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RESUMO

Introducédo: Os Cuidados Paliativos Pediatricos objetivam melhorar a qualidade de vida da
crianga, jovem e familia, portadora de doengas cronicas complexas, limitantes ou
ameacadoras de vida. No entanto, varias sdo as que, mesmo com critérios, nunca chegam a
ser referenciadas, e as que sdo, tendem a ocorrer tardiamente na trajetoria da doenca.
Obijetivos: Identificar producao cientifica relativa a tematica da Referenciacdo em Cuidados
Paliativos Pediatricos.

Metodologia: Revisdo Integrativa da Literatura efetuada nas bases de dados: CINAHL
Complete; MEDLINE Complete; Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive e
Cochrane Central Register of Controlled Trials, disponiveis motor de busca EBSCO,
publicados entre 2012 e 2022. A selecdo e analise de relevancia dos artigos foi efetuada pelos
revisores de forma independente.

Resultados: Dos 231 artigos iniciais foram selecionados 13 artigos, segundo critérios
previamente definidos. Verifica-se a necessidade de identificar o mais precocemente possivel,
as oportunidades de referenciacdo da crianca e familia para Cuidados Paliativos Pediatricos,
reconhecendo os seus beneficios. As crencas e atitudes dos profissionais de saude, e a
auséncia de conhecimento relativa aos Cuidados Paliativos Pediatricos, poderao ser barreiras
a referenciacgéo.

Conclusédo: Foi evidenciada a importdncia e os beneficios da precoce e adequada
referenciagcéo para Cuidados Paliativos Pediatricos, e de que forma o Enfermeiro Especialista
em Saude Infantil e Pediatrica pode intervir no sentido de facilitar o processo.
Palavras-Chave: Cuidados Paliativos Pediatricos; Referenciagdo; Enfermeiro Especialista em
Saude Infantil e Pediatrica

ABSTRACT

Introduction: Pediatric Palliative Care aims to improve the quality of life of the child, young
person and family, with complex chronic diseases, limiting or life threatening, however, there
are several that, even with criteria, never get to be referenced, and those that are, tend to occur
late in the disease trajectory.

Objectives: To identify scientific production on the topic of Referral in Pediatric Palliative Care.
Methodology: Integrative Literature Review carried out in the databases: CINAHL Complete;
MEDLINE Complete; Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive and Cochrane
Central Register of Controlled Trials, available on the EBSCO search engine, published
between 2012 and 2022. The selection and analysis of relevance of articles was performed by
the reviewers independently.

Results: Of the 231 initial articles, 13 articles were selected, according to previously defined
criteria. There is a need to identify, as early as possible, opportunities for referral of the child
and family to Pediatric Palliative Care, recognizing its benefits. The beliefs and attitudes of
health professionals, and the lack of knowledge regarding Pediatric Palliative Care, may be
barriers to referral.

Conclusion: This work aims to highlight the importance and benefits of early and adequate
referral for Pediatric Palliative Care, and how the Nurse Specialist in Child and Pediatric Health
can intervene in order to facilitate the process.
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1. INTRODUCAO
Os Cuidados Paliativos (CP) sdo hoje
reconhecidos como um direito humano
fundamental. No entanto, apenas uma em
cada dez pessoas tem acesso a estes
cuidados em fim de vida (Justo da Silva et al.,
2022).

Segundo as definicbes da World Health
Organization (WHO) (2020) e da Center for
Advance Palliative Care (CAPC) (2019) pode
definir-se CP como cuidados de salde ativos,
gque tém como objetivo melhorar a qualidade
de vida das pessoas portadoras de doencas
cronicas complexas, limitantes ou
ameacadoras da vida, através de uma
abordagem holistica, de identificacdo precoce
e tratamento da dor e de outros sintomas
fisicos, psicossociais e espirituais. Estes visam
a prevencdo e alivio do sofrimento, e
estendem-se ao apoio a familia e ao periodo
de luto. Para serem eficazes, é imprescindivel
uma ampla abordagem interdisciplinar, que
inclua a familia e utilize os recursos
disponiveis na comunidade, podendo ser
implementados com sucesso, mesmo com
€SCass0s recursos.

A literatura aponta para especificidades dos
Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) face ao
adulto, nomeadamente a heterogeneidade de
diagnésticos, a baixa prevaléncia das doencas
gue requerem CPP, trajetérias de tratamento
mais prolongadas, prognésticos incertos,
diferentes estadios de desenvolvimento (fisico,
fisiolégico, cognitivo e emocional),
farmacocinética e farmacodindmica, diferentes
estadios no ciclo e dindmica familiar,
sofrimento familiar, questfes legais, dilemas
éticos unicos e elevado impacto social (Forjaz
de Lacerda, 2012). Estas diferencas tornam os
CPP altamente diferenciados, que requerem
profissionais especialistas na 4rea da saude
infantil e pediatrica, com formacdo e
competéncias especificas em areas como a
ética, a comunicacao e o0 apoio ao luto (Justo
da Silva et al.,, 2022). Ao longo de todo o
processo, é fundamental a participacdo e
envolvéncia dos cuidadores familiares,
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principalmente os pais e irmdos, que devem
ser incluidos na avaliagao das necessidades e
prestacéo de cuidados (Chambers, 2018).

Importa referir que a sobrevivéncia até a idade
adulta de muitas criangas/jovens com
patologias pediatricas raras exige a
implementacdo de programas de transicdo
para cuidados paliativos de adultos
(Chambers, 2018).

Tipicamente, as criancas e jovens com
necessidade de CPP sdo aquelas cujas
situacg@es clinicas podem colocar a hip6tese de
nao sobrevivéncia até aos 18 anos (Harrop &
Edwards, 2013). Segundo o Plano Estratégico
para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos 2021-2022, estima-se que existam
cerca de 7268 criangas/jovens com
necessidades  paliativas, em  Portugal
Continental (Comisséo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2021). Ao garantir que estas
criangas/jovens e respetivas familias possuem
acesso a cuidados paliativos, estamos a
permitir que tenham experiéncias menos
traumaticas, maior conforto e que os pais se
sintam mais preparados para lidar com a
doenca do seu filho (Cuviello et al., 2021).

S8o reconhecidos varios obstaculos a
prestacdo de CPP, entre eles a percecéo, pela
familia e pelos profissionais de salde, de que
0s CPP sdéo cuidados exclusivamente de fim
de vida, baixa prevaléncia, dispersao
geogréfica, falta de formacdo, auséncia de
treino e recursos, e fraca coordenacdo e
comunicacao entre os varios profissionais de
salde que acompanham a crianga/jovem e
respetiva familia (Forjaz de Lacerda et al.,
2017).

Considerou-se assim pertinente, identificar
producdo cientifica relativa a temética da
Referenciacdo em Cuidados Paliativos. Para
isso procedeu-se de seguida uma Revisdo
Integrativa da Literatura (RIL).

2. METODOLOGIA
Foi realizada uma RIL que permitiu, através de
uma avaliacdo critica e da sintese das
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evidéncias disponiveis, obter uma
compreenséo mais alargada do fenédmeno em
estudo (Sousa et al., 2018). A RIL é
caraterizada por um conjunto de seis etapas
bem definidas: identificacdo do tema e sele¢éo
da questdo de pesquisa, estabelecimento dos
critérios de inclusdo e excluséao, identificagdo
dos estudos pré-selecionados e selecionados,
categorizagdo dos estudos selecionados,
andlise, interpretacdo dos resultados e, por
ultimo a apresentagdo da sintese do
conhecimento (Botelho et al, 2011). O
presente estudo, sustenta-se nas orientacfes
das etapas preconizadas pela RIL.

A formulagdo da questdo norteadora de
investigagao teve por base a estratégia PICO
— (Populacao, Intervencdo, Comparacdo e
Outcome), considerando P (Crianga/ Familia
em CP), | (Intervencbes do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatrica), C
(Nao se aplica) e O (Referenciacdo da Crianca
e Familia em CP), resultando na seguinte
guestdo de investigagdo: “Quais as
intervencdes do Enfermeiro Especialista em
Saude Infantil e Pediatrica na referenciacéo da
Crianga/Familia em Cuidados Paliativos?”.

Foram definidos como critérios de incluséo,
artigos publicados entre 2012 e 2022, artigos
redigidos em portugués, inglés e espanhol,
artigos que abordassem a temdtica da
referenciacgdo  em  cuidados  paliativos
pediatricos. Como critérios de exclusao foram
definidos: o periodo neonatal, artigos
anteriores a 2012, que estejam redigidos
noutros idiomas que ndo seja portugués, inglés
ou espanhol, estudos nao seja possivel aceder
ao texto integral e revisfes primarios.

Ap6s a definicdo da questé@o de investigacgéo,
procedeu-se a pesquisa através do motor de
busca EBSCOhost nas bases de dados:
CINAHL Complete; MEDLINE Complete;
Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive e Cochrane Central Register
of Controlled Trials. Sendo para isso defenidos
0os descritores MESH (Medical Subject
Headings ) adequados, com recurso aos
conetores booleanos “OR” e “AND”. Obteve-se
assim, seguinte expressdo de pesquisa:
((infant OR child, preschool OR child OR
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adolescent) AND (Pediatrics OR pediatric
nursing OR Pediatric Nurse Practitioners) AND
(Referral and Consultation OR hospital
referrals OR second opinion) AND palliative
care). A pesquisa decorreu em julho de 2022 e
ap6és exportacdo dos resultados, as
referéncias duplicadas foram excluidas.
Procedeu-se de seguida, a andlise e selecao
dos estudos. Dois investigadores, de forma
independente, analisaram os estudos por
titulo, resumo e texto integral, de acordo com
os critérios de inclusdo e exclusdo. Em caso
de divergéncias entre os investigadores, estas
foram resolvidas por um terceiro investigador,
responsavel por decidir a inclusédo ou ndo do
estudo em questéo.

Para a extracdo dos dados foi elaborado um
instrumento com o objetivo de registar as
principais carateristicas dos estudos, bem
como as principais evidéncias encontradas.
Assim, este englobava os seguintes tépicos:
titulo, autor, ano e local de publicacao,
objetivos, método do estudo, populacao,
contexto, intervencao, principais resultados e
conclusbes. Os dados obtidos foram
apresentados em quadros e refletidos,
agrupando-o0s em categorias concetuais.

De forma a garantir a qualidade da producéo
desta RIL, seguiu-se a checklist PRISMA
(Tricco et al., 2018).

3. RESULTADOS

A pesquisa efetuada permitiu identificar um
total de 231 artigos, apos terem sido aplicados
os critérios de inclusdo e exclusédo
previamente definidos para o estudo.
Inicialmente foram removidos 131 artigos
duplicados, ficando um total de 100 artigos
para analise por leitura de titulo. Apds a
mesma, foram excluidos 39 artigos por néao se
enquadrarem nos critérios de pesquisa
definidos. Procedeu-se posteriormente a
leitura dos resumos de cada um dos 61 artigos
selecionados, tendo sido excluidos 32 artigos.
Procedeu-se de seguida a leitura minuciosa do
texto integral de 39 artigos, excluindo-se 26 e
obtendo o ndmero final de 13 artigos, por
responderam aos critérios de inclusédo
previamente definidos para a RIL, conforme
esquematizado na Figura 1 (Fluxograma
Prisma).
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Figura 21 — Fluxograma PRISMA

Identificagdio de estudos através de bases de dados e registos J
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(n=100) 6 — Artigos de outros idiomas que nio portugués, inglés
¢ espanhol
(n=) 8- Artigos relativos ao periodo neonatal
[=] Artigos submetidos a leitura de . )
K] —» Artigos excluidos por resumo (n=22)
- resumo (n = 61)
&
. . . Artigos excluidos pela anilise de texto
Artigos submetidos a leitura de texto $ P
. ’ integral (n=26)
ntegral (n=39)
2 — Artigos sem acesso a texto integral
21 — Artigos que ndo respondem a questio de
investigacdo
— 3 — Revisoes da literatura
0 = I3 N
= Estudos incluidos na revisdo
(n=13)
e —

De acordo com os 13 artigos selecionados
para este estudo, e para resposta a questao de
investigagdo previamente formulada, “Quais
as intervencdes do Enfermeiro Especialista em
Saude Infantil e Pediatrica na referenciacéo da
Crianga/Familia em Cuidados Paliativos?”,
procedeu-se a categorizacdo dos mesmos.
Assim, ap6s o processo de categorizacdo da
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informacéao foi possivel agrupar os artigos em
quatro grandes categorias: Atitudes dos
profissionais face ao CPP, Défice de
conhecimento sobre CPP/Formagéo,
Oportunidades de referenciacdo para CPP e
Beneficios da referenciacdo, conforme
exposto na tabela infra (Tabela 1).
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Tabela 1 — Andlise de Artigos por Categorias

Categorias Artigos

- A3: “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests
and Recommendations”

- A4: “Palliative care consultation in pediatric oncology”

» Atitudes dos | - A6: “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative
profissionais face aos | or Hospice Care”
CPP/ crencas - A7: “Predictors of Late Palliative Care Referral in Children

with Cancer”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral
Practices in Pediatric Oncology: A Large 5-year
Retrospective Audit”

- A11: “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric
Oncology”

- A12: “Underlying barriers to referral to paediatric palliative
care services: Knowledge and attitudes of health care
professionals in a paediatric tertiary care centre in the
United Kingdom”

- A1: “Defining palliative opportunities in pediatric patients
with bone and soft tissue sarcomas”

- A2: “Does referral to specialist paediatric palliative care
services reduce hospital admissions in oncology patients
at the end of life?”

- A3: “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests

* Oportunidades de | and Recommendations”
referenciacéo para | - A4: “Palliative care consultation in pediatric oncology”
CPP - Ab: “Patients requiring pediatric palliative care for

advanced heart disease in France: A descriptive study”

- A6: “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative
or Hospice Care”

- A8: “Prevalence of specialised palliative care consultation
for eligible children within a paediatric cardiac ICU”

- A9: “Screening Criteria Improve Access to Palliative Care
in the PICU”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral
Practices in Pediatric Oncology: A Large 5-year
Retrospective Audit”

- A11: “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric
Oncology”

- A12: “Underlying barriers to referral to paediatric palliative
care services: Knowledge and attitudes of health care
professionals in a paediatric tertiary care centre in the
United Kingdom”

- A13: “When and why do neonatal and pediatric critical
care physicians consult palliative care?”

- A3: “Inpatient Pediatric Palliative Care Consult Requests
and Recommendations”

- A6: “Predictors of Intention to Refer to Pediatric Palliative
or Hospice Care”
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+ Conhecimento sobre | - A8: “Prevalence of specialised palliative care consultation
CPP for eligible children within a paediatric cardiac ICU”

- A10: “Specialist Pediatric Palliative Care Referral

Practices in Pediatric Oncology: A Large 5-year

Retrospective Audit”

- A11: “Triggers for Palliative Care Referral in Pediatric
Oncology”

- A12: “Underlying barriers to referral to paediatric palliative
care services: Knowledge and attitudes of health care
professionals in a paediatric tertiary care centre in the
United Kingdom”

- A13: “When and why do neonatal and pediatric critical

care physicians consult palliative care?”

No que concerne aos estudos analisados,
92,3% (12 estudos) reportam as
oportunidades de referenciacdo da crianca
para os CPP, 53,8% (7estudos) destacam o
conhecimento dos profissionais de saude
sobre os CPP, 46,1% (6 estudos) mencionam
as atitudes e crencas dos profissionais face ao
CPP e 46,1% (6 estudos) referem as
oportunidades e  beneficios para a
referenciacdo da crianca em CPP.

4. DISCUSSAO
Com a RIL realizada pretendeu-se identificar
producdo cientifica relativa a tematica da
referenciagdo em CP, com a finalidade de
definir intervencdes do Enfermeiro
Especialista em Saude Infantil e Pediatrica na
referenciagcéo da crianca em CP.

Assim para uma melhor compreensdo dos
resultados, organizamos a sua discussao
pelas categorias previamente definidas.

e Crencas e atitudes dos
profissionais de saude face aos
CPP

No que se refere a categoria Crengas e
atitudes dos profissionais de saude face aos
CPP, Carter et al. (2021), Johnston &
Vadeboncouer (2012), Conner & Uddin (2016),
Kaye et al. (2018),Ghoshal et al. (2016),
Cuviello et al. (2021) e Twamley et al. (2013)
demonstram que a associa¢ao negativa que 0s
profissionais fazem entre CP e morte é um
fator relevante para o atraso ou a nao
referenciacdo para CPP. Carter et al. (2021),
salientam como barreiras para a referenciagao
precoce: a percecdo dos profissionais de
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salde de que a familia ndo se encontra
preparada para reconhecer a doenca como
uma condicdo ameacadora de vida, assim
como o sentimento de que a familia perceciona
o facto de se falar sobre CPP como desistir do
doente. As caracteristicas pessoais dos
enfermeiros, o seu nivel de conforto ao cuidar
de criancas em fim de vida e a sua
espiritualidade podem influenciar a intencéo
de referenciar, bem como o momento em que
referenciam (Conner & Uddin, 2016; Cuviello
et al., 2021).

A maioria das criancas em CPP sé&o
referenciados num estado avancado da
doenga, apos vérias tentativas de tratamento
curativo, o que pode estar associada a
relutancia da familia relativamente aos CPP e
do facto dos profissionais de salde sentirem
que estdo a desistir do doente (Ghoshal et al.,
2016; Johnston & Vadeboncoeur, 2021,
Cuviello et al, 2021). Os padrdes de
referenciagdo podem ser influenciados por
varios fatores incluindo a pratica individual do
profissional de salde e as definicdes pessoais
de CPP (Cuviello et al., 2021).

Kaye et al. (2018) referem que identificar os
atributos associados a um envolvimento tardio
de CPP nos cuidados a criangas com cancro é
0 primeiro passo para o desenvolvimento de
intervencbes direcionadas a melhorar o
acesso a CPP a todas as criancas/ jovens e
familias elegiveis para tal.

Conner & Uddin (2016) e Ghoshal et al. (2016)
sugerem a importancia da educacao continua
dos profissionais de salde como intervengéo
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para melhorar a atitude dos profissionais de
salde face aos CPP. Também Cuviello et al.
(2021), salientam que uma potencial solucdo
para aumentar as referenciacdes das criancas
em CPP passa pela implementacdo de um
sistema informatico de saude de forma a
remover o viés do profissional de salde, a
utilizag@o de uma ferramenta de referenciagéo
padronizada.

Oportunidades de
para CPP

referenciacéo

No que diz respeito as oportunidades e
beneficios da referenciacdo para CPP, a
referenciagdo deve ser iniciada quando se
reconhece a gravidade da doenga e ndo no fim
de vida (Ebelhar et al., 2020; Fraser et al.,
2013; Carter et al.,, 2021; Johnston &
Vadeboncouer, 2012; La Fay et al.,, 2021;
Conner & Uddin, 2016, Delgado-Corcoran et
al., 2021; Lutmer et al., 2016, Ghoshal et al.,
2016, Cuviello et al., 2021). O diagnéstico de
uma doenca grave, com risco de vida, assume-
se como um aspeto devastador tanto para a
criangca ou jovem como para a familia e, por
isso, os profissionais de salude devem
identificar e providenciar precocemente as
oportunidades de referenciacdo para CPP
(Justo da Silva et al.,, 2022; Ebelhar et al.,
2020).

Existem inimeras  oportunidades de
referenciacdo perdidas pelos enfermeiros,
uma vez que referenciam tardiamente as
criancas (Carter et al.,, 2021; Johnston &
Vadeboncoeur, 2012; Kaye et al., 2018;
Delgado-Corcoran et al., 2021; Ghoshal et al.,
2016).

Referenciar a crianca/jovem para CPP numa
fase avancada do trajeto da doenca limita a
capacidade da equipa para criar uma ligagédo
de longo prazo com a familia durante toda a
trajetoria da doenca, de forma a assegurar que
os valores, desejos e 0 plano individual de
cuidados sédo respeitados (Delgado-Corcoran
et al., 2021). Para assegurar a prestacdo de
CP de qualidade, é necessario incidir sobre os
critérios de elegibilidade e formar os
profissionais de salde a cerca dos mesmos
(Ebelhar et al., 2020; Carter et al., 2021;
Johnston & Vadeboncoeur, 2012; Kaye et al.,
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2018; Delgado-Corcoran et al., 2021; Ghoshal
et al., 2016).

Delgado-Corcoran et al. (2021), Lutmer et al.
(2016) e Cuviello et al. (2021) defendem que
existe  potencial para aumentar as
referenciacbes para CPP através da utilizagéo
de uma triagem padronizada, utilizando
critérios pré-selecionados que
automaticamente identificam as criangas e
jovens. Esta estratégia é corroborada outros
autores que salientam a importancia da
utilizacdo de uma checklist para triar criangas
com necessidades paliativas (Humphrey et al.,
2019).

A avaliacdo e monitoriza¢éo das necessidades
paliativas com recurso a instrumentos, mais
concretamente, escalas, validados para a
populacdo pediatrica, permite melhorar os
servicos prestados, identificar e priorizar
problemas e minimizar variacbes na
identificacdo e avaliacéo das necessidades de
cada crianca (Harrop & Edwards 2013;
Bernardo et al., 2016). A escala PaPaS
(Paediatric Palliative Screening Scale) permite
identificar as criancas/jovens que poderédo
beneficiar de CPP e desta forma, facilitar a sua
referenciacédo (Bergstraesser et al., 2014).

e Conhecimento sobre CPP

Cuidar de criancas e jovens com doenga
cronica complexa, limitante ou ameacadora de
vida € uma tarefa desafiante, pelo que a
formagéo e educacéo sdo indispensaveis para
a tomada de decisé@o nos cuidados de saude
prestados.

Carter et al. (2021), Conner e Uddin (2016),
Delgado-Corcoran et al. (2021), Ghoshal et al.
(2016), Cuviello et al. (2021), Twamley et al.
(2013) e Richards et al. (2018) salientam que
a formacgéo dos profissionais de salde, assim
como o conforto que sentem em abordar
assuntos relacionados com os CPP e a gestao
de sintomas influenciam a referenciacao.

Os padrdes de referenciagdo  sao
influenciados por varios fatores, incluindo as
definicbes e conhecimentos pessoais de CPP
(Cuviello et al (2021). Os profissionais de
salde nem sempre tém capacidade de
explorar os desejos da familia devido a sua
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lacuna de conhecimento sobre CPP (Richards
et al., 2018).

Torna-se desafiante quebrar este ciclo de
baixo ndmero de referenciagbes e
variabilidade na referenciacéo, sugerindo-se a
formagdo dos profissionais como uma
estratégia de valorizacéo e superacdo pessoal
e profissional, com vista ao desenvolvimento
de cuidados apropriados, que
indubitavelmente se vao refletir na melhoria da
gualidade de vida da crianga/jovem com
doengca cronica complexa, limitante ou
ameagcadora de vida, e da familia (Richards et
al., 2018; Cuviello et al., 2021; Ghoshal et al.,
2016; Delgado-Corcoran et al., 2021; Conner
& Uddin, 20186).

e Beneficios da referenciacdo para

CPP

No que diz respeito aos beneficios da
referenciacdo para CPP, estdo associadas a
uma menor percentagem de admissfes
hospitalares, pelo que o seu encaminhamento
precoce tem potenciais beneficios para a
crianca e familia ao nivel pessoal, social e
econdmicos (Fraser et al, 2013). O
envolvimento precoce das equipas de CPP
pode ajudar as familias a lidar com decisfes
complexas e evitar intervengdes dispendiosas
e uma melhoria da qualidade de vida da
crianca/jovem e respetiva familia (La Fay et al.,
2021).

O CPP tem melhores resultados quando
integrado com os cuidados ativos com vista ao
tratamento, desde o inicio da trajetéria da
doenca (Delgado-Corcoran et al., 2021;
Trowbridge el al., 2018; Keele et al.; 2013).

Ghoshal et al. (2016) e Richards et al. (2018)
referem que os doentes referenciados, obtém
mais apoios em fim de vida, uma vez que as
equipas de CPP funcionam como pontes de
comunicacao entre as equipas médicas e as
familias, assim como ajudam a encontrar
alternativas para ir de encontro dos seus
desejos e necessidade.

5. CONCLUSAO
A realizacdo desta RIL evidenciou que a
referenciagcdo da crianca/ jovem e familia para
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os CPP tende a néo ocorrer ou a verificar-se
numa fase avancada do processo da doencga.

Os resultados encontrados salientam que a
compreensdo e consequente aplicacdo da
filosofia de cuidados paliativos pelos
profissionais de saude, possibilita a
crianga/jovem e familia a oportunidade de
enfrentar a doenca com maior qualidade de
vida. A morte em Pediatria continua a ocorrer
predominantemente em ambiente hospitalar e
em contexto de grande agressividade
terapéutica. Adicionalmente, muitos dos
profissionais que trabalham na area de
pediatria sentem-se pouco confortaveis no
acompanhamento de criancas em situacdo de
doenga progressiva ou terminal e a sua
formacéo nesta area é, ainda insuficiente.

Os CPP requerem uma abordagem hoalistica,
individualizada, proativa, sendo uma area
especializada de cuidados, que coloca o seu
foco de atencdo na vida da crianca/jovem e da
sua familia.

Este estudo surge assim, da necessidade de
identificar o papel do enfermeiro especialista
na referenciacdo da crianca e familia para
cuidados paliativos. Desta forma,
compreendemos que sao varios os fatores que
contribuem para uma referenciagdo tardia,
nomeadamente as crencas e atitudes dos
profissionais de saude relativamente aos CPP,
a auséncia de conhecimento do que sao
efetivamente os CCP e do seu beneficio,
sendo por vezes perdidas oportunidades de
referenciagéo.

Torna-se fundamental que o EESIP identifique
estratégias de atuacdo que, por um lado,
avaliem as criancas/jovens e respetivas
familias que beneficiariam de CPP e, por outro,
estabelecam programas de educacgdo sobre
CPP para os profissionais de salde em
pediatria, uma vez que a falta de formacao
destes constitui um fator limitante no
desenvolvimento destes cuidados.
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