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Development and validation of playful-instructional material for children
with acute lymphoblastic leukemia in a hospital and palliative care setting.

Giovani Silva', Cania Torres?, Fernanda Carvalho2 Paula Sousa?
'Universidade Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre, Ric Grande do Sul, Brasil; 2Escola Superior de Enfermagem, Universidade do Porto

Background

Childhood cancer, especially acute lymphoblastic leukemia (ALL), presents emotional and comprehension challenges
to the child and their family, requiring playful resources that facilitate coping and adherence to treatment. Instructional
materials with accessible language and visual appeal can promote dialogue, reduce anxiety, and support care practices
in pediatric oncology and palliative care.

Aim: To develop and validate a playful -instructional material in the form of an illustrated story aimed at hospitalized
children with ALL (Acute Lymphoblastic Leukemia), integrating principles of empathetic communication and
emotional support into pediatric palliative care.

Methods

Comparative, cross-sectional pilot study
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Results

Five thematic materials were created addressing gastrointestinal disorders, hemorrhagic cystitis, self-
esteem and alopecia, catheter infection risk, and bone pain. The overall CVI (Content Validity
Index) ranged from 0.78 to 0.87. The judges' suggestions resulted in adjustments to language,

clarity, and empathy, without loss of essential content. The material proved suitable for hospital
settings and use in specific contexts such as palliative care, promoting understanding and comfort.
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Conclusion and Implications for Pediatric Palliative Care

The validated material proved effective as a playful and educational resource to support children
with ALL in a hospital setting, promoting therapeutic communication and self-care. Further
validation with the target audience and broader cultural adaptation are recommended.
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Educational Augmented Reality Game for Children with Leukemia:
Effects on Literacy, Engagement, and Palliative Care

Giovani Silva', Cania Torres?, Fernanda Carvalho2 Paula Sousa?
'Universidade Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre, Ric Grande do Sul, Brasil; E scola Superior de Enfermagem, Universidade do Porto

Background

Children undergoing cancer treatment and receiving palliative care often face gaps in understanding the health-disease
process, which can lead to fear, anxiety, and reduced adherence to treatment. Educational tools based on augmented
reality (AR) and interactive storytelling offer a promising resource to promote health literacy, emotional engagement,
and positive coping in the face of illness.

Aim: To develop and evaluate an educational game in AR for children with acute lymphoblastic leukemia (ALL),
analyzing its effects on health literacy. play engagement, and perception of care in oncological and palliative care
contexts.

Methods

Comparative, cross-sectional pilot study
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Results

The groups showed homogeneity regarding age and sex. Global literacy was similar between groups
(p=0.666), but the "feeding" domain showed lower performance among hospitalized children
(p=0.040). Engagement was higher in groups with direct clinical contact, especially in aspects of
motivation, immersion, and cooperation. A higher emotional burden was observed among
hospitalized children, suggesting an affective impact of the context on their illness, which may have
positive implications for children in palliative care settings.

Conclusion and Implications for Pediatric Palliative Care

The game has demonstrated educational and therapeutic potential in pediatric oncology, promoting
understanding and engagement in children with ALL (Acute Lymphoblastic Leukemia), which can
be a way to aid in their understanding process in palliative care settings. Adapting sensitive content
and adjusting the interface can optimize the emotional and pedagogical experience.
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Nurses’ Experiences of Caring for Children with Cancer
Descriptive phenomenological study

CaniaTorres', Giovani Silva2, Fernanda Carvalho?, Paula Sousa’
"Escola Superior de Enfermagem, Universidade do Porto; 2Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil

Background
Childhood cancer involves complex care needs affecting children, families and healthcare professionals !.
Pediatric oncology nurses provide continuous relational care throughout the illness trajectory, including
situations where palliative care becomes essential 2. However, little is known about how nurses experience

caring for children with life-threatening illness in everyday practice 3.
Aim: To explore hospital nurses’ lived experiences of caring for children with cancer.

Methods

Descriptive phenomenological study

Data collection Data analysis Ethics

In-depth semi- . \. Phenomenological Ethical approval
structured /S analysis following obtained(14/CE-
interviews. / Giorgi’s* method. / IPSN/2024).

Results

Analysis revealed four interconnected constituents describing nurses’ lived experience of caring for
children with cancer.

Participants
Hospital nurses
caring for children
with cancer (n = 11)

Emotional regulation

Sadness
Anguish Complex communication
Injustice Time pressure Clinical
Empathy . . Instability Bereavement
Relational Practice
Caring Demands
Emotional Work
in Pediatric Oncology Nursing
Meaning & Self-
Professional regulation N
Recognition from children Confirmation Protective Gistancing
Acceptance
Parental acknowledgement .
: Reframing fear
Treatment effectiveness : ;
: : Gratitude for life
Discharge/homecoming
Fear for loved ones

Conclusion and Implications for Pediatric Palliative Care

Caring for children with cancer requires sustained emotional work. Supporting nurses through
communication training and organizational conditions is essential to maintain compassionate

pediatric palliative care.
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CONTRIBUTOS DAS INTERVENCOES DIRIGIDAS AS NECESSIDADES DOS
PAIS/CUIDADORES DE CRIANGAS E ADOLESCENTES COM VENTILACAO

MECANICA DOMICILIARIA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Franga', Ana; Sapeta?, Ana Paula; Ribeiro®, Olga.
'Instituto de Ciéncias Abel Salazar- Universidade do Porto, “Escola Superior de Satide Dr. Lopes Dias- Instituto Politécnico de
Castelo Branco; *Escola Superior de Enfermagem do Porto- Universidade do Porto

Introducao

A Ventilacao Mecanica Domicilidria em pediatria é uma realidade que permite aumentar a longevidade da crianga/adolescente com
doenca cronica complexa, permite a permanéncia no domicilio e a incluso na escola. O estudo pretende analisar a evidéncia existente
sobre os contributos dasintervengdes dirigidas asnecessidades dos pais/cuidadores de criancas e adolescentes com ventilacdo mecanica
domiciliaria em Cuidados Paliativos,

Metodologia I s

* Revisdo sistematica de métodos mistos (joanna Briggs Institute). = e - ]
b 4

* Protocolo PRISMA-P; pesquisa em bases de dados (Abril 2023). CGC——— V[ ]
v

* Anilise tematica com agregagio por sentido/significado e

consenso entre doisrevisores.

. . L. Resultados

Tabela 1: Dimensao e Resultados Principais
Dimensio Resultados Principais
Qualidade de Vida {QdV) Menor que em familias saudaveis; preferéncia pelo domicilio apesar do impacto negativo. ES, E7
Saude do Cuidador 25% dos paiscominsonia grave; maes com maior sobrecarga fisica e cognitiva. ES, E13
Programas de Apoio Apoio estruturado (6 meses) reduz ansiedade, cargafinanceira e melhora tempo parental. E3
Adaptacdo Longitudinal Doencas neuromusculares: boa adaptac3o e resiliéncia alongo prazo (menor stress). ES, ES
Suporteaocs Irmaos Necessidade de proteger a rotina dosirmdos e fortalecer lacos emocionais. E12
Contexto Social <15znos: Necessidade de apoio doméstico; 2 15 anos: Necessidade de apoio social. E12

Tabela 2: Requisitos para a Transicdo e Organizacdo de Cuidados

Requisito de Transicio Es pecifica gbes Técnicas e Consensos
Treino de Cuidadores Necessarios 14 dias de educacdo/treino em intemamento; presenca de 2 cuidadores. E1, E4
Estabilidade Qlinica 2 semanas sem alteracbes nos parametros de ventilacSo antesdaalta. E4
Apoio Domicilidrio Necessidade critica de enfermagem e reabilitacdo; identificado défice generalizado. E1, E6
Complexidade (VM) Ventilac3o Invasiva aumentarisco de internamento n3o programado facea VNI E1
Cuidados Paliativos Componente essencial na AME 1; envolvimento total dos pais nasdecisdes. E6
Comunicaga o Familiar Importancia do entendimento comum da doenca para redwzir sobrecarga. E11

Discussao e Conclusdes

1. O Paradoxo da Sobrevivéncia e Adaptacao

Embora a Qualidade de Vida (QdV) familiar possa ser afetada negativamente pela sobrecarga, existe uma preferéncia inequivoca dos
pais pelo cuidado no domicilio, o que reforga a necessidade de sistemas de apoio robustos.

2. Pilares da Transicao Segura

O sucesso da transigao hospital-domicilio assentaem consensos clinicos fundamentais que devem ser integrados em programas
estruturados:

*Estabilidade Clinica: Auséncia de alteracoes nos parémetros ventilatorios por 14 dias antes da alta.

*Capacitacao: Presencaobrigatoria de dois cuidadores treinados em competéncias técnicas.

*Continuidade de Cuidados: A enfermagem domiciliaria € o recurso mais valorizado, mas também o que apresenta maior défice na
pratica atual.

3. Modelo de Suporte Centrado na Familia

A promocao da QdV e docoping familiar depende de uma abordagem multidisciplinar e intersectorial focada em:

*Promocao de Lacgos: Fortalecimento das relagoes emocionais entre todos os membros da familia.

*Foco nos Irmaos: Protecao do quotidiano e das necessidades especificas das outras criangas da casa.

*Comunicacao: Promocao de um entendimento comum da doenca para reduzir a sobrecarga e facilitar o descanso do cuidador.

Conclusao
O sucesso da ventilagcao domiciliaria pediatrica e, cuidados paliativos, transcende a estabilidade técnica; depende da [OF 0]

simbiose entre a capacitagao parental, o apoio especializado na comunidade e a preservagao da ecologiafamiliar. @ G
L%
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Lisa Teresa Moreira', Ana Alexandre?, Citia Martins?, Cristina Francisco', Fatima Lima', Jovana Bjelanovic'.

' Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos — Barlavento, Unidade Local de Saude (ULS) do Algarve

* Equipa de Apoio Psicossocial da ULS Algarve

Cuidados

Pedidtricos promovem cuidados ativos e

Introdugao: Os Paliativos
totais a todos os utentes em idade pediatrica
que vivem com uma doenca cronic,
complexa, limitante e fou ameagadora da vida
com o proposito de melhorar a qualidade de
vida e proporcionar suporte, mediante uma
abordagem holistica. Quando prestados no
domicilio possibilitam, ainda, a manutencio

da vida familiar, promovendo as relacoes

Palavras-chave: "Pediatric’, "Palliative Care”, "Home Care Services”, "“Community”

Enquadramento: A escassez de Equipas Domiciliarias de Suporte
em Cuidados Paliativos Pediatricos tem criado a necessidade de se
estabelecer parcerias com as Equipas Comunitdrias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), de modo a respeitar os desejos
referentes ao local de preferéncia de cuidados e fou morte.

As ECSCP de adultos (recetoras), pela maior complexidade e
especificidade dos cuidados a prestar a criangas/adolescentes,
enfrentam desafios aaescidos. Apesar de todos os elementos da
equipa terem, pelo menos, formacio bdsica em cuidados paliativos

sociais entre pares e familia e diminuindo a

ansiedade da crianga/adolescente.

pediatricos, aaescem,

ainda assim, limitacées associadas 2

experiéncia no seu acompanhamento.

Descrigdo: Explorar os desafios sentidos pela equipa interdisciplinar no acompanhamento de trés adolescentes com

doenca oncoldgica.

Caso 1: d‘. 15 anos
Familia nuclear.
Neuroblastoma.

- Descontrolo de sintomas

- Necessidade de apoios sodais

- Resisténcia ac apoio
médico/enfermagem da ECSCP

- Mitos em relagio a Cuidados Paliativos
(cp)

- Apoiona gestiodas AVD'se
interesses /hobbies face as limitagdes
causadas pelo contexto de doenca

Admissioem 2021,
Acompanhamento: 2 anos e 4 meses.
Obito no domicilia.

Caso 2: Q 15anos
Familia alargada.
Rabdomiossarcoma.

Alteragio daimagem corporal
Descontrolo de sintomas
Necessidade de apoios sodais
Necessidade de intervengio no cateter
venoso central pediatrico
Resisténcia geral a0 apoio da ECSCP
Mitos em relagio a CP
Sentimentos de tristeza azanga
permanentss
Adesio parrial 3 terapéutia
12 Admissioem 2024
Acompanhamento: 1 més e 26 dias.
22 Admissioem 2024
Acompanhamento: 1 més e 15 dias.
Obito no Hospital loal

Caso2: 9, 16anos
Familia avo e neta.
Astrocitoma.

Jovem com sindrome depressivo e
mutismo

Historia de abandono parental
Isolamento familiar (fraca rede de
suports)

Alteragio daimagem corporal
Descontrolo de sintomas
Necessidade de apoios sodais
Sentimentos de revolta e zanga
recomrentes

Admissioem 2024,
Acompanhamento: 2 meses e 22 dias.
Obito no Hospital loal

- Estabelecimento da relagdo terapéutica de confianga com a
Equipa

- Dificuldade em apoiar/intervir em pleno. A equipa sentiu que
podia ter um alcance maior, vendo-se num papel de
retaguarda.

- Descentralizagao dos cuidados do contexto hospitalar, onde
fizeram toda a trajetdria de doenca/tratamento, e também
pelo facto do contexto hospitalar representar um local de
esperanca e tratamento dirigide a doenca.

- Importancia da adaptagio da comunicagio ao estadio de
desenvolvimento e maturidade (sem infantilizar).

- Ajuste as diferentes necessidades e dinamicas familiares
{com maior complexidade comparativamente ac adulto).

- Dificuldade em ndo projetar as vivéncias profissionais paraa
esfera pessocal e gestido da sobrecarga emocional dos
profissionais.

- Situagdes de maior complexidade (jovens em fase de
construgdo da propria identidade, alteracdo de rotinas, vida
social).

Consideragoes finais: O acompanhamento destestrés adolescentes pela Equipa Comunitaria de

Suporte em Cuidados Paliativos trouxe novos desafios que se prenderam com a adequagio de

técnicas, adaptacio da comunicacio, ajuste 3s necessidades e dindmicas familiares, e Bibliografia
descentralizagio dos cuidados do contexto hospitalar, local de referéncia onde ja estava [='94(s]
estabelecida uma relacdo de confianca. Todos estes desafios e exigéncias impuseram constante &

crescimento e evolugio, contribuindo para o desenvolvimento da equipa e dos seus profissionais.
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Acompanhamento domiciliario em Cuidados Paliativos Pediatricos
Relato de caso de uma adolescente com osteossarcoma avangado

Inés Candeias', Marisa Coelho!, Carina Cruz?, lvo Ribeiro®, Catarina Sousa?, Isabel Azevedo®, Joana Pereira Mendes®

f - Servigo de Pediotria, ULS Braga | 2 - Equipa de Cuidados Continuados Integrados da Unidade de Cuidodo s na Comunidade de Vila Verde, ULS Braga |3 - Servigo Integrado
de Cuidados Paliativos, ULS Braga | 4 - Servigo de Oncologia Pediatrica, |PO Porto | 5- Equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos do Servigo de Pediatria da ULS Braga
12 autora: Inés Candeias | email: inesdc 12@gmail.com | Telefone: 917753621

Introducao

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) promovem a qualidade de vida da crianca/adolescente com doenca
cronica complexa e dafamilia, através do controlo sintomatico, apoio emocional, social e espiritual.

A sua integracao precoce facilita decisoes alinhadas com os valores familiares.

Enquadramento
Adolescente de 13 anos

D
%

[\

Osteossarcoma de alto grau do fémur direito (aos 10 anos) com progressao ﬂ
multifocal ossea e pulmonar.

% ;' :;\e}

A referenciacdo, com doenca refrataria, sob quimioterapia paliativa, infecdo de
partes moles, exposicao daprotese femoral e dor nao controlada.

Desafios e gestao sintomas Suporte Domiciliario
Sionsaiologia Complee Multidisciplinar
8)— % ’ @ Progress3o da
(i) doenca oncologica ECClda
Dor niio controlada Astenia Néuseas uccC de
- Conspiragao do siléncio Cuidados Vila Verde A
- Fé crista muito presente Paliativos P n;:. Z togla
Obstipagio  Alteragdes do sono Pediatricos ST
(ULS Braga) @ (IPO Porto)
Tomada de decisoes partilhada
Domicilio
Controlo da Dor N3 bats =
Adesao terapéutica - Morfina N . ase
SRR Capacitacaoe relacao Respeito pelas preferéncias da
(tentativa rotacao opidides) %
z : % terapéutica adolescente e da sua familia
Apoio emocional/espiritual e > .
Diminuigao polimedicacao
Controlo da Infegio Liberalizacdo da dieta Fim de vida com
Cuidados de penso T - . - D'Ef;fa_m?l_ -
SWItChATB POpara EV oniroio ﬂ- ispneia ( 0f € no miciuo, de
DIB no domicilio Morfina onatEauiag
Oxigenoterapia suplementar consciente, rodeada pela
Ventoinha familia nuclear e apoiada
Controlodo Sono pelas equipas de saltde.
Higiene do sono : R =
Anemia-Nao transfusao
Controlo da dor & el
Ao cciibinllaraoconal Estabilidade hemodinamica Cuidados até e para além da morte
Deslocacao ao Hospital Apoio no luto
Progressao oncologica Dor '; defs'lt_.’c:t;ao
Etoposido oral —até quando? oletlninh Legado da adolescente
Doacao de brinquedos a criangas
Necessidades emocionais e espirituais desfavorecidas
Conferéncias familiares Distribuicao sopa e pao aos sem abrigo

Plano Antecipado Cuidados

Discussao

v' O acompanhamento compassivo das equipas é determinante para aliviar o sofrimento e apoiar decisoes
dificeis.

v Este caso demonstra que a articulagao entre cuidados hospitalares e comunitérios é fundamental, permitindo

nao so controlar sintomas, mas também devolver autonomia, promover vinculos e criar espagco para
despedidas com significado.

v Investir nestes cuidados é investir em dignidade e presenca, mesmo quando a cura ja nao é possivel.
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Avaliacao dos Conhecimento sobre Cuidados Paliativos nos
Profissionais de Saude de um Hospital Terciario e Universitario

Anabei Banderra, Ana Franga, isatel Mazxinaes, F35ma Couta, Teresa Corea, Luisa Caxdas, Shvia Madusesa, Carmen Catvaing, Ana Lica Cardoza

Introdugao

O sucesso na prestacao de Cuidados Paliativos as familias com criancas com doenca cronica complexa depende
do conhecimento, atitudes e competéncias de todos os profissionais de saide envolvidos. Neste contexto, torna-

se importante avaliar os conhecimentos dos profissionais de saide no sentido de motivar para o tema e incentivar
acoes formativas.

Meétodos

A Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos elaborou um estudo observacional e transversal com uma amostra,
nao probabilistica, por conveniéncia de profissionais de saude que trabalham no CMIN-ULSSA. Questionario aplicado online, esteve
disponivel durante 4 meses, em formato Google Forms, enviado atraves dos emails institucionais, anonimo e voluntario; envolvia variaveis
sociodemograficas; de formagao profissional e Conhecimentos sobre cuidados paliativos usando o instrumento especifico Palliative Care
Knowledge Test (PCKT) traduzido em lingua portuguesa.

Resultados

IDADE DOS PARTICIPANTES

29%

Foramenviados: 33%

152 emails para os profissionais medicos -obtivemos 40respostas -26%

21%

56 emails para profissionais de enfermagem- obtivemos 12respostas-33%

A media de idades foi de 45 anos, com 34% com mais de 55 anos.

avora ’ P 25a35 35a45
A maioria era do genero feminino 84%. B0

Formacao profissional em cuidados paliativos:

Contacto com a area de cuidados
paliativos:

Presente em 15 profissionais (ou seja 28,8% das respostas; dos quais
88 % com nivel basico)

Nivel de conhecimentos sobre cuidados paliativos: avaliado pelo
Familiares ou amigos em cuidados proprio como insuficiente em 51%; e em 6% como bom.

SRl Competéncia para prestar cuidados paliativos avaliado pelo proprio

68% desconhece a organizacao dos como insuficiente em 53%

Evicaronpwlietivos o Pustuge Consideram fazer formacao em CP: 58%

Media de respostas Mediana de respostas Minimo (%) Maximo (%)
certas (%) certas (%)

Conceito e Ideologia dos Cuidados Paliativos

Cuidados e Abordagem de Sintomas 52,3 52,9 13,7 98

Visao Holistica e Comunicacao 80,5 86 6 100

Processo de Morrer e Luto 87 87,5 73 100

Cuidados Paliativos Pediatricos 74,5 88,8 26 100
Conclusio

Apenas um quarto dos inquiridos demostrou interesse em participar no Inquérito; dos quais 30 % com formagéo
profissional em cuidados paliativos mas maioritariamente com formagao de nivel basico.

A maioria do inquiridos compreende o Conceito e Ideologia dos Cuidados Paliativos assim como a Visao Holisticamas
apresenta dificuldades nos Cuidados e Abordagem de Sintomas. O profissionais mostram um bom conhecimento
sobre o processo de morrer e luto assim como nos Cuidados Paliativos Pediatricos.

A formagao em cuidados paliativos deve ser uma prioridade nos Hospitais Terciarios e Universitarios assim como a
formagao especifica a todos os niveis de formagao preé e pos-graduada. As instituigdes de sande devem investir em
programas de formagao e criar ambientes de aprendizagem das competéncias em cuidados paliativos.

A bt & Sl O heiia & Moors, Abaaiddn. (3a5) T am Bkey o ee iiraladgraroi, aed sl of the Fallai Cam Sive b (uaaruailie for PEACE (FIAC SGl) i B Tin Prmigion n ohe o b (Rin faski) 33
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A realidade dos Cuidados Paliativos Pediatricos num
Hospital Nivel Il

Marisa Coelho’, Inés Candeias’, Joana Pereira Mendes’, Isabel Azevedo’

1- Servico de Pediatriz, Unidade Local deSaudede Braga

INTRODUCAO OBJETIVOS E METODOS

Os cuidados paliativos pediaricos consistem numa abor dagem Caracterizar os doentes, e a sua complexidade, acompanhados
ativa e global da crianca com doenca limitante ou ameacadora pela EIHSCP-P de um hospital nivel Il
de vida desde o diagnastico até e para além da morte. Estudo retrospetivo e analitico ]

Através do acesso aregistos hospitalares, aplicando:

O desenvolvimento de equipas intra-hospitalares de suporte
em cuidados paliativos pedidtricos (EIHSCP-P) é essencial para

acomp anhamento individualizado e coordenado.
TADOS

3ran
RESUL

Escala PedCom: 10 caegorias decomplexidadecronica
Classificacdo ACT: categorizacdo por prognostico

DIAGNOSTICOS CLASSIFICACAO ACT

65 Paralisia cerebral

n total 21 doentes (32,7%)
Média 7 Média 4
especlalidades/doente farmacos/doente
Neuropediatria Le=———=ic] 74% Antiepiléticos LI=——
Med. Fis, e Reabllit. fe=——"—2] 71% Suplementos vitaminicos CRIEED
Pneumclogia 5% Sedativos =
Gastroenterologla 3% Laxantes =D
Genética 7% Anticolinérgicos
Cardiologia Ped. 20% Antiespasmddicos
D. Hereditarias Metab. 14% Analgésicos

NECESSIDADES ESPECIFICAS

Compromisso Psicomotor Educativas Respiratérias
A7 (T2%) com atraso grave 12 doentes ndo frequentam 12 doontes com VNI + 2 com
escola traqueostomia

RESULTADO GLOBAL - ESCALA PEDCOM

95,4%

classificados como Doentes Crénicos Complexos

min. 6 pontuacio mix. 24

CONCLUSAO

e Altacomplexidade, 95,4% pontuam para DoenteCronico Complexo (PedCom = 6,5)
Predominio neuroldgico, diagnostico de paralisia cerebral em 32% e alta prevaléncia de patologias

neurologicasraras
e Grupo 4 da classificacdo ACT dominante

Elevada necessidad e de recursos de saude/hospitalares, 7 especialidades, 4 farmacos e 3 terapias em

media, por doente
e Necessidades especiais em diversos dominios

Grupo 4 ~ Condigdes irreversiveis, 67,7%
COMPromisso grave (n=44)

Grupo 3 — Progressivas, sem opgdes 24,6%
curativas (n=16)
ool

Grupo 2 ~ Morte prematura inevitivel 4,6% (n*3)
(0]

Grupo 1 — Tratamento curativo possivel

Média 3

terapian/doente
5% Fisioterapia | e—— 80%
43% Terapla Ocupacional 68%
29% Terapia da Fala 63%
2%
22%
19%
"%

69% 7,7%

Alimentares Esperanca média de vida
18 doentes (40%) com gastrostomia <12 meses

1 bitos no Wtino ano

Pontuacao £ 6,5 (n=3)
Distrofia M uscular Duchenne
Gama-Sarcoglicanopstia
Parzlisiz Cerebral

BIBUOGRAFA

Limitacao: A escala PedCom ndo esta validada para a populacdo pediatrica portuguesa.



Da complexidade
a oportunidade

16-18 de abril
Coimbra

| Congresso de Cuidados
Paliativos Pediatricos da APCP

NN
\J

EQUIPAS INTRA-HOSPITALARES DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS E
EQUIPAS COMUNITARIAS DE CUIDADOS PALIATIVOS,

UMA ALIANCA EM PROL DAS FAMILIAS
CASOS CLINICOS

Lisa Teresa Moreira', Ana Alexandre?, Catia Martins?, Cristina Francisco', Fatima Lima', Jovana Bjelanovic'.

' Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos — Barlavento, Unidade Local de Saude (ULS) do Algarve
* Equipa de Apoio Psicossocial da ULS Algarve

Palavras-chave: “Pediatric’, "Palliative Care”, "Home Care Services®, “Comm unity”

Introduga
e Enquadramento

Os Cuidados Paliativos Pediatricos visam proporcionar a todos os )
Em Portugal, tal como em outros paises, a

utentes em idade pediatrica que vivem com uma doenca cronica,
complexa, limitante e/ou ameacadora da vida, cuidados ativos

com o intuito de melhorar a qualidade de vida e proporcionar

escassez de EDSCP-P limita a sua acessibilidade.
Como alternativa tém-se vindo a formar
parcerias entre as Equipas Intra-hospitalares de

suporte as suas familias. Estes podem ser prestados num hospital
P P P P Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos

(EIHSCP-P) e as Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) de
adultos, mediante uma estreita articulacgio em

ouna comunidade.
O acompanhamento por Equipas Domicilidrias de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos (EDSCP-P) facilita a transicio

entre o hospital e o domicilio e melhora a experiéncia do cuidar . .
prol destas familias, por forma a respeitar os

em casa. O acompanhamento no domicilio possibilita ainda a emion o ertame e e e

manutencdo da vida familiar, diminui a ansiedade, faclita o L. )
: quanto ao local de preferéncia de cuidados e/ou

convivio com a familia e amigos, e promove a continuidade "
morte.

escolar.

Descricao: Caso 3: @, 15 anos

Familia alargada.
Rabdomiossarcoma,.

Caso 2: 9 16 anos

Familia avo e neta,
Astrocitoma.

Caso 1: @, 15 anos

Familia nuclear.
Neuroblastoma.

Trés adolescentes com
doenca oncologica

Problemas / necessidades que motivaram comportamentos de articulacio
12 Contacto de articulaciao:

Mie desempregada Avo unica cuidadora Apoios financeiros
@ da EIHSCP-P para Apoios financeiros Apoios nos aiidados Descontrolo de sintomas
ECSCP de forma a articaular Deslocagbes e transportes Apoios financeiros Resisténcia ao apoio da ECSCP
partilha de cuidados Mudanga de escola Impossibilidade de desloagio Intervengio no
Ensino adaptado Isolamento e mutismo catetervenoso central pediitrico
Referenciacdo formal da
EIHSCP-P paraa ECSCP, via Comportamentos de articulagio
email com parhlh_a _do - Muilktiplos contactos de - Articulagdo entre o Servigo -.‘.\mmlacao entre o Servico
Plano Avancado Individual articulagio entre o Servico Social (S5) da ECSCP e Social (SS] d“ ECSC_P = EHI.S(.ZP-P
de Cuidados Social (S5) da ECSCP e EHISCP-P para agilizar para agilizar apoios sociais
‘ 1e EHISCP-P parz agilizar apoios sociais = D& E;CSCP oo e E_IlrIS e
7 Informa apoios sociais - Entre a enfermeira da ECSCP para informar da dxﬁmldafle
contacto EIHSCP-P - Entre Assistente Social (AS) e aEIHSCP-Ppara em estabelecer uma relagio
da ECSCP da ECSCP e a escola para atualizaci o do estado clinico REIRREICA T esultando no
coma da data da promover reinsergio escolar - Entre a equipa de Psicologia . teuzr:adP 'zf bt d.a da
faadlia. = 12 visita da ECSCP e do Hospital para BT D S A
amilia melhicrar intervencio no ECSCP, pela ElHSFPafamﬂza.
= = ST - Entre aequipa de
Contactos de articulacio de enfermagem da ECSCP e
acordo com asnecessidades EIHSCP-Ppars

esclarecimento de duividas
No término do seguimento a com procedimentos t8 micos

ECSCP informa a ETHSCP-P Acrescentou beneficios

Suporte Qualidade de vida Conhedmentos e competéncias Manutengio de apoio no huto

Doente - Familia
Equipas (ECSCP e EIHSCP-P)
Outras redes de suporte (Escola)

Consideragoes finais:

O acompanhamento pela ECSCP destes trés adolescentes e das suas familias teria
sido muito mais exigente sem o apoio incondiconal da EIHSCP-P (entidade
referenciadora), demonstrando que um trabalho em equipa multi-institucional é
possivel. A comunicacio e apoio bilateral entre estas equipas, permitiu uma
intervencio dirigida as necessidades multidimensionais da pessoa doente e da EgxE
familia, e 0 empowerment de todos os intervenientes. Bibliografia [yt
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FELICIDADE NO TRABALHO EM PROFISSIONAIS DE SAUDE DE CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS: REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

‘RISE-Health, Escola Superior de Enfermagem, Universidade do Porto, ?Instituto Portugués de

Conceicdo Reisinho?, Sandrina S&?, Patricia Tavares®, & Elisabete Borges’ o HWOPI
Oncologia-Porto, *Hospital Divino Espirito Santo-Agores

INTRODUCAO: Nos cuidados paliativos pediatricos, o contexto de préatica é marcado pelo contacto
continuo com o sofrimento infantil, a finitude da vida e o apoio as familias, exigindo elevados niveis
de envolvimento emocional, relacional e ético por parte dos profissionais de saude. As condigdes de
trabalho e a forma como este é organizado podem, neste contexto, comprometer o bem-estar dos
profissionais, sobretudo quando os riscos psicossociais ndo sdo adequadamente geridos. Contudo, o
exercicio profissional pode também contribuir para a realizagcdo pessoal e profissional. A felicidade no
trabalho tem emergido como um constructo relevante, frequentemente associado a satisfagcdo
profissional, ao bem-estar e ao bem-estar subjetivo. Apesar da elevada exigéncia emocional inerente
aos cuidados paliativos pediatricos, a evidéncia cientifica sobre os niveis de felicidade no trabalho dos
profissionais neste contexto, justifica a realizacdo de uma revisdo de literatura que sistematize o
conhecimento existente.

OBIJETIVOS: Explorar e sintetizar a evidéncia disponivel - - -

g ~ Registos identificados nas bases de
sobre o bem-estar, satisfacdo no trabalho e engagement i
de profissionais de saide que atuam em cuidados (n=45)
paliativos pediatricos. 3
METODOLOGIA: Revisdo integrativa da literatura Regismz:g;:amo‘}aoc’e
com a finalidade de responder & questdo de (n=27)
investigacdo: Quais os fatores associados ao bem-estar, 1
satisfacdo e engagement profissional de profissionais
de satide em cuidados paliativos pediatricos? Triagem por titulo e resumo
Foram utilizados trés dominios que constroem o L=
conceito felicidade no trabalho, para a pesquisa ser mais [l
orientada para compreensdo mais abrangente. - 2
A pesquisa foi conduzida durante o0 més de janeiro de Estudc:ill;)clmdos
2026. em cinco bases de dados: Web of science,
Pubmed, Scopus, Medline Ultimate e Cinahl Ultimate. Figura 1. Diagrama de fluxo

RESULTADOS E DISCUSSAO: Conforme o diagrama de fluxo (Figura 1), dos trés artigos incluidos
salienta-se que a realidade virtual é apresentada como uma ferramenta capaz de proporcionar
momentos de escape, relaxamento e regulagio emocional, através de ambientes imersivos como a
natureza, meditacao guiada (Marinetto et al, 2025). Também Oberholzer e Doolittle (2024) partem da
ideia de que trabalhar com criancas em fim de vida expde os profissionais a elevados niveis de
sofrimento emocional, podendo levar ao burnout. No entanto, fatores positivos - como o
florescimento psicoldgico e a espiritualidade - podem funcionar como mecanismos de protegdo. Por
outro lado, Dala Morgan (2009) estudou as necessidades especificas dos enfermeiros que cuidam de
criancas em fim de vida, identificando fatores que afetam bem-estar, resiliéncia e satisfagdo
profissional.

CONCLUSAO: A reduzida produggo cientifica evidencia a necessidade de investigagio
focada na felicidade no trabalho, como contributo para a promogé@o da saude destes
profissionais e da qualidade dos cuidados prestados. A felicidade no trabalho em
cuidados paliativos pediatricos surge do equilibrio entre mitiga¢io de fatores de risco
(burnout, stresse, sobrecarga) e fortalecimento de fatores protetores (florescimento,

Referéncias:

proposito, suporte, e educacdo). Intervengdes estruturais e inovadoras sdo
fundamentais para sustentar o bem-estar e a satisfagdo profissional.
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DOR INVISIVEL: DORTOTAL NA CRIANGA SEM CAPACIDADE DE COMUNICACAO

Autores: Cristina Pedrosa'; Ana Rita Gomes.!
"Unidade Local de saude da Arrabida: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos.

Palavras-chave: Dor total; dor cronica severa; dor de dificil controlo; dor e incapacidade de comunicacao

Criangcas com doencas neurologicas severas, apresentam frequentemente dor
cronica multifactorial."? Para o adequado controlo da «dor total», € fundamental
X = 3 AT 5 : ¢ s > Social Dor Total  Pricolégica
considerar nao so os factores organicos, como também os emocionais e espirituais,
que potenciam o ciclovicioso da dor cronica. #4

Fishca

Para a avaliacao da dor, ferramentas observacionais (ex.: r-FLACC) sao recomendadas, emboranao captem
integralmente a experiéncia subjetiva .®

A limitacao da capacidade de comunicacao verificada em muitos casos, constitui um desafio acrescido a avaliacao
holistica pretendida e adequado controlo sintomatico. ¢

AT - Identificacao de Reconhecimento
Esta limitacao compromete: A"algar‘??gigg dor eotime e da dimensio
£ emocional espiritual

DESCRICAO COMORBILIDADES EVOLUGAO CLINICA
*Criancga, 10 anos; eDisfagia— gastrostomia; *Dor cronica multifatorial;
sParalisiacerebral (PC) grau *Desnuticao e ma progressao *Dificil controlo sintomatico;
V, tipo tetraparésia ponderal; * Refratariedade parcial a

espastica; *Broncorreia; terapéutica;
*Sequelas de sépsis +AVC] ¢ Infecgoes respiratorias * Desconforto persistente.
eAtraso profundo do recorrentes;
desenvolvimento psicomotor *Obstipacao.
(sem comunicacao verbal);
*Epilepsia refrataria.
Questoes Centrais

* Como avaliardor em criancas sem capacidade de comunicacao verbal?
* Comointegrar dimensoes emocional e espiritual?

* Observacao | indivel
Dorem sFrequente N A estruturada mDI; isé% lrr;r ive
Criangas «Persistente avaliacao o 52‘;%::3\:;;?35 - . :
com PC sMultifactorial exige _ Dimensoes
12 ) » Abordagem . £ ) ;
interdisciplinar "4 mQC_IOH?IS e
o ’ Espirituais®*

A dor crénica em criangas com paralisia cerebral profunda € frequentemente dificil de controlar,
sobretudo naauséncia de comunicacao verbal.

Este caso pretende promover areflexao sobre estratégias de avaliagao e intervengao dirigidas ao
controlo da dor total, reforgando a importéncia de uma abordagem multidimensional e interdisciplinar
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LISBOA

FRANCISCO GENTIL

A UNIDADE NA COMPLEXIDADE

Claudia Constantino!, Susana Figueiras®, Sandra Silva’; Filipa Caseiro!, Mafalda Paiva?, Jodo Brissos?, Sofia Fonseca?, Joana Pereira?, Sénia Fernandes?

{EIHSCPP, SERVICO DE PEDIATRIA, INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DE LISBOA FRANCISCO GENTIL, E.P.E.; 2EIHSCPP, SERVICO DE PEDIATRIA, HOSPITAL D. ESTEFANIA— ULS S. JOSE

INTRODUGAO

Os doentes complexos com multiplas neces-
sidades podem beneficiar do apoio de mais de
uma equipa de suporte em cuidados paliativos.
A articulagao precoce e estruturada entre
equipas intra-hospitalares e comunitarias é
essencial para garantir continuidade, qualidade e
segurangca dos cuidados, particularmente em
contextos de grande fragilidade.

ENQUADRAMENTO/DESCRICAO

Os CP devem estar disponiveis para todas as
pessoas a partir do momento do diagnostico de
risco de vida ou debilidade, o que exige que as
equipas nao se constituam como entidades
isoladas, mas em articulagao eficaz entre servigos.?

Nascimento: f

Crianga

saudavel Atraso do desenvolvimento;

Tetraparesia espastica;
Epilepsia; DVP;

mecanica

e— Alimentagéo por PEG

Rombencefalite Ofslipagao

a Enterovirus

segundo as necessidades:

« Permanéncia do jovem no
domicilio sem necessidade
de internamento hospitalar
durante mais de 10 anos;

_ * Reabilitagao: cinesiterapia

14 anos: respiratoria

Ulcera de

Pressao
~ « Apoios sociais.

* Apoio nas AVD's

* Cuidados de enfermagem
e médicos: realizagao dos
cuidados a UP

15 anos:

Leucemia 5
« Gestdo de casos

« Adaptagdo do tratamento a

estar/condigao do jovem;
« Visitas domiciliarias.

Morte
no domicilio

Controlo sintomatico
Gestdo das expectativas
familiares (visitas diarias)

BIBLIOGRAFIA

Insuficiéncia respiratéria cronica
— traqueostomia e ventilagao

Visitas domiciliarias adaptadas

* Manutengao da dinamica familiar
(frequéncia escolar do irméo,
atividade laboral dos pais...);

* Apoio psicossocial e familiar

« Multiplas conferéncias familiares

expectativa da familiae bem == |

Permanéncia do jovem no domicilio

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos (PEDCP) em Portugal foca-se na articulagé@o entre
equipas hospitalares, comunitarias e cuidados de saude
primarios, garantindo uma cobertura equitativa através da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP). A estratégia
atual (2023-2024) prioriza a integragéo nas Unidades Locais
de Saude (ULS), dotagdo de recursos humanos e suporte
especializado, visando a melhoria da qualidade de vida.!

Neste caso, a articulagdo das varias equipas, foi o pilar para a
qualidade de vida desta familia, durante todo o percurso de
vida da crianga.

)y

" IMPACTO

~ DA

ARTICULAGAO
L B |

Redugio de
internamentos
hospitalares;

Melhoria da Qualidade
de Vida familiar;

JI &

Maior satisfagao \ EI H sc P P
) profissional das equipas H D E

envolvidas; _J

Promogéo do
bem estar familiar;

1L

Morte no domicilio.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este caso evidencia que a prestagdao de
cuidados paliativos pediatricos, centrados nos
valores, desejos e preferéncias da familia, s
foi possivel através de uma articulagdo eficaz
entre diferentes equipas e niveis de cuidados,
sem nunca haver sobreposicao.

o O ftrabalho em rede foi determinante para

assegurar continuidade assistencial, controlo
sintomatico e suporte ao longo do processo de
fim de vida, permithdo que o jovem
permanecesse e falecesse no domicilio, de
forma digna e confortavel.

1. Comisséao Nacional de Cuidados Paliativos (Biénio 2023-2024). Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos 2023-2024. https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/0 1/PEDCP-2023 2024 signed.pdf

2.Comisséo Nacional de Cuidados Paliativos (2021-22)). Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
2021-2022. https://www.ordemenfermeiros.pt/media/24383/pedcp-2021_2022.pdf
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1) INTRODUCAO

Os profissionais de saude enfrentam
desafios emocionais e éticos
relacionados com a exposi¢cao a morte
de doentes.

O luto profissional & pouco
reconhecido e insuficientemente
apoiado pelos pares e instituicoes,

nomeadamente na neonatologia onde
representam eventos pouco
frequentes.

OBJETIVOS

16-18 de abril
Coimbra
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2) METODOS

Tipo de estudo: survey-study transversal
Populagao: Pediatras e enfermeiros da Sala de Partos e
Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais:

Intervencgao: presenca em eventos de morte necnatal;

Outcome: sentimentos, percecoes morais e eticas

relativamente a EMN,;

Analise descritiva e inferencial multivariada, considerando p<0,05.
Aprovado pela Comissao de Etica da ULS de Coimbra (2025-ES|.SF-157)

CONCLUSAO

Os EMN tém impacto

Caraterizar os emocional nos
sentimentos profissionais de satde,
relatados  por que depende da
profissionais Gy 0 circunstancia clinica
de satde apés em que ocorreram,
P grupo profissional e

eventos de
te neonatal s estrutura familiar.
IS % 0 0 A formacgdo em
(EMN); paliativos permite aos
profissionais reduzir o

Avaliar fatores
provocadores de
stress moral e
crencgas pessoais
relativas a morte
neonatal;

o

em Eventos de Morte Neonatal

Maternidade Bissaya Barreto, ULS de Coimbra

receio de decidir, mas
também refletir sobre
as suas crengas,
alinhando a pratica
com os referenciais
legais e éticos que
regem a prestagao de
cuidados.

Inés Silva Costa, Sofia Morais
Servigo de Neonatologia

3) RESULTADOS

62 respostas (27,4% medicos; 72,6% enfermeiros)

87,1% assistiram a eventos de morte neonatal

Tabela 1- Sentimentos reportados por subgrupo profissional e contexto clinico

Redirecionamento de cuidados

BRI \/ccicos N Enfermeiros
(%) N (%)
Desesperanca 1(6,3%) 1(4,2%)
Raiva 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Compaixao 16 (100%) 19 (79,2%)
Ansiedade 3 (18,8%) 5 (20,8%)
Medo 1(6,3%) 3 (12,5%)
Culpa 1(6.3%) 2 (8.3%)
CRENCAS
75,9%

Existe diferenca ética entre
suspender ou limitar cuidados
62,1%

Eutanasia € moralmente diferente
de suspensdo terapéutica

Emergéncia EMERGENCIA:

Médicos mais culpa

Médicos Enfermeiros (p=0,045)
N (%) N (%) Profissionais com filhos
mais raiva (p=0,034) e
0,646 4 (30,8) 6 (22,2%) 0,414 medo (p=0,025).
- 5 (38,5%) 9 (33,3%) 0,75
REDIRECIONAMENTO:
0,041 5 (38,5%) 13 (48,1%) 0,408 Formacao em paliativos
menos desesperan(;a
0,601 9 (69,2%) 23 (85,2%) 0,237 (p=0,018,0%V518,2%).
0,471 4 (30,8%) 6 (22,2%) 0,414
Menor Sofrimento
0,652 7 (53,8%) 6 (22,2%) 0,045 Moral:

Plano de cuidados pré-definido
Prematuridade Extrema
Recém-nascido ¢/ malformag

Formagao em Cuidados Paliativos:

Menor receio em decidir limitacdo ou suspensdo terapéutica (p=0,012);
Menor medo em estar envolvidos em situacdes das quais discordam

eticamente (p=0,018);

e fa]
-l:- B
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Humanizacao em fim de vida em Pediatria:
Experiéncia de uma Equipa Intra Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos Pediatricos

Ana Maia; Odete Ferreira; Silvia Silva; Susana Moutinho .

\ (IPO Porto) )

Introducgao. O final de vida € um momento complexo, nao so pelas emogodes envolvidas, mas
também pelos cuidados e apoio necessarios para criar condigoes seguras e com dignidade .
Todas as criangas em fim de vida e a sua familiatém o direito a escolher onde e como desejam

passar 0os seus momentos finais.

Objetivo. Caracterizar os ultimos dias de vida de criangas acompanhadas por uma EIHSCP-
P de um hospital de referéncia.

Metodologia. Estudo retrospetivo descritivo dos ultimos dias de vida de criangas
acompanhadas pela EIHSCP-P de 2017 até 2022.

( A EIHSCP-P acompanhou 35 criangcas em fim de vida e suas familias. ]

r 2
Local preferido das familias para a
prestacao de cuidados nos 12 Domicilio
ultimos dias de vida 53 Hospital

As 12 familias que optaram As 23 familias que optaram
. < rg o
Hospital Domicilio

[ Motivos sociais -1 \

Local de morte

Dificuldade na gestao dos cuidados no

domicilio-8 Qa 5 Doricitio
\ Outros filhos - 3 ) 15 [ Hospital

/Duragéo média do ultimo internamento: \

/As 15 criangas que morreram no hospital
» Familias que optaram por cuidados em recorreram por:

contexto hospitalar - 13,7 dias
o Dor nao controlada-9

* Familias que optaram por cuidados no o Dispneia-5
\ domicilio- 8,7 dias / e o Vémitos-1 /

O domicilio é, em geral, o local preferido das familias para cuidar das criangas em fim de vida.
No entanto, algumas optam pelo hospital devido a necessidade de cuidados permanentes e
especializados e a escassez de apoio domiciliario. A humanizagao dos cuidados exige o respeito
pelo direito de escolha das familias, com alternativas adequadas, refor¢o do apoio no domicilio
e capacitagao dos pais, por forma a promover o acompanhamento centrado na crianga e na

familia, com conforto, segurancga e dignidade.
Referencias bibliograficas ﬁ
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Praticas de enfermagem na administragao de sedativos e opidides - bases para a
construgao de um protocolo de seguranga em uma unidade de terapia intensiva
pediatrica e neonatal brasileira

Denisse Santos Araujo’, Elisa da Conceigao Rodrigues’, Joana Mendes®, Maria |Isabel Malheiro®

Introdugao: O midazolam e os opioides sao utilizados nos cuidados paliativos
para sedacao, controle dos sintomas refratarios e no fim da vida'? . Sao
medicamentos de alta vigilAncia, com importantes efeitos adversos® sendo
necessario um cuidado e manejo adequado para maior eficacia e seguranca na
terapia.

Identificar as necessidades

i ~ Descrever as praticas da do contexto institucional
Obj etivos: equipe de enfermagem na para construgéo de um
administragdo de sedativos protocolo de seguranga na
e opidides administragao destes
farmacos

Método: Framework i-PARIHS (estudo de implementacao da Ciéncia). Estudo
aprovado pelos Comité de Etica em Pesquisa das instituicoes envolvidas.

- S - PRt LS

"— r rcﬂwﬂndo

Revisoo do estopo Ploto do protocoio” gostor

|
i

Fox reakroda uma Fom D servwobaaa On gestares oo Foram reohzaaos Fovam crsaaos

L = uma versdo phoso teropa Intersiva rreinomentos com o Grupos Ge trabalho
) POTE @ MOROGmEYWS GO PrOtOCOlo Com fornm comndosos o e paro o com o1 entermeiros
S0 Feraihure sobre o 2 DOMe NOS GCTOoN 3 COMP O QruPo e ‘ ‘ ARABGOCED Ao s PONG GlUstes NoN
3 ~ - da Wteroturo Boeranca dos | temo profocolos

DO O

e | = ~ =
B | ||« Y

|

* O protocolo piloto foi escrito com base nos resultados da revisao e os ajustes realizados de
acordo com a rotinainstitucional.

Resultados:

A administracao de opioides e
analgésicos € considerada uma

5 Auséncia de uniformidade
area especialmente complexa, (20 0w e b pterares
frequentemente descrita como B e Falta de registros
desafiadora para praticas seguras, koo
no contexto da gestao de sintomas v porsipsop A
complexos, no fim de vida e na R
sedacao paliativa. @epatagaims -~

Conclusao: A administracao de sedativos e analgésicos € uma area sensivel e
complexa, muito mencionada pela equipa. Embora a equipe adote praticas
seguras, persistem fragilidades relacionadas a padronizagao dos processos, a
comunicagao na transicao do cuidado e a documentacao das agoes, no
manejo destes medicamentos.

1- Emermenra. Dowtoranda em enfemasm da Escola de Enfermagzem Anna Nery, UF RS, Rso de Janera,
Brass.

. =
A H H H - H . &&‘ 2-Doutora. Profe=zom da Escola de Enfarmazem Anna Newy, UFRL Rio de Janauo, Brasit.
Referenclas blbllograflcas’ E' E 3-Commde ivesizosdo Inoagaa & lzrr-‘:.'-'rrenbemlin‘:rm::em de Lishod {CDONUR), Escoty

Supenorde Emammazem, Unversadade de Lebod. Lishoa, Portugal,
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FISIOTERAPIA RESPIRATORIA NOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
RELEVANCIA DO COUGH ASSIST® - REVISAO DE LITERATURA

SoniaFernandes!' ; Fatima Silva' ; Nadia Lourengo ; Sandra Crespo’ ; Vitor Lourengo'
1 - Fisioterapeuta ULS Sao José - Hospital Dona Estefania

INTRODUCAO

Criangas com doenga cronica complexa e limitante da vida, incluindo patologia neuromuscular, apresentam
frequentemente compromisso respiratdrio caracterizado por tosse ineficaz e dificuldade na eliminagdo de
secrecbes. Estes fatores contribuem para infegGes respiratdrias recorrentes, aumento do numero de
internamentos e impacto negativo na sua qualidade de vida. A Fisioterapia assume um papel central no
acompanhamento de criangas em contexto de Cuidados Paliativos Pediatricos, com enfoque no controlo
sintomatico e na promocao do conforto. O Cough Assist ®, ou Mechanical Insuflation-exsuflation (MI-E), tem
sido utilizado na gestdo respiratdria pediatrica, embora a evidéncia no contexto paliativo permanega limitada.

OBJETIVOS

Fazer o levantamento da evidéncia cientifica publicada nos Gltimos seis anos sobre a utilizagdo da MI-E no
ambito da Fisioterapia Pediatrica em Cuidados Paliativos, avaliando os seus efeitos e implicagGes clinicas.

MéTODOS Estudo Populacdo Principais Qualidade
Intervencdo resultados
| idenniicac 30 do csudas 3trawds das boses do dadas |
— Morrow etal Criangas e adultoscom MEE & outras tecnicas Elevada
3 PLANED- 137 -::::-l (2021) dosngas neuromuwxculares podem aumentar o contudo
d B30 -2 L Erudladan” RevisSo Técnicas de aumento da Peak Cough Flow, masa | evidénda
E SCORIS- 3 ."'_:'::;"" Sistematica tosse (incluindo MI-E)vs evidénciaglobal & primaria
» e “Padares outras intervengdes incerta devido & imitada
e heterogenexiade e
A I baixa qualidade dos
tepen estudos induidos
s el
- wsnda e &
dakin
Veldhoen etal Criangas com fraqueza Melhonia daeficaciada | Moderada
] {2020) neur omuscular tosse e da eliminagdo
Ragd o e Estudo dinico ndo | Aplicagio de MI-E como de secregdes; impacto
wocged | | Swees randomizado técnica de fimpeza das vias | positive na funcio
e:::;.. fs) adreas respiratoria
=
# 1 MHE bem tolerada;
i St on e s Edeletal Criangas e adultos com menor nimero de Boz
m‘::::u Loy "f?‘;‘:““" _— ':::::‘:. 2025) doenga neuromuscular infegdes respiratonias
T peetity . P Scoping Review MI-£ enquanto intervencio com necessidade de
na fsiot erapia respirataria intemamento;
I internamentos com
i At o hition menor duragio;
ﬁ:m..“ ] Sabisse || T impacto positivo na
e '::; — e fung3o respiratania
- 1 Pigatto etal. Criangas com AME tipo | A to do vok Maoderad
s A {2021) Medicso dos volumes pulmonar & mehoriada
3 s Estudo piloto pulmonares pré e pos MI-L ventilagso regional apas
‘ =3 e, 200 com recurso a tomografia de | Mg
| : impedincia elétrica (BIT)
Foram incluidos quatro estudos. O uso de MI-E em contexto de Cuidados
A evidéncia indica que a MI-E, quando Paliativos constitui uma ferramenta relevante
prescrita, ajustada e monitorizada pe|0 na Fisioterapia Respiratdria Pediatrica, com
Fisioterapeuta, tem impacto positivo na potencial beneficio na gestdo dos sintomas
fungéo respiratéria, aumentando a respiratérios, com menor n2 de infecles
eficicia da tosse, e controlo de respiratorias e de internamentos.
secregOes, favorecendo a ventilagdo = =
pulmonar e contribuindo  para LIMITACOES/RECOMENDACOES
internamentos com menor duragado.

_ o« idéncis di Y .
Deitacaca 3 importancia dii A evidéncia dnsponn‘e‘e g imitada, com red_uz:do
S . AT ne de estudos pedidtricos e heterogeneidade
individualizagdo dos parametros, da

S 8 T metodoldgica.
avaliagdo continua da resposta clinicae

da it %0 da MLE | lobal Sdo necessarios estudos adicionais
a IQngraQaq 5 3 nf”jnp aa-gona especialmente focados neste contexto, para
de Fisioterapia Respiratoria.

reforcar a evidéncia e orientar a pratica clinica.




	Diapositivo 1
	Diapositivo 2
	Diapositivo 3
	Diapositivo 4
	Diapositivo 5
	Diapositivo 6
	Diapositivo 7
	Diapositivo 8
	Diapositivo 9
	Diapositivo 10
	Diapositivo 11
	Diapositivo 12
	Diapositivo 13
	Diapositivo 14
	Diapositivo 15
	Diapositivo 16
	Diapositivo 17
	Diapositivo 18

