (alunas do 4 ano da Licenciatura em Enfermagem da Escola
Superior de Saide Atlantica)

[ Objetivos do Estudo |

Objetivo geral: conhecer as vivencias dos Enfermeiras em Cuidados Paliatreas Pedidfricos no

domicilio. Objetivos especificos: descrever as wivéncias dos Enfermeiros, identificar gual o
significado atribuido pelos enfermeiros a essas vivéncias @ identificar se existe a transpasicio

destas para a via pessoal.

| instituigfes ande os dados serdo recolhidos |

LirdJIAE

Resumo do projeto

Estudo gualitativo no dmbito do paradigma naturalista, primadrnia, transversal & descritivo.

& recalha de dados serd feita atravds de ums entrévista semisstruturads fvideo de onds
canstam 3 I‘.|L|E5.1.5-E5. abertas @ de dlg,uni. dadas pecinais: idads, tempa e prnlis.:.au-, rarmm;ﬁn
fuidadas paliativas. Os participantes no estudo sio enfermeiros de cuidsdos paliatives
pedidtricos na domicilio da LiNGUE Ped.

Questdes éticas identificadas no projeto|
04 investigadares garantem a confidencialidade, protecio dos dadios do entrevistado, assim
camo A 5us identidade pescoal. Tedos os dadas adgwiridos atrassés das enfrevistas o6 serSa

wisualizados pelos investigadores envalvidos diretamente no estsdo, estes encontram-se sob o

sigilo profissional.

L2 AL EASF. v
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Lin(JUE
[ Relatéria/Conclusda (28.06.2021) ]

1. No Consenbmenta Informade deverd constar wm contacto  telefdnicofemail da
investigadora Principal e Orientadora do Estwdo. bem como o nome e contacto do
DPO/RPD (Data Protection Officer/Responsivel pela Proteqio de Dwados] da Escola
Luperior de Salde Atlintica.

1. Mo Consentimenta Informade, Sugere-se substituicia da termo “sgilo profissonal® par
“garantir a privacidade e confidencialidade da informagio® dadao o contexta ser a de um
estuda de insestigacio e ndo assitencial.

3. O parecer ficard condidonadio & colbeita de dados ser somente de registo dudio, dado gue
o registo video implica a obtengio de dados gue se inserem na categoria de dados pessoais
sensioeis, que permitem a identificacio do participante e que implcariam salvaguardas
de putra natureza, 20 abrige do RGPD.

0 £ da Investigadara Principal /Orientadora da Estudo, conforme solicitade, (4 foi submetida

e revela a idoneidade e competéncia para a prossecugio da investigacdo em causa &

adequacda a natureza do estudo.

9 de julbo de 2021: Apds a emissdo de parecer ftico fawordesl condidonado a trés

esclarecimentos, em 28 de junho de 2021, a mvestigadora submetew os esclaredmentos em

30 de junbo de 7021, gue foram apreciados & considerados satisfatdias.

Estio agora neuridas as condicdes para a emissdo de Parecer Etico Favordvel ao desenvalvimenta dao
gresente grojeto dE'II'I'l'E'EI:EHI;iD\.

El Aprowado
|:| Necesxidade de reformulacio cu de adicionar informacio
|:| Mo aprovada

& CES-LInQUE solicita & Investigadora Principal que, nos termas do Decreto-Led n.? 30/2008, de 15 de
outubro, Artigo 3.8, aguando da conclhusio do estudo, bhe sefa enviada uma sintese dos resultados
abtidas e respetivas conchusSes.

Maeo de Souse Feeilas

Mara de Sousa Freitas

FIF] LinOWIEEA S wT

Angela Ferreira e Tatiana Silva — julho de 2021 — Escola Superior de Satide Atlantica

161



