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Resumo

A morte de uma crianc¢a é frequentemente inesperada e é considerada um dos
eventos mais devastadores que podem ocorrer na vida de um pai ou mae. O luto
experienciado pelos pais apds a perda de uma crianca envolve uma variedade de
emoc¢des e constitui um risco de complica¢des no processo de luto. Cada processo de
luto é unico, e é influenciado pelos recursos e redes de apoio, experiéncias de perdas
anteriores e as memaorias que criaram com os filhos durante o internamento.

Os cuidados no luto sdo fundamentais nos cuidados em fim de vida, com o
intuito de minimizar o impacto da perda na vida dos pais. E por isso essencial que a
prestacdo de cuidados de enfermagem no luto seja uma prioridade nos cuidados de
enfermagem especializados.

O presente relatério foi elaborado no ambito do 13° Mestrado em Enfermagem
na Area de Especializacio em Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria e pretende
explanar e sistematizar o percurso formativo que contribuiu para o desenvolvimento de
competéncias de grau de mestre, comuns e especificas de enfermeiro especialista em
enfermagem de saude infantil e pediatria. A base metodoldgica do presente documento
assenta nos métodos pratico e reflexivo e suportado pela teoria do Cuidado Humano de
Jean Watson, pelos pilares do cuidado em pediatria, cuidado centrado na familia e
cuidado ndo traumatico e incorpora o modelo do Trabalho Emocional em Enfermagem
Pediatrica.

A tematica central deste relatério é o luto parental e as interven¢des do
enfermeiro especialista promotoras de um luto sadio e integra 2 objetivos gerais no
ambito do desenvolvimento de competéncias comuns e especificas na prestacao de
cuidados a crianca e familia em situacbes de saude-doenca nos varios contextos de
saude e enquanto facilitador do processo de luto parental. Como atividades
transformadoras e com particulares contributos neste processo evidencio a participacao
no curso de conselheiros do luto, a revisdo scoping realizada e a proposta de

intervencao no luto parental apos a morte.

Palavras-chave: Luto Parental; Intervencdo de Enfermagem; Pais; Cuidados

intensivos neonatais.



Abstract

The death of a child is frequently unexpected, and it is considered one of the
most devastating events that can occur in a parent’s life. The grief experienced by
parents, after the loss of a child, encompasses a variety of emotions that represent a
risk to the bereavement process. Each grief process is unique, and it is influenced by the
parent’s resources and support systems, previous loss experiences and the memories
created with the child, during the hospitalization period.

Bereavement care is crucial, during end-of-life care, and its main purpose is to
minimize the impact of the parents loss. For this reason, it is vital that bereavement care
is seen as a priority in a specialized nursing care setting.

This report was written in the context of the 13™ master’s in child health and
Pediatric Nursing and its main goal is to explain and structure the learning process that
contributed to the acquisition of general and specific skills of the Child Health and
Pediatrics Specialist Nurse.

The methodologies that serve as base for this report are the practical and
reflexive methods, supported by Jean Watson's Theory of Human Caring, the pillars of
Pediatric Care, the family centred care and the trauma informed care. Also, this report
incorporates the Emotional Labor Model in Pediatric Nursing.

The core theme of this report is parental grief and the specialist nursing
interventions that promote a healthy grieving process. This report integrates 2
overarching objectives, in the context of the general and specific skills, in caring for
children and their families in health-disease situations, in the most varied health
settings, that facilitate the parental grieving process. As transformative activities and
with particular contribution to this process, | would highlight the participation in the
course for bereavement counsellors, the scoping review carried out and the proposal for

an intervention in parental grief after death.

Keywords: Parental grief, Nursing Interventions; Parents; Neonatal Intensive

Care.
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1. INTRODUCAO

O presente relatorio de estagio surge no ambito da Unidade Curricular (UC) de
Estagio com Relatério, integrada no 13.° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de
Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, e intitula-se “Cuidar em
pediatria: Interven¢des de enfermagem facilitadoras do luto parental”.

A problematica em estudo tem como principal foco o luto parental vivenciado
pelos pais de recém-nascidos (RN), criancas e jovens, e a opc¢do pela mesma esta
relacionada com uma necessidade pessoal prévia, reforcada pelo contexto da pratica de
cuidados. Este ultimo é caracterizado pela significativa incidéncia de situacbes de
familias que experienciam varios momentos de perda ao longo do internamento e
consequente processo de luto associado, acrescendo a dificuldade sentida pelos
profissionais na prestacao de cuidados ao RN e sua familia em cuidados paliativos ou
em fim de vida. Procuro com este relatério espelhar o percurso formativo que contribui
para a melhoria da qualidade dos cuidados, recorrendo a melhor evidéncia cientifica
disponivel, através da reflexdo sobre a minha experiéncia clinica e identificando pontos
de melhoria e desenvolvimento pessoal e profissional.

Para a sustentacdo teorica deste relatério adotei as concec¢des da teoria do
Cuidado Humano de Jean Watson, integrando também o principio dos Cuidados
Centrados na Familia (CCF) com base nos cuidados humanizados e holisticos e com
influéncia dos Cuidados Nao Traumaticos (CNT) e do modelo do Trabalho Emocional em
Enfermagem Pediatrica (TEEP), fundamentais para orientar o cuidar em enfermagem
pediatrica.

O percurso formativo para a elaboracao deste relatério de estagio assenta numa
metodologia pratica, critica e reflexiva, promotora do desenvolvimento e aquisi¢do de
competéncias de enfermeiro especialista (EE) na prestacao de cuidados especializados
em pediatria. A reflexdo sobre e na pratica implica um processo reflexivo e integrativo
de novas aprendizagens, permitindo o desenvolvimento de competéncias (Kolb, 1984).
Este processo de aprendizagem pretende analisar criticamente as experiéncias obtidas
com o intuito de desenvolver e atingir novos conhecimentos, compreensdes e
aprecia¢des (Boud et al., 1985).

Assim, no sentido de aprofundar e desenvolver competéncias comuns do EE e

especificas do enfermeiro especialista em saude infantil e pediatria (EEESIP) e de grau
9



de mestre, foram definidos dois objetivos gerais, aplicados em simultaneo ao longo dos
contextos de estagio, focados na prestacdo de cuidados a crianca/ jovem e familia
especializados e em desenvolver praticas facilitadoras do luto parental.

O relatério divide-se num primeiro capitulo de enquadramento tedrico e
cientifico, com o0s seguintes subcapitulos: Cuidar em Pediatria: conce¢des teoricas
norteadoras da pratica de Enfermagem; A perda em Pediatria: a crianca idealizada e a
sua morte; Luto parental: perspetiva sistémica e holistica; e Intervencbes de
enfermagem facilitadoras do processo de luto parental. O segundo capitulo é referente
a problematica e objeto de estudo, seguindo-se um terceiro capitulo relacionado com a
metodologia. O quarto capitulo pretende descrever e analisar o percurso formativo e a
aquisicao de competéncias de EEESIP ao longo dos contextos de estagio. Por fim, o
quinto e Ultimo capitulo refere-se as considera¢des finais e aos projetos futuros. A

elaborac¢do deste relatério respeita as normas da American Psycological Association (APA).
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2. ENQUADRAMENTO TEORICO-CIENTIFICO

Este capitulo procura contextualizar, tedrica e cientificamente, a problematica do
luto parental contribuindo para uma compreensao do fendmeno de enfermagem em
estudo. Procuramos alicercar as concecdes tedricas de enfermagem que sustentaram
todo o percurso formativo, a evidéncia cientifica e os principios e filosofias que
constituem os pilares do cuidado de enfermagem em pediatria, cujos conceitos
basilares estao espelhados no mapa conceptual elaborado (Apéndice I).

Enquanto recurso primordial de sintese da evidéncia mais recente relativa a
tematica do luto parental, elaborei uma revisdo scoping (Apéndice Il) e os seus
resultados preliminares contribuiram para a elaboracdo do corpo tedrico desde

capitulo.

2.1.Cuidar em Pediatria: Conce¢des tedricas norteadoras da pratica de
Enfermagem

O conceito de cuidar, outrora considerado uma atividade inata com sentido
moral ou de dever (Colliere, 1999) é hoje conceito basilar na disciplina de Enfermagem.
Foi Florence Nightingale que, nos finais do seculo XIX, através da conceptualizacdo de
enfermagem como arte e ciéncia, cria as fundac¢bes da enfermagem moderna e a sua
profissionalizacdo, abandonando assim o paradigma empirico e exclusivamente
vocacional (Cruz et al, 2005).

Apesar do contributo disruptivo de Florence Nightingale, a profissdo manteve a
sua pratica baseada e centrada na doenca (Silva, 2007), pelo que foi necessario mais de
um século para que novas concecdes teoricas surgissem (McEwen & Wills, 2016). Na
década de 80, varios foram os tedricos que se debrucaram sobre os fendémenos da

ciéncia de enfermagem evidenciando quatro grandes conceitos: pessoa, saude,

ambiente e enfermagem. Fawcett introduz os conceitos centrais de enfermagem em

1978, apresentando-os como metaparadigma de enfermagem em 1984 (Fawcett, 1984,
Ribeiro et al., 2018,).

A enfermagem é hoje a arte do cuidar, mas também uma ciéncia que sustenta a
sua pratica nos cuidados prestados a pessoa, assente num modelo holistico e

humanista, subjetivo, interativo e orientado para a experiéncia particular de cada
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individuo (Hesbeen 2000). Cuidar surge entdo como uma atitude global de solicitude em
relacgdo a nds proprios e aos outros, que se manifesta através de gestos e
comportamentos que visam preservar e promover a vida, a saude, o bem-estar e a
dignidade da pessoa cuidada (Colliére, 1999).

Com base nos conceitos metaparadigmaticos norteadores, e para dar respostas
as especificidades que o cuidar em pediatria exige, no regulamento dos padrbes de
qualidade da Ordem dos Enfermeiros, o Colégio da EESIP adequou os conceitos
metaparadigmaticos inerentes a prestacdo de cuidados de enfermagem especializados.

Colliere (2003), enfatiza o cuidar consciente do Ser que cuida, mas centrado no
alvo dos cuidados numa relacao reciproca de confianga e respeito muatuo, na procura de
responder as suas necessidades de saude. O ato de cuidar em contexto pediatrico exige
qgue os enfermeiros estabelecam uma relagdo interpessoal de confianca com a crianca e
sua familia no sentido de prestar um cuidado integrado e holistico, adaptado as
necessidades individuais de cada crianca e sua familia. Uma abordagem holistica a
crianga e familia, de forma personalizada e focada nas suas necessidades, favorece o
desenvolvimento cognitivo, emocional e competéncias comunicacionais assim como
potencia a autoestima e a independéncia da crianca e da sua familia (American Nurses
Association, 2015; Hockenberry, 2016).

Watson (2002, 2018) define cuidar como relacfes interpessoais de humano para
humano cujo objetivo é proteger, aprimorar e preservar a humanidade, apoiando a
pessoa no processo de compreender a sua condi¢do de doenca, sofrimento, dor e
existéncia. Neste processo, auxilia o outro a desenvolver autoconsciéncia, controlo e
capacidade de se recuperar autonomamente, permitindo que o individuo encontre seu
equilibrio, de forma independente das suas condi¢bes externas. No caso da crianga, é
crucial que os pais e demais cuidadores, nos quais se incluem os enfermeiros, possam
oferecer um ambiente seguro e acolhedor, no qual esta se sinta amada e respeitada,
para que se possa desenvolver plenamente e saudavel.

E este olhar sob a familia como uma unidade, colocando-a no centro das
decisdes de cuidados de saude, que constitui o conceito base do cuidado centrado na
familia, conceito basilar da enfermagem de saude infantil e pediatrica. Prosseguindo
esta filosofia, é imperativo que exista uma abordagem holistica sobre toda a familia
(Tsutumi, at al., 2023) e deve ser aplicada no quotidiano das instituicdes de saude,

12



centrando a sua acdo na dignidade e respeito, fornecendo ferramentas, aos
profissionais e as familias, para atuar junto dos desafios inerentes ao processo de
saude-doenca (Dalfior, et al., 2022). A presenca da mesma deve ser privilegiada,
respeitando os seus valores e crencas, partiilhando a informacdo de saude e
participando na tomada de decisdo, sendo parte integrante e facilitadora da jornada
entre a hospitalizacao e a alta (Felipin, et al., 2018; Uemal, 2020).

Para cuidar com base no principio dos cuidados centrados na familia (CCF) é
essencial o conhecimento da crianca e da sua familia, da sua dignidade intransferivel e
da vulnerabilidade em que a prépria situagao coloca o alvo dos cuidados (McCormack &
McCance, 2006,2017). Mas € esta intervencao individualizada que resulta da partilha de
conhecimento que esta diretamente relacionada com a satisfacdo do cliente,
permitindo-nos avaliar a qualidade dos cuidados (McCormack & McCance, 2017).

A pessoa que é cuidada e a pessoa que cuida sdo o centro do processo de cuidar,
privilegiando a rela¢do entre os dois individuos como um todo emocional e espiritual, o
que para Watson constitui o cuidado transpessoal (Watson, 2008, 2012, 2018). O
cuidado centra-se num processo relacional que implica a compreensdo da experiéncia
humana das emocdes, associada a processos de saude-doenca e ao desenvolvimento
de uma rela¢do entre o enfermeiro, e a diade, facilitadora da expressao e gestao dessas
emocdes (Watson, 2012; Diogo, 2023). O cuidar é experienciado entre humanos
envolvendo interacdo e comunicagdo entre si, atuando no fazer e no ser em parceria,
considerando o tempo e o espaco (Henriques et al., 2021).

No processo de cuidar em pediatria, o foco centra-se no afeto e na gestao das
interacdes do enfermeiro com a crianca e familia (Diogo, et al., 2021). O conhecimento
cientifico pressupbe uma componente técnica e humana, e a sua articulacdo é
fundamental no ato de cuidar, que para Watson (2012) ndo é independente das
emoc¢des humanas. A sensibilidade para as necessidades emocionais da crian¢a e
familia é crescente na pratica de enfermagem em contextos de cuidados pediatricos,
pois o confronto com situa¢des de saude-doenca pela crianca e familia podem trazer
associadas experiéncias de uma emocionalidade intensa. Também Colliere (1999)
reconhece a necessidade de refletir sobre as emocdes e as atitudes que suportam os

cuidados na relacdo de cuidar e ser cuidado.
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Cuidar é um processo baseado em rela¢des que requer o envolvimento das
emocdes humanas e, consequentemente, a realizacao de um trabalho emocional (Diogo
2015, 2023). As emog¢des sao parte integrante e fundamental dos cuidados, e s6 com a
sua integracdo na pratica clinica conseguimos atingir o cuidado holistico. Descurar as
emocOes fragiliza a intervencdo de enfermagem e o cuidar, colocando em risco 0s
cuidados emocionais e técnicos. O processo de saude-doenca é complexo,
multidimensional e dependente do equilibrio dos varios sistemas do individuo, e de
uma abordagem holistica no cuidar (Diogo, et al., 2021). Para que os enfermeiros
possam intervir na gestdao das emoc¢8es das criangas e familia, tem de possuir a
capacidade de gerir as suas proprias emocdes, controlando e ajustando o seu estado
emocional para prestar cuidados eficazes (Diogo, 2023). Ser cuidado, cuidar e cuidar de
Si mesmo sdo processos que se intercalam ao longo da vida, influenciados pelas
diferentes fases da mesma, condi¢Bes sociais, econémicas e cultura (Colliére, 2003,
Watson, 2018, Diogo, 2023).

Considerar a gestdo emocional parte integrante da interven¢do autbnoma de
enfermagem, € uma forma de promover a prestacao de CCF e CNT. Os CNT constituem
uma abordagem essencial em enfermagem pediatrica assente na minimizacdo do
desconforto e stress da crianca ao longo da hospitalizacdo. Esta orientacdo para a
pratica promove um ambiente acolhedor e empatico, centrado na crianca e familia com
impacto na ansiedade vivenciada pelas mesmas e, consequentemente, na percecao da
experiéncia, tornando-a mais positiva com resultados em saude. Cuidar visando o
superior interesse da crianca, baseado a pratica nos CNT, é um direito da crianca
descrito na convencdo dos direitos da crian¢a (Fundo das Nag¢des Unidades para a
Infancia [UNICEF], 2004), assim como na carta da crianca hospitalizada (Instituto de
Apoio & Crianca [IAC], 1988). E imperativo proporcionar as criancas e as suas familias
durante a hospitalizacdo, um ambiente cuidado que seja sensivel as suas necessidades
emocionais e fisicas, minimizando o impacto traumatico da hospitalizacdo
potencialmente causado por situacdes desconfortaveis e causadoras de dor

(Hockenberry, 2016).
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2.2.A perda em Pediatria: a crianca idealizada e a sua morte

A palavra “perda” agrega um conjunto diverso de interpretacdes, o que reflete o
amplo significado que representa nas nossas vidas. Perder é uma constante da
existéncia humana, mas ao longo da vida procuramos o equilibrio nos processos de
perder e de nos adaptar a perda. O impacto de uma perda significativa repercute-se no
campo relacional, afetando a relacdo imediata com outros e as rela¢des futuras (Walsh,
2023).

A perda é um conceito amplo referente a auséncia ou a priva¢dao de algo
significativo para o individuo. No entanto, quanto pensamos em “perda” tendemos a
associa-la a morte. Ao longo da vida, enfrentamos diversas formas de perda, como a
perda da saude, mudancas da situagdo profissional, o fim de relacionamentos, perda da
cultura, do que nunca se atingiu, das realidades sonhadas e desejadas e nunca obtidas.
Cada uma dessas perdas carrega consigo a sensac¢do real de perder os sonhos e
expetativas que anteriormente tinhamos associado a essas areas da nossa vida
(Hooyman et al., 2021).

E importante destacar que sdo muitas as perdas que os pais podem enfrentar no
contexto da parentalidade. A ideia da crianca idealizada pode constituir uma perda
quando ocorre um nascimento prematuro, a existéncia de uma doenca crénica e a
necessidade de hospitalizagdo com a consequente perda dos primeiros momentos em
casa com a familia. A perda por morte, constitui a mais dolorosa e fraturante perda
vivenciada pelos pais, abarca consigo a perda do papel de pai e mae (Walsh, 2023).

Quando o bebé é planeado, de acordo com um projeto de parentalidade, este ja
existe de forma idealizada para os pais mesmo antes da sua concec¢do. Durante a
gravidez, o bebé vai-se tornando cada vez mais real e, consequentemente, mais especial
para os pais, que acompanham o seu crescimento e desenvolvimento, tecem fantasias,
identificacBes, imaginacdes e criam um espaco dedicado ao bebé (Silva, 2010). Quando a
mulher engravida, muitas vezes o casal diz-se “Gravido”, pois durante este periodo
imaginam-se a cuidar do bebé, projetam a sua atuacdo no papel de pai e mae,
imaginam como vai ser o bebé e tracam planos futuros. Este exercicio permite a criacao
de uma relacdo/vinculo entre os pais e o bebé ainda antes do nascimento

(Bleichmar,1994).
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Para toda a perda existe um luto correspondente, um Iuto consciente e
transformador que nos permite integrar a experiéncia e o essencial da mesma para
seguir em frente (Walsh, 2023). A existéncia de uma “crianca idealizada” é de acordo
com Bowlby (1998), uma potencial barreira ao processo de luto. Neste processo é
necessaria uma adapta¢do a nova condicdao podendo esta passar pela desisténcia ou
alteracao de papeis, projetos e possibilidade de mudancas (Gross, 2018).

A morte da crianca é frequentemente inesperada e é considerada um dos
eventos mais devastadores que podem ocorrer na vida de um pai ou made. Isso
interrompe a ordem natural dos acontecimentos, ja que a maioria dos pais espera
morrer antes dos seus filhos. Consequentemente, a dor sentida apds a perda de um
bebé difere significativamente da dor sentida ap6s a perda de um pai ou conjuge. Cada
processo de luto dos pais € unico, depende dos recursos e redes de apoio, experiéncias
de perdas anteriores e as memdrias que criaram com os filhos durante o internamento
e pode perdurar por anos ap6s a morte da crianca (Currie et al., 2019).

O luto experienciado pelos pais ap6s a perda de uma crianca envolve uma
variedade de emocdes, incluindo raiva, culpa, ansiedade, dor, solidao e vazio. Kubler-
Ross na sua teoria, leva-nos a integrar a morte na vida como um acontecimento natural
e previsivel, descrevendo que a pessoa também atravessa um processo de morte que
passa por cinco etapas carateristicas que se sucedem, mas que podem retroceder sem,
no entanto, existirem razdes aparentes: negacdo e isolamento, raiva, negociacao,
depressdo e aceitacdo (Kubler-Ross, 2002).

Os pais que sofrem uma perda profunda deste tipo frequentemente
desenvolvem problemas de saude mental, como luto traumatico, sintomas compativeis
com stress pos-traumatico, ansiedade e sentimentos suicidas, pois estas experiéncias
tém um impacto na identidade dos pais comprometendo as expetativas, sonhos e
esperancas do futuro. Este evento pode ser responsavel por uma crise familiar e a
forma como esta familia reage a situacdo pode afetar o ambiente envolvente, e os

cuidados de enfermagem prestados (Sanders, 1998).

2.3. Luto Parental: Perspetiva sistémica e holistica

A morte e a perda representam os maiores desafios que uma familia pode

experienciar. Na perspetiva do sistema familiar, a perda pode ser encarada como um
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processo de transicdo que envolve quem morre, ou estd a morrer e com a restante
familia num circulo partilhado que reconhece tanto a finitude da morte como a
necessidade da continuidade da vida. Uma abordagem sistematica da familia reconhece
o impacto da morte de um membro da familia na unidade funcional da mesma, e a
repercussao em cada um dos membros. Isto implica vivenciar a morte de um membro
da familia e avancar com a vida individualmente e como unidade familiar, potenciando a
coesao dos lagos da familia (Walsh & McGoldrick, 2004).

Ao longo da histéria e nas diversas culturas as crengas no luto e de pesar, as
praticas e os rituais ajudam na integracdo da morte nesta nova realidade e na
transformacdo dos que ficam. Apesar das diferentes formas e circunstancias das
familias vivenciarem o pesar e a tristeza, esta tem de ser vivenciadas no processo de
luto. Reconhecendo que existe uma diversidade individual, familiar e cultural na forma
como as familias vivenciam o luto e a perda, este processo é fundamental e com
impacto na saude e disfuncionalidade na adaptac¢do ao luto (Azeez et al., 2022).

A morte de um filho é uma experiéncia devastadora e resulta num profundo e
longo luto (Barbosa, 2010). Os pais nao fazem o luto apenas pela morte da crianca, mas
também pela perda da esperanca no futuro e dos planos da crianca e da familia. O luto
parental tem um impacto no bem-estar fisico e psicolégico nos pais que o vivem. A
evidéncia cientifica sugere um aumento do risco de ansiedade, depressdo e episddios
psiquiatricos, com diminui¢cdo da qualidade de vida e aumento da mortalidade
comparado com pais que ndo experienciaram a morte de um filho. O luto vivenciado
pelos pais € Unico e influenciado pelo contexto cultural, social e religioso, assim como
pelas suas experiéncias (McNeil, et al., 2021).

Considerando as profundas rela¢des existentes na unidade familiar é evidente
gue em resposta a morte de um dos membros esta é considerada a mais dificil das
alteracdes de vida. O modelo do luto parental, desenvolvido por Miles (1984), tem como
foco principal as experiéncias emocionais, cognitivas e comportamentais vividas pelos
pais. E um modelo multidimensional e explora a natureza Unica do luto parental
vivenciado em paralelo, mas de formas destintas, pela mae e pelo pai. Os pais ao longo
do processo de luto experienciam 3 periodos em busca de um novo sentido na sua vida

e da sua identidade, estes sdo: o entorpecimento, choque e descrenca; seguindo-se de
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um periodo de pesar intenso e por fim um periodo de restruturacdo e
restabelecimento.

Estes periodos ndo sdo estanques e a ordem pode mudar ao longo do seu
processo de luto, assumindo que existe uma fluidez individual no processo. O autor
reconhece a complexidade do processo de perda assim como a compreensao, por parte
dos pais, de quais os problemas e as emoc¢des que sdo necessarias enfrentar e aprender
a viver nesta nova realidade (DeGroot & Carmack, 2013).

De acordo com Sandres (1999), a resposta ao luto depende de mediadores
internos e externos, ou seja, dimensdes pessoais, interpessoais e de circunstancia. Estas
dimensdes podem contribuir para o crescimento pessoal do individuo, para nenhuma
mudan¢a ou para uma mudanca adversa na saude, resultando num luto prolongado.

Existem diferentes tipos de luto. O |uto antecipatério, relacionado com as

reacbes emocionais e psicoldgicas que ocorrem durante o processo de doenca
antecipando a morte. Este estda muitas vezes associado a situacdes de doenca
prolongada. Pela previsao da possivel morte, a pessoa inicia o processo de luto antes de

a perda ocorrer, através de mecanismos de adaptacdo a essa possibilidade. E o |uto

prolongado ou complicado ou ndo adaptativo que deriva do agravamento da condi¢ao
do luto antecipatorio, por prolongamento da situacdo de doenca (Barbosa, 2010).

A perda gestacional ou no periodo neonatal, pela curta vida do feto/RN, muitas
vezes é relativizada e motivo de menos valida¢do social. Durante o periodo da gravidez,
a mulher e familia criam lacos afetivos com a crianga idealizada, criam expectativas e
planos futuros para a mesma. Quando ocorre uma perda esta constitui um periodo de
crise, de sofrimento profundo, que cria dificuldades adaptativas a esta nova realidade.
Também a perda recorrente, assim como a expectativa de uma gravidez que nao
acontece, gera na mulher multiplos episdédios de perda com necessidade de um
processo de luto, que gera um recorrente sofrimento profundo, angustiante e limitador
(Alves & Celestino, 2020).

O luto e o trauma podem estar associados a varios tipos de perdas, a morte de
uma crianga antes ou depois do seu nascimento, traz com ela desafios Unicos para as
familias. A vivéncia do processo de luto é um processo de adaptacdo e pode ser
necessario a intervencdo de um profissional especializado em situa¢des de familias mais
vulneraveis. Depois da hospitalizacdo da crianca ou morte, é aconselhado uma reunido

18



para follow-up com a equipa/alguns elementos permitindo que os pais acedam a mais
informagdo e suporte emocional, visando criar a oportunidade para os pais darem o
feedback das suas experiéncias (October, et al.,2018).

A DGS em 2019, através da norma n.° 003/2019, lancou um modelo de
Intervencao Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos. Neste instrumento é
proposto a avaliacdo do risco de luto prolongado e uma instrucdo para a realizacdo do
follow-up telefénico. Este instrumento permite o despiste de situa¢Bes potencialmente
problematicas para a pessoa em luto. No entanto, a sua adaptacdo para a realidade

pediatrica ainda ndo existe.

2.4.Intervencdes de enfermagem facilitadoras do processo de luto parental

Os cuidados no luto sao fundamentais nos cuidados paliativos, com o intuito de
minimizar o sofrimento e otimizar a qualidade de vida. Os enfermeiros sdo responsaveis
por garantir que os cuidados no luto sdao prestados a familia, de forma direta ou
indireta, durante pelo menos 13 meses ap6s a morte do cliente (Denhup, 2019).

Em cuidados paliativos pediatricos (CPP), e nas diretrizes de atua¢do no processo
de luto, a criagdo de memdrias sdao recomendadas como boas praticas. Nestas sao
incluidas caixas com objetos que sdo significativos para os pais e para a crianca, roupas,
pulseiras de identificacdo da crianca, mantas, brinquedos, fotografias, impressao dos
pés e das maos, entre outros (Perinatal Society of Australia and New Zealand, 2020). Nos
ultimos 20 anos, os CPP e neonatais tem evoluido favoravelmente, e cada vez mais
existe uma preocupacdo dos profissionais de salde em tornar a experiéncia da morte
da crianca o menos traumatica possivel através de cuidados especializados e centrados
na familia.

Em cuidados paliativos, e em situacdo de fim de vida, a evidéncia cientifica sugere
gue 0s pais procuram a criacdo de memarias, como uma afirmacgdo da existéncia real da
sua crianca e da sua identidade como pais. Tirar fotografias ao bebé ou crianca tem um
impacto positivo no processo de luto experienciado pela familia, ajudando os pais a
identificar a sua crianca como real, validando assim a sua situacao de luto (Thornton et
al., 2020).

A criagdo de momentos permite aos pais a validacao do seu sentimento de perda

e ajuda-os a libertar-se da experiéncia negativa, e a dar um significado a perda e ao seu
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papel parental. Thornton, et al. (2019) no seu estudo vai ao encontro das indica¢cdes da
Perinatal Society of Australia and New Zealand (2020), que salienta a importancia do
envolvimento de familiares e pessoas significativas neste processo de fim de vida, e que
esta interacdo € benéfica no processo de luto ap6s a morte da crianga, validando a
existéncia da mesma, reconhecendo a sua perda e a sua necessidade de fazer o luto por
ela. A intervencdo dos enfermeiros é fundamental neste processo de criacdo de
memorias; a sua relacdo privilegiada com a familia de proximidade e confian¢a pode ser
promotora desta atividade. As boas praticas e o profundo conhecimento sobre o luto e
os cuidados a familia fazem parte da atuacdo do enfermeiro procurando desenvolver,
implementar e avaliar um plano no luto que minimize o sofrimento e melhore os
resultados (Goldberg et al.,2022).

O luto parental representa a entrada num processo de transicao e numa nova
forma de estar e ser, onde depois da morte da crian¢a os pais iniciam um processo de
extremo sofrimento, mantém o relacionamento com a auséncia da crianga,
experienciam o renascimento da sua nova identidade, e um caminho no sentido da
recuperacao suportada pelo apoio e esperanca (Petersen, 2019). Os pais referem a
comunicacao deficiente, a informacao insuficiente, a exclusao do cuidado a crianca por
parte da familia e as diferencas nos objetivos e resultados dos cuidados, como fatores
que intensificam o sofrimento dos pais neste processo. Também a falta de continuidade
nos cuidados, os atrasos nos tratamentos, as politicas pouco flexiveis das institui¢cbes, o
sentimento de abandono da familia por parte dos profissionais de saude apds a morte
da crianca e a falta de atencdo e compreensao por parte dos profissionais de saude as
familias (Baughcum, 2019).

Durante a hospitalizacdo, nos cuidados em fim de vida, as familias referem
cuidados de conforto que minimizam o sofrimento e facilitam o processo de luto, tais
como o cuidar atencioso e gestos de conforto como abragos, administrar medicagdo e
realizacdo de procedimentos com competéncia, evitando profissionais com menos
experiéncia; procurar ir diretamente a farmacia buscar medicacdo para que ndo
ocorram atrasos; promover a esperanga; proporcionar o sentimento de seguranga;
continuidade de cuidados; parceria na tomada de decisdo; estar presente e atos de
gentileza e benevoléncia (Pueyo et al., 2021). A intervencdo do enfermeiro, e restantes
profissionais de saude, pode intensificar ou minimizar o sofrimento no processo de luto

20



através das sua comunicacdo, comportamentos e cuidados. O enfermeiro tem um
posicionamento privilegiado para apoiar e educar as familias, amigos e outros na
relacdo com familias em processo de luto, sobre o que é adequado dizer ou fazer.

Denhup (2019), afirma no seu estudo que é visivel a necessidade de uma
intervencao do enfermeiro ap6s a morte da crianca e que, tendencialmente, ha um
afastamento dos profissionais destas familias apés o momento da morte. Os pais
referem que se sentem apoiados através de contactos pontuais regulares com o0s
profissionais com quem tinham uma relacao de proximidade e que prestaram cuidados
aos seus filhos. A autora refere como intervencdo facilitadora do processo de luto
parental, nas unidades ou no hospital, programas de apoio ao luto. Um programa
organizado pelos enfermeiros que permita o contacto regular com estas familias, com
informac¢do disponivel para os pais acederem, criar sessdes de grupo entre pais e
articular com os recursos na comunidade, e aquando situa¢des de luto complicado
direcionar para profissionais especializados (Pueyo et al., 2021). O processo de luto é
longo e muitas vezes dura uma vida, pelo que a interven¢ao do enfermeiro junto destas
familias é duradoura (Kochen et al., 2020).

Apesar de a evidéncia cientifica sugerir a necessidade da criacdo de um conjunto
de intervencbes que facilitem o processo de luto, é fundamental que estas sejam
individualizadas, flexiveis e criativas (Helton, et al,.2022). Estes referem a importancia da
formacdao dos profissionais, a existéncia de recursos informativos sobre o luto, de
manter o contacto com os profissionais que prestaram cuidados ao seu filho. A
pandemia Covid-19 apesar de ter afastado as familias no fim de vida, e ter repercussées
no processo de luto experienciado pelos pais, trouxe novas formas de dar apoio a estas
familias, tais como o apoio virtual as familias em luto através de sessdes entre pais em
luto, sessdes de educacao e momentos de expressao de sentimentos (Weaver, 2021).

Os cuidados espirituais promovidos pelos enfermeiros sdo associados a atos de
cuidar atento, com compaixdo e de respeito para com a crianga, jovem e familia, e as
suas necessidades. Esta presenca, considerada pelo autor como a base do cuidado
espiritual proporciona grande conforto ao longo do processo de doenca (Petersen,
2019). Os cuidados espirituais ajudam no processo de coping e, consequentemente, a
experienciar o processo de luto de forma mais saudavel, com melhoria na saide mental
dos pais. Também a promocdo da esperan¢a ao longo do processo de doen¢a, numa
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possivel melhoria, de um milagre e apds a morte, na possivel reunido apés a vida
proporciona conforto a crianga, jovem e a sua familia. Cada vez mais os cuidados de
enfermagem procuram uma abordagem holistica, considerando fundamental os
cuidados espirituais ao cliente e familia. Petersen (2019), afirma que apesar dos
esforcos para uma abordagem holistica em enfermagem, na pratica clinica as
necessidades espirituais ainda sao pouco consideradas, muito pela falta de
conhecimento sobre os beneficios, dificuldades em identifica-las e reconhecer as formas
de dar resposta as mesmas.

Uma vez que o processo de luto é individual, e percecionado de formas
diferentes pelos individuos, é fundamental que os cuidados prestados sejam
individualizados no sentido de minimizar o sofrimento e promover um processo
saudavel e menos traumatico. E importante que os enfermeiros compreendam o luto e
0 que este significa para a familia. A utilizacdo de um instrumento estruturado com as
intervencdes promotoras do processo de luto é suportada pela literatura, assim como a
necessidade de formacao por parte dos enfermeiros que assistem estas familias.

Barbosa (2010), define trés niveis de intervencdes de apoio ao luto:
disponibiliza¢cdo de recursos informativos sobre o processo de luto a familia e pessoas
significativas, através de grupos de ajuda entre pares, voluntarios, e a terapéutica, para
uma interven¢ao mais especializada. Esta ultima, a menos utilizada junto dos enlutados.
Ja Kochen et al. (2020), salienta a importancia de 15 intervencbes de apoio ao luto
parental desenvolvidas em fim de vida e ap6s a morte da crianga pelos enfermeiros em
contexto hospitalar. Este reuniu cinco areas de intervencdo que incluem o
reconhecimento da parentalidade e da existéncia da vida; as memdrias criadas; o
contacto follow-up; a educacdo e informacao e as atividades para relembrar; permitir os
cuidados as criancas, dar banho, vestir e abracar; proporcionar privacidade a familia no
momento do fim de vida de preferéncia num quarto individual; dar um certificado de
nascimento/vida aos pais e/ou criar uma cerimoénia de celebra¢do da vida da crianca;
guardar um pedaco do cabelo, fazer impressdes da mao e do pé, e guardar objetos
significativos numa caixa de memorias; procurar criar um contacto follow-up
consistente, envio de cartdes, flores, carta de condoléncia e reunides com a equipa ou
elementos de referéncia; criar sessdes com pais que estdo a vivenciar uma experiéncia
semelhante; fornecer informacdo sobre a morte e o luto e criacdo de cerimonias para
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relembrar as criancas falecidas e se possivel a participacdo dos elementos de referéncia
nas cerimdnias funebres (Akard et al., 2018; Baughcum, 2019; Goldberg et al., 2022;
Kochen et al., 2020, Pueyo et al., 2021; Sieg et al., 2018).
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3. PROBLEMATICA

No ambito da tematica de cuidar em pediatria, o luto parental vivenciado pelos
pais de criancas e jovens é o problema em estudo, e essa escolha esta relacionada com
uma motivacdo pessoal prévia reforcada pelo contexto da pratica de cuidados,
caracterizado pela significativa incidéncia de situacSes de familias que experienciam
varios momentos de perda ao longo do internamento e, consequente, um processo de
luto associado.

Nos ultimos dois anos morreram 542 criangas com menos de 1 ano em Portugal
(Sistema de Informacdo dos Certificados de Obito [SICO], 2022), estima-se que por cada
morte existam 3 a 5 pessoas em |uto por essa crianga, 0 que representa um numero
entre 1600 e 2800 pessoas em processo de luto iniciado nestes ultimos dois anos
(InLuto, 2022). Se considerarmos o valor total de criancas e jovens até aos 18 anos, o
ndamero cresce exponencialmente.

O luto afeta todos os elementos da familia, podendo representar um risco
significativo de saude. Existe 9,8% de prevaléncia de perturba¢des do luto prolongado
(Lundorff et al., 2017; Divakar, 2023), pelo que considerando os dados supra descritos,
nos ultimos dois anos podem existir mais cerca de 270 pessoas com perturbacdes
associadas ao luto. A estes dados acresce a perda gestacional, o luto associado a
hospitalizacdo prolongada, doenca crénica e os cuidados paliativos, o que aumentaria a
percecdo das necessidades potenciais a nivel nacional de apoio ao luto.

Face a este problema, delimitei como objeto de estudo o apoio ao luto ancorado
na filosofia dos cuidados paliativos e sustentado nos cuidados centrados na familia,
integrados e holisticos. Estima-se que a nivel mundial cerca de 7658 crian¢as tenham
necessidades paliativas, sendo que 205 delas com menos de 1 ano (Observatério
Portugués dos Cuidados Paliativos [OPCP], 2019). As necessidades paliativas em
criancas em Portugal estdo a aumentar (Lacerda & Gomes, 2017). Esta mudanca atual
em cuidados de saude infantil e pediatricos exige uma abordagem integrada, holistica e
proativa que pode ser atendida pelos CPP.

A nivel nacional a abordagem estruturada em situa¢des de luto ainda é recente,
sendo que as primeiras consultas do luto a nivel nacional surgiram apds a norma da
DGS de 2019, com a apresentagdo do modelo de intervencdo diferenciada no luto

prolongado em adultos (DGS, 2019). Estas consultas apenas decorrem em quatro
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centros hospitalares e sdo insuficientes para dar resposta as necessidades (InLuto,
2022). A evidéncia cientifica mostra que a existéncia de um contacto em regime de
follow-up no processo de luto ajuda a que as familias se sintam apoiadas, a encontrar
estratégias de coping e diminui a sensacao de isolamento (Lichtenthal et al.,2015).

As boas praticas e o profundo conhecimento sobre o luto e os cuidados a familia
fazem parte da interven¢do do enfermeiro, o qual procura desenvolver, implementar e
avaliar um plano no luto que minimize o sofrimento e melhore os resultados (Denhup,
2019). Cuidar neste contexto delicado e de extrema sensibilidade exige dos profissionais
de saude habilidades especificas (Ichikawa et al, 2017). Compete ao enfermeiro criar
estratégias que minimizem o impacto do luto na vida das familias (Kochen et al., 2020).

A nivel nacional ainda é escassa a investigacdo sobre o luto por perda
gestacional, neonatal ou da crianca e jovem. A falta de evidéncia atual sobre a
importancia desta tematica compromete a atuacdo dos profissionais de saude no
cuidado a pessoa em luto. Cuidar uma pessoa em processo de luto implica
conhecimento sobre o processo de luto, os sentimentos e emocdes associadas,

experiéncia na pratica clinica assim como na gestao do luto dos proprios profissionais.
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4. METODOLOGIA

Este percurso formativo foi sustentado pelo projeto de estagio realizado na UC
Opcdo I, assente no diagndstico de necessidades formativas relacionadas com as
competéncias comuns e especificas do EEESIP e com a problematica do luto parental.
De forma a dar resposta aos objetivos identificados recorreu-se a combina¢do dos
meétodos pratico e reflexivo, através das vivéncias nos varios contextos de estagios, de
uma analise critica das mesmas e a exploracdo reflexiva sobre as experiéncias vividas.

O percurso formativo de desenvolvimento profissional do enfermeiro é
construido através de experiéncias nos diferentes contextos profissionais ao longo da
sua vida profissional (Lei n.° 8/2014). O processo de aprendizagem € continuo e
holistico, assente num conjunto de experiéncias que resultam em conhecimento
(Kolb,1984). Para Serrano et al. (2011) o desenvolvimento de competéncias é
determinado pelos autores, saberes e o contexto. A competéncia implica saber como
mobilizar, integrar e transferir os conhecimentos, recursos e habilidades, num contexto
profissional determinado (Le Boterf ,1995, citado por Fleury & Fleury, 2001). E a
mobilizacdo pertinente de conhecimentos e capacidades especificas que caracteriza o
enfermeiro competente (Alarcao, 2001).

Alarcdo e Rua (2005) evidenciam a importancia das varias fontes de
conhecimento - as disciplinares e as experienciais - contribuindo para uma visao mais
ampla da realidade. Os estagios surgem como experiéncias transformadoras do
conhecimento, construindo o conhecimento cognitivo como resultado da reflexdo sobre
a acao (Alarcao e Rua, 2005). A reflexdo e a articulagao sobre situacdes especificas de
cuidados sdo essenciais para a aquisicao e desenvolvimento de competéncias (Benner et
al., 2009).

Considerando as respostas individuais aos processos de saude e doencga, o EE
detém um dominio profundo e especifico de enfermagem, e apresenta competéncias
criticas e de tomada de decisdao (OE, 2011a). Neste sentido, é fundamental que o
desenvolvimento do estagio decorra de forma consistente e continua, com recurso a
melhor e mais atual evidéncia cientifica. Salvaguarda-se a necessidade de que este
tenha algum grau de flexibilidade para que se possa adaptar as necessidades

formativas, assim como especificidades dos locais de estagio ndo previstas.
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O planeamento e operacionalizacdo do estagio foi realizado de acordo com as
minhas necessidades formativas, respondendo as exigéncias do projeto previamente
delineado, e aos critérios preconizados pela OE para a aquisicdo de competéncias de EE
e EEESIP. Os estagios decorreram entre 26 de setembro de 2022 a 10 de fevereiro de
2023, num total de dezoito semanas e em cinco contextos da pratica clinica de acordo
com o Cronograma (Apéndice Ill). Os locais de estagio foram intencionalmente
selecionados para irem ao encontro dos meus objetivos e todos contribuiram,
individualmente, com valiosos ensinamentos para a minha aprendizagem e para o
desenvolvimento de competéncias cientificas, técnicas e humanas nos diversos
dominios das competéncias de EE e EEESIP. Kolb (1984) considera que os contextos
onde as aprendizagens decorrem influem o desenvolvimento das competéncias. E
foram estes, por esta ordem: Centro de Desenvolvimento da Crianca (CDC), Unidade de
cuidados de Saude personalizados (UCSP), Servico de urgéncia pediatrica (SU), servico
de internamento pediatrico e unidade de neonatologia.

No sentido de dar resposta aos diversos dominios das competéncias de EE e
EEESIP, citadas anteriormente, e resultante do processo desenvolvido assente na

problematica em analise, delinearam-se os seguintes objetivos gerais:

Desenvolver competéncias comuns e especificas de EEESIP, para a
prestacao de cuidados a criangas, jovens e familias, em situacao de saude e/ou
doencga, nos diferentes contextos de saude.

Desenvolver competéncias de EEESIP facilitadoras do processo de luto

parental.
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5. DESCRICAO E ANALISE REFLEXIVA DAS ATIVIDADES DESENVOLVIDAS NOS

ESTAGIOS

Este capitulo descreve a reflexdo critica da analise cuidadosa e sistematica do
percurso formativo e das competéncias de EE e EEESIP adquiridas e desenvolvidas,
através da concretizacdo dos objetivos propostos em torno da problematica do luto
parental.

O percurso formativo iniciou-se com um exercicio de autodiagnostico na Unidade
Curricular de Opc¢do Il - documento de autodiagnéstico das necessidades de
aprendizagem (Apéndice IV); com o intuito de identificar as competéncias de EEESIP a
desenvolver, de acordo com as minhas necessidades e sustentado ao longo do projeto.
Para cada estagio, elaborei um guia orientador das atividades de estagio (Apéndice V)
com a seguinte estrutura: o objeto de estudo, a justificacdo da problematica, os
objetivos e atividades propostas, e 0s recursos mobilizados. Este documento foi
discutido na fase inicial de cada estagio com o enfermeiro chefe e/ou EEESIP orientador,
e adaptado a realidade e necessidades de cada contexto de estagio.

Ao enfermeiro especialista é-lhe reconhecida as competéncias cientifica, técnica
e humana para a prestacao de cuidados de enfermagem especializados, na sua area da
especialidade, além dos cuidados gerais, integrando o julgamento critico e a tomada de
decisdo, contribuindo para a melhoria dos cuidados assim como para a progressao da
profissao (Regulamento n.° 422, 2018).

Considerando o0s objetivos gerais definidos, foram delineados objetivos
especificos para cada contexto de estagio e as atividades e recursos para a sua

concretizagao.

5.1.Centro de desenvolvimento da crianca
O meu percurso formativo teve inicio num centro de desenvolvimento
especializado na intervencdo junto de criancas e jovens dos 0 aos 18 anos com doenca
cronica e/ou necessidades especiais e de elevada complexidade. A equipa de saude atua
junto desta populagdo através do atendimento e intervencdo diferenciada ao nivel das
consultas de desenvolvimento, nas varias vertentes da neurologia, paralisia cerebral

(PC), prematuridade, epilepsia, cefaleias, e espinha bifida.
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A prematuridade e o RN de extremo baixo peso sao, de acordo com a evidéncia
cientifica, os fatores que mais contribuem para a ocorréncia de comorbilidades, entre
elas a PC (Zelnik et al., 2016; Genevieve et al., 2022; Drljan et al., 2023). Nos Indicadores
das criancas nascidas entre 2001 e 2010 em Portugal, a prematuridade, em
conformidade com a literatura, representa um fator de risco exponencial de PC. Em
proporcdo, as criangas com PC em Portugal, apresentam em maior nimero, as formas
mais graves de PC (niveis entre lll a V superiores a 50% na classificacdao da Funcao
Motora Global) (PVNPC5A, 2018). O diagnostico precoce da PC mostra-se assim
indispensavel para uma intervencao precoce, pois a plasticidade do sistema neuroldgico
permite potenciar as capacidades de desenvolvimento da crianca (Jahn et al., 2021).

Neste contexto tive a oportunidade de observar varias consultas a criancas com
PC e fui constatando que, maioritariamente, as mesmas tinham experienciado
internamentos numa unidade de cuidados intensivos neonatais (UCIN). Uma vez que
exerco fun¢cdes numa UCIN, estes momentos conduziram-me a uma reflexao sobre a
minha pratica e aos cuidados neonatais no geral, o seu impacto no
neurodesenvolvimento e nas suas familias e, assim, dar resposta ao meu objetivo

especifico aprofundar conhecimentos sobre alteracdes do neurodesenvolvimento

resultantes da prematuridade (Apéndice VI). Nestas consultas, suportado pela evidéncia

cientifica, aprofundei conhecimentos sobre alteracdes do neurodesenvolvimento e as
principais perturbacdes no desenvolvimento infantil’. Também foi possivel assistir a
formagdes multidisciplinares que contribuiram igualmente para desenvolver o
conhecimento em areas mais especificas do neurodesenvolvimento e de constatar a
importancia destes espacos de reflexdo coletiva e de partilha multiprofissional.

O processo da doenca crénica complexa (DCC) é dinamico e continuo (Pereira et
al., 2015) e impacta no normal desenvolvimento da crianca e da familia pelo elevado
stress emocional experienciado. Associado a este processo, existe uma maior incidéncia
de problemas emocionais e comportamentais (Batalha, 2017). E por isso fundamental
promover a adaptacdo dos pais a DCC, ndo apenas para reduzir o impacto negativo da
mesma na dinamica familiar e individualmente, mas para facilitar a adapta¢ao das

criancas e dos jovens ao processo saude/ doenca (Walsh, 2016). Nos diversos momentos

! Competéncia comum D1 - Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade; D2 -
Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica (OE, 2018).
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das consultas, utilizando os instrumentos basicos de enfermagem, adequei a
comunicacao ao grau de entendimento dos pais e da crianca, procurei momentos de
partilha participativa de informacdo, promovi suporte na tomada de decisdo da familia e
capacitei a mesma numa atitude empaética e disponivel 2

Nem sempre o diagnéstico estd confirmado e as criancas sdo acompanhadas em
consulta de PC sem que haja um diagndstico formal e definitivo, conduzindo a situa¢des
de emocionalidade intensa associada a incerteza e possibilidade de perda. Numa das
oportunidades de aprendizagem foi feita a articulagdo com os recursos da comunidade,
escola e centro de saude, de forma a dar resposta a necessidades de salde que possam
emergir e de aprendizagem, de uma crianca acompanhada no CDC, com altera¢des do
desenvolvimento e sem diagndstico formal®. A crianca estava acompanhada pelo pai
gue manifestou tristeza com a incapacidade de poder oferecer ao filho os recursos que
a sua condicdo de saude exige, e angustia pela incerteza do diagndstico.

A dificuldade de acesso as redes de saude e de apoio da comunidade aumenta a
vulnerabilidade das familias. Intervir junto destas familias exige uma abordagem
centrada, promovendo a parceria entre crianca/jovem e familia e enfermeiro, e na
articulacdo com as redes de suporte da comunidade através da escuta ativa, apoio nas
escolhas e orientacdo na procura de caminhos favorecedores da maximiza¢ao da saude
da crianca/ jovem (Silva et al, 2018). A comunicacdo efetiva entre os varios
intervenientes do processo de saude/doenca sdo os pilares dos CCF, onde se preconiza
a informacdo e a formacgdo continua sobre a condi¢do clinica da crianca/ familia,
integrando a familia no plano de cuidados. Este processo favorece a adaptacdo da
familia as situa¢des dificeis, promove o seu crescimento, reequilibrio, e “normaliza” e
amadurece a sua nova condic¢do (Diogo et al., 2016).

As experiéncias prévias, as crencas e os valores determinam a forma como as
familias se adaptam ao processo de salude/ doenga associados a DCC, individualmente e
enquanto membro da familia (Docherty et al., 2018). Ao longo da consulta adotei

estratégias de comunicacdo adequadas ao estadio de desenvolvimento da crianca e um

2 Competéncia especifica - 2 - E2.5 Promove a adaptacdo da crianca/ jovem e familia a
doenca cronica, doenca oncologica, deficiéncia/ incapacidade (OE, 2018).

3 E2.5.6 Referencia criancas/ jovens com incapacidades e doenca cronica para instituicdes
de suporte e para cuidados de especialidade, se necessario (OE, 2018).
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discurso compassivo e promotor de esperanca para os pais®. “A esperanca surge como
um aspeto vital relacionado com os cuidados de enfermagem enfatizada na relacao
terapéutica” (OE,2011b, p.9). A esperanca tem influéncia no processo de coping, em
particular em situacBes de perda, sofrimento e incerteza (Morse & Penrod, 1999).
Contribui para o processo de lidar com situacbes de crise, para a manutencao da
qualidade de vida e para a determina¢do de objetivos saudaveis e para a promoc¢ao da
saude (Cavaco et al., 2010, Magao, 2012). Watson (2012, 2018) reconhece a esperanca
como uma atividade crucial no processo de cura e na relagdo interpessoal do cuidar.
Criar um ambiente seguro e afetuoso ao longo do processo para a crian¢a e familia,
torna a experiéncia mais positiva, com abertura para a partilha com o enfermeiro
(Diogo, 2015).

A comunicacdo desempenha um papel fulcral nas rela¢des crianca/ jovem e a sua
familia com o enfermeiro. Esta constitui um foco da intervencdo e requer por isso
competéncias e treino, respeitando a individualidade da diade e o estadio de
desenvolvimento (Fote, 2018). Comunicar através do brincar, usar linguagem simples,
escutar, ser empatico e facilitar a expressao de sentimentos, constituem intervenc¢des
promotoras da emocionalidade positiva. Aplicar estratégias que permitam a crianca/
jovem compreender a informacao que esta a ser transmitida, e assim possam gerir essa
mesma informagdo, possibilita a gestdo da sua emocionalidade (Martinho & Diogo,
2020).

Como exercicio de reflexdo e na procura de consolidar competéncias, através da
pesquisa da evidéncia cientifica na tematica da comunica¢do e da analise reflexiva da
mesma, elaborei um jornal de aprendizagem (Apéndice VI) prosseguindo o objetivo

especifico transversal aos varios contextos de estagio: Desenvolver estratégias de

comunicacdo com a crianca, jovem e familia considerando o seu estaddio de

desenvolvimento.

A comunicacgdo com a crianca ao longo dos diferentes estagios de
desenvolvimento representou para mim um grande desafio. Ao longo do meu percurso

como estudante do curso de licenciatura, assim como da minha experiéncia profissional

4 Competéncia especifica - 2 - E2.5 Promove a adaptacdo da crianca/ jovem e familia a
doenca crénica, doenca oncologica, deficiéncia/ incapacidade E2.5.5. Demonstra na pratica
conhecimentos sobre estratégias promotoras de esperanca. E3.3. Comunica com a crianca e
familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura (OE, 2018).
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no ambito da pediatria, esta foi sempre em contexto de neonatologia. Ter iniciado este
percurso em contexto comunitario, no CDC, foi proficuo no meu processo de
aprendizagem permitindo que o contacto fosse gradual, com espaco para a reflexdo da
minha intervencdo, expressdo de medos e insegurancas e gradual aquisicdao de
competéncias neste ambito.

De facto, tive a oportunidade de observar ao longo destas 2 semanas a
complexidade de atuagdo e a autonomia do EEESIP no ambito da consulta de PC e de
neonatologia. Procurei junto da enfermeira orientadora e dos restantes elementos da
equipa de enfermagem momentos de reflexdo sobre a importancia da consulta neste
contexto, e consolidei os conhecimentos recorrendo a evidéncia cientifica mais recente
sobre a tematica. Desta forma procurei promover o desenvolvimento de competéncias
cognitivas que permitem a mobilizagdo de conhecimentos e respostas de enfermagem
apropriadas e fundamentadas na evidéncia, que permitem responder as necessidades
dos individuos envolvidos nos cuidados, articulando com a equipa multidisciplinar®.

No CDC, a consulta, integra um elemento-chave na interven¢do do EEESIP, pois
“constitui um espaco privilegiado no contacto para conhecer o estado de saude, estilos
de vida, identificar problemas, preocupacdes, necessidades e competéncias e,
simultaneamente, transmitir informacdes com vista a prevenir eventuais altera¢des da
sua saude, tanto fisica como psicossocial” (OE, 2010, p. 21).

De acordo com o Decreto-Lei n.° 207/2017, a consulta de enfermagem recorre a
metodologia cientifica para a sua realizacdo e ao processo de enfermagem. Pude
constatar que no CDC, a consulta de enfermagem apresenta-se estruturada e respeita o
processo de enfermagem: inicia-se com a colheita de dados, a formula¢do dos
diagnosticos de enfermagem, o planeamento e a implementa¢do das intervencdes, e
avaliacdo de resultados e a reformulacdo do plano de intervencdo. Neste processo, é
essencial que se crie uma relacdo de confian¢a entre o enfermeiro e a crianca/jovem
favorecendo uma vinculagdo, a partilha de sentimentos, problemas e perspetivas (OE,

2010). A autenticidade dos enfermeiros tem impacto na experiéncia das criancas/ jovens

> Competéncia comum - D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia
cientifica (OE,2019). Competéncia especifica - 1 — Assiste a crianca/ jovem com a familia, na
maximiza¢do da sua saude. E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de saude, promotor
da parentalidade, da capacidade de gerir 0 regime e a reinsercdo social da crianca/ jovem (OE,
2018).
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e as suas familias, e esta intimamente ligada ao estabelecimento de relacdo entre os
intervenientes (Watson, 2012).

Destaco que neste estagio, pude observar a aplicacdo da escala de Mary Sheridan
modificada em varias criancas, permitindo-me explorar os diferentes estadios de
desenvolvimento das diferentes idades e de refletir sobre o desenvolvimento infantil.
Esta avaliagdo norteia a intervencao do EEESIP, permitindo a orientacao dos pais para a
estimulagdo da crianca e a identificagdo precoce de alteracdes do desenvolvimento que
podem requerer intervenc¢do especializada, constituindo um instrumento de referéncia
no Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil. A sistematica aplicacdo da escala
sustentou a minha intervencdo no estagio de cuidados de saude primarios, alertando-
me para os principais indicadores de desenvolvimento nas diferentes idades e um
maior dominio das orientacGes aos pais®, atuando ao nivel das orientacGes
antecipatorias.

Uma das oportunidades de aprendizagem consistiu em estar presente nas
consultas da neonatologia que sao realizadas a criancas dos 0 aos 2 anos referenciadas
pela unidade de neonatologia. Previamente a consulta existe, sempre que possivel, um
primeiro contacto do enfermeiro de referéncia com esta familia, permitindo assim que o
enfermeiro se apresente e que na consulta no CDC a familia ja tenha criado um
primeiro contacto com o mesmo.

De acordo com os Padrdes de qualidade dos cuidados especializados em
enfermagem de saude infantil e pediatrica (OE,2011a, p.5) o método de “enfermeiro de
referéncia” € essencial para uma prestacdo de cuidados de elevado nivel de
complexidade, e privilegia a relacdo de partilha que permite uma monitorizacdo do
préprio desenvolvimento da crianca (OE, 2017). E o método de organizacdo de cuidados
que melhor suporta a pratica profissional dos enfermeiros e atende a crian¢a e familia
como alvo dos cuidados, adotando os cuidados centrados na familia e a parceria de
cuidados (Silva et al., 2022). Este método promove a humanizacao e continuidade dos
cuidados, com maior autonomia na tomada de decisdo do enfermeiro (Costa, 2004).

Este estagio contribuiu para uma visao mais pratica do conceito e para integrar

posteriormente algumas das intervencdes na UCIN onde exerco funcdes. Reconheco o

6 Competéncia especifica 3: E3.1. Promocdo do crescimento e desenvolvimento infantil
(OFE, 2018).
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seu impacto na melhoria dos cuidados prestados através do estabelecimento de uma

parceria do cuidar promotora da otimizacdo da saude da crianca/jovem’.

5.2.Unidade de cuidados de saude personalizados

O segundo contexto de estagio realizou-se numa UCSP onde foi possivel intervir
junto da populacdo ao nivel da vigilancia e promoc¢do da saude e também na prevencao
da doenca.

Esta UCSP, pela sua localizacao, da apoio a uma populacdao muito diversificada
culturalmente e ao nivel socioeconémico. Abrange, em parte, um grupo populacional
vulneravel, com popula¢des empobrecidas e por isso em risco de exclusdo. A
diversidade cultural € uma realidade cada vez mais presente nos cuidados de saude, e
por isso é premente a sensibilidade para o cuidado culturalmente competente e um
reconhecimento dos desafios que estes acarretam para a enfermagem (Leiniger, 2002).
E essencial que o EE intervenha nos diversos niveis de intervencio respeitando os
principios do cuidado culturalmente competente (Vilelas & Janeiro, 2012)%.

Os cuidados de saude primarios constituem o primeiro nivel de servicos de
saude na comunidade, assentam numa abordagem baseada em determinantes de
salde amplos e aspetos que influenciam o bem-estar fisico, mental e social do individuo
(OE, 2020). Sao fundamentais na vigilancia continua da crianca e ao nivel das
orienta¢cdes antecipatorias, para a promoc¢ao da saude e detecdo precoce de altera¢des
fisicas, psicolégicas e/ ou emocionais. O Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil
(PNSI)) prevé como determinantes de saude, entre outros, as quest8es culturais,
socioeconOmicas, acesso aos servicos de saude e recursos comunitarios e contribuem
diretamente para os ganhos em saude (DGS, 2013).

Este estagio revelou-se essencial para o desenvolvimento de competéncias na
area da vigilancia de saude e da promoc¢ao do desenvolvimento infantil, através da
realizacdo de consultas de enfermagem de saude infantil e juvenil preconizadas no

PNSI). A pesquisa realizada no ambito do estagio anterior, sobre a consulta de

/7 Competéncia comum - B1 - Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e
suporte de iniciativas estratégicas institucionais na area da governacdo clinica. B1.1. Mobiliza
conhecimentos e habilidades, garantindo a melhoria continua da qualidade (OE, 2019).

8 Competéncia comum - A2 - Garante préticas de cuidados que respeitem os direitos
humanos e as responsabilidades profissionais (OE, 2019).
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enfermagem e as diferentes estruturas que esta pode adquirir, assim como a reflexao
sobre a intervencao do EEESIP na mesma, muniu-me das ferramentas necessarias para
participar ativamente nas consultas de saude infantil neste contexto.

No decorrer deste estagio tive oportunidade de realizar varias consultas de
saude infantil de forma autdbnoma, na presenca da enfermeira orientadora, nas diversas
idades e niveis de desenvolvimento e assim dar resposta a um dos meus Objetivos

especificos:_Identificar as intervencbes do EEESIP nas consultas de saude infantil e

pediatria e participar na sua realizacdo. Ao longo destas consultas realizei a avaliacao

antropométrica e do desenvolvimento tendo por base o PNSIJ e as suas orientacdes,
identifiquei sinais de alarme e criei momentos propicios de orientacdo antecipatéria®.
Ao longo da minha intervencdo procurei fomentar a parceria com a familia, de forma
flexivel e disponivel para a partilha, utilizando a escuta ativa e valorizando os
conhecimentos e experiéncias dos elementos da familia™.

Nestas consultas a comunicacdo e a relagdo criada entre a crianca/ jovem e
familia sdo fundamentais, pelo que senti necessidade de explorar as diferentes formas
de comunicar com a crianca de acordo com o seu grau de entendimento assim como
recorrer ao brincar como forma de comunicar. O brincar é considerada a atividade
predominante na infancia e permite que a crianca explore, socializa, entenda e conheca
o mundo que a rodeia, sendo um fundamental veiculo de crescimento. A vivéncia
simbdlica das fantasias, a exploragdo e o dominio do mundo ao seu alcance diminui o
stress e a ansiedade associado a separacdo e afastamento do seu meio familiar
(Engenheiro et al., 2016). E fundamental que o enfermeiro nos seus cuidados considere
e desenvolva estratégias especificas promotoras da expressdao de sentimentos e
emoc¢des aumentando assim o sentimento de seguranca face a um ambiente
desconhecido.

Nas varias consultas tive oportunidade de explorar os recursos existentes na

UCSP, tais como painéis de atividades utilizados durante a colheita de dados para a

9 Competéncia especifica - 3 - Presta cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem, E3.1. Promove o crescimento e o
desenvolvimento infantil, E3.3. Comunica com a crianca e familia de forma apropriada ao estadio
de desenvolvimento e a cultura (OE, 2018).

0 Competéncia especifica - 1 - Implementa e gere, em parceria, um plano de saude,
promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianc¢a/
jovem (OE, 2018).
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avaliagdo antropométrica e caixas com brinquedos adequados as varias faixas etarias
utilizados durante os procedimentos como a vacinag¢ao, avaliacdo do desenvolvimento e
como forma de comunicar sentimentos e emoc¢des. Todos 0s momentos de vacinagao
foram planeados com a crianca/ jovem e familia e na presenca dos pais, procurando
minimizar o stress da crianca/ jovem assim como a sua percec¢do da dor'".

Destaco uma consulta de uma crianca de 18 meses onde houve a necessidade de
atualizar o plano nacional de vacinacdo (PNV) e avaliar o desenvolvimento da mesma.
Os pais estavam apreensivos em relacdo ao procedimento foram reforcados os ensinos
sobre as vacinas preconizadas no PNV e como € que podiam ajudar a minimizar a dor
durante o procedimento. Foram referidas varias estratégias de controlo nao
farmacoloégico da dor quanto a realizacdao do procedimento, a mae verbalizou que a
crianca ainda amamentava e foi proposto que a vacinacdo decorresse a mama's O
feedback da mae, apds o procedimento foi positivo referindo que o bebé nunca tinha
ficado tao calmo durante a vacinacao.

A avaliacdo do desenvolvimento ndo decorre apenas no momento formal da
aplicacdo da escala Mary Sheridan modificada, preconizada pelo PNSIJ, mas desde o
momento em que se observa a interagdo da crianga com os pais e com o ambiente que
Ihe rodeia. Posteriormente a vacinacao, foi possivel aplicar a escala Mary Sheridan
modificada com recurso aos brinquedos disponiveis no kit adequado a sua faixa etaria
entre eles um boneco e 3 cubos. Verifiquei ao longo da avaliacdo que a crianga nao
reconhecia em si os olhos, a boca e o nariz para além disso apds demonstracao nao
conseguiu construir a torre com 3 cubos. Apds a avaliacao, foram dadas orientacfes de
atividades promotoras do desenvolvimento de forma a envolver os pais nas atividades a

realizar com os seus filhos e assim maximizar o seu potencial de desenvolvimento

' Competéncia especifica - 2 - Cuida da crianca/do jovem e familia nas situacdes de
especial complexidade; 2.2. Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem,
otimizando as respostas (OE, 2018)

12 Competéncia especifica - 1 - Implementa e gere, em parceria, um plano de salde,
promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianga/
jovem. - 2 - Cuida da crianca/do jovem e familia nas situaces de especial complexidade; 2.2. Faz
a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem, otimizando as respostas (OE,
2018)
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através da capacitacdo parental’. Ainda em contexto de consulta, foram fornecidas
orientagdes antecipatorias, entre elas em relacdo a alimentacdo, onde foi referida a
anorexia fisiolégica do 2° ano de vida e a importancia da restricdo de alimentos
acucarados, fritos e gorduras, e em relagdo a saude oral, a importancia da higiene oral e
desmame da chupeta.

Promover o desenvolvimento infantil é ajudar a crianca em parceria com a
familia, na sua circunstancia de vida e no seu tempo, a desenvolver-se dentro dos
padrbes esperados para a sua idade, respeitando o seu ritmo (OE, 2010). Um dos

Objetivos especificos deste estagio depreendia-se com Prestar cuidados a crianca/

jovem e familia por doenca aguda, crénica ou situacdo em fim de vida nos diferentes

contextos, que foi atingido através das atividades anteriormente descritas.

O PNSIJ (DGS, 2013) destaca a consulta de vigilancia de saude infantil e juvenil
como uma oportunidade na identificacdo, avaliacao e orientacao de situacdes de risco.
Torna-se fundamental priorizar o diagndstico de situacBes de risco, sendo que o
enfermeiro deve atuar na implementacdo de estratégias preventivas e recorrendo aos
recursos da comunidade no sentido de dar resposta as necessidades da crianca/ jovem.

Destaco uma consulta realizada a uma crian¢a de 8 anos que recorreu ao centro
de saude para a atualizacao do plano de vacinacao. A crianca € de origem africana e
reside em Portugal ha cerca de 3 meses, vive com a tia que é o seu principal cuidador.
Apresenta-se pouco comunicativo a abordagem, cabisbaixo e com faceis triste. Iniciei a
abordagem a crianca que se apresentou pouco recetivo, e por essa razdo dirigi o
discurso para a tia que referiu “ele esteve envolvido numa rixa na escola e caiu
desmaiado no chdo. Foi assistido pelo INEM [Instituto Nacional de Emergéncia Médica] e
levaram-no para a urgéncia” (sic), enquanto expde o sucedido, a tia mostra o relatério
meédico, desvalorizando o episddio a tia refere que € normal na idade dele envolver-se
em rixas. Dirigi-me a crianca e questionei o que tinha acontecido e se era recorrente na
escola aqueles episédios. Ele, sem levantar os olhos da mesa, diz que sim. Expliquei a tia
que aquelas situa¢cdes ndo podem ser consideradas ‘normais’ e que é importante que a

escola se responsabilize pelas agressdes nos seus espac¢os. Adequei o discurso ao grau

'3 Competéncia especifica - 3 - E3.1. Promove o crescimento e o desenvolvimento
infantil. 1 - Implementa e gere, em parceria, um plano de salde, promotor da parentalidade, da
capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianca/ jovem.
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de entendimento da tia e da crianca e procurei momentos de partilha, aberto ao
esclarecimento de duvidas. A tia mostrou-se recetiva a situacdo e compreendeu a
necessidade de referenciacdo. .

De acordo com a OE (2018b), o fendbmeno de bullying é uma realidade cada vez
mais presente no meio escolar e que acarreta implicacdes no desenvolvimento das
criancas/ jovens e na sua autoestima. E imprescindivel uma consciencializacdo dos
profissionais de saude de forma que estes possam sensibilizar os pais para esta
realidade e definirem estratégias em conjunto. O EEESIP constitui um elemento
facilitador e responsavel na identificacdo de situagdes de risco e consequente
articulacdo com as equipas intervenientes nos cuidados, de modo a estabelecer um
programa individual de intervencdo. E fundamental que este articule entre as equipas
de Saude Mental da Infancia e Adolescéncia e os Cuidados de Saude Primarios e assim
estabelecer uma intervencdo integrada, coerente e eficiente (DGS, 2013).

Na situacdo anteriormente descrita tive oportunidade de proceder a
referenciacdo ao nucleo de apoio a criancas e jovens em risco (NACJR) e ajustar o
agendamento da préxima consulta de forma a antecipar a reavaliagdo da situa¢ao
fazendo o despiste de situacdes potencialmente de risco’. O NACJR tem como principal
objetivo apoiar os profissionais de saude na preven¢do dos maus-tratos a crianca e
jovem através do aconselhamento especializado em situacdes especificas. Assim o EE ao
pertencer a este nucleo, atua ao nivel da “detecdo precoce e encaminhamento de
situacdes que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida” (OE, 2018,
p.19192). Uma das atividades a que me propus durante este estagio passou por uma
reunido com a enfermeira responsavel do NACJR que se revelou proficua no meu
processo de desenvolvimento de competéncias no que respeita a intervencao de

criangas que necessitam de apoio diferenciado.

'“ Competéncia especifica - 1 - E1.1 — Implementa e gere, em parceria, um plano de salde,
promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao social
dacrianca/jovem. 1.2. Diagnostica precocemente e intervém nas doencas comuns e nas
situagdes de risco que possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da
crianga/jovem (OE, 2018)

> Competéncia comum - A - A2 - Garante préticas de cuidados que respeitem os
direitos humanos e as responsabilidades profissionais Competéncia especifica - 1 - E1.2.
Diagnosticar precocemente e intervir nas doencas comuns e nas situa¢des de risco que possam
afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianca/jovem (OE, 2018).
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No diagndstico de necessidades realizado no inicio do estagio e na reunido com
enfermeira orientadora, foi possivel identificar a necessidade de criar um instrumento
de sensibilizacdo para a comunidade sobre o luto em situacdo de especial
complexidade, pelo que considerei pertinente a realizacdo de um poster que ficou
disponivel do servico. Com esta atividade procurei dar resposta a um dos objetivos

especificos que me propus neste estagio, o de Sensibilizar para as boas praticas de

EEESIP facilitadoras do processo de luto parental (apéndice VII).

Destaco uma atividade subsidiaria ndo planeada, a participacdo como preletora e
representante do grupo de investigacdao onde estou inserida no ambito profissional, no
1° Congresso Internacional “O cuidado centrado no cliente e nos padrdes de qualidade”
numa comunicagao livre, com o tema “Contributos da NIPCAS-PT na identificacdo de
indicadores de qualidade dos cuidados paliativos neonatais” (Anexo |). Esta atividade,
exigiu uma reflexdo profunda e global sobre os indicadores de saude e o seu impacto
na pratica clinica e na qualidade dos cuidados, revelando-se muito pertinente e

enriquecedora ao nivel do desenvolvimento de competéncias do EEESIP. '

5.3.Servico de internamento de pediatria

O estagio seguinte decorreu num centro hospitalar de Lisboa caracterizado por
receber criancas desde RN de termo até aos 18 anos de idade, e em determinadas
situacOes até aos 21 anos de idade. Este servico admite criancas com doenca aguda
encaminhados do SUP, contudo a maioria das criancas admitidas sdo portadoras de
doenca crénica, com necessidade frequente de internamentos longos. Neste servico
existem 3 grandes especialidades de intervencdo nefrologia, gastroenterologia e
infeciologia, as admissdes mais frequentes sdo por descompensacao da doenca crénica
renal, didlise peritoneal e transplantacdo renal, sindrome de intestino curto, doenca
inflamatdria intestinal e gastroenterites. Também sdo frequentes os internamentos por
Tuberculose Pulmonar, pneumonia por Covid 19 e Meningite.

A hospitalizagdo representa uma das primeiras crises que a crianca e familia

pode experienciar. Esta pode ser responsavel pelo seu afastamento da vida quotidiana,

'®Competéncia comum - B - B1 — Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e
suporte das iniciativas estratégicas institucionais na area da governac¢do clinica, B2— Desenvolve
praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua. (OE, 2019).
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do seu ambiente familiar e constitui o seu primeiro confronto com a dor e/ ou limita¢ao
fisica, potenciando sentimentos de culpa, punicdo e medo da morte (Engenheiro et al.,
2016). A experiéncia da hospitalizacdo pelo medo do desconhecido é potencialmente
perturbadora para a crianga e familia. Tanto o processo de doenca como o ambiente
desconhecido e ameacador, geram na crian¢a e familia uma emocionalidade intensa
(Diogo, 2012).

Neste servico, ha uma preocupacao em criar um ambiente acolhedor, seguro e
afetuoso promotor de uma humaniza¢dao do ambiente hospitalar diminuindo o impacto
negativo do stress da hospitalizacdo. Podemos observar nas suas paredes pinturas e
desenhos infantis, bem como o fardamento dos profissionais € muitas vezes
personalizado para o cliente pediatrico, com o intuito de promover um ambiente que
seja entendido como seguro para a crianca/ jovem e sua familia (Hockenberry, 2016). A
evidéncia cientifica demonstra a intencionalidade em criar um ambiente seguro,
promotor do desenvolvimento infantil, permite o estabelecimento de uma relacdo de
confianca com a crianga e a adesdo ao plano terapéutico (Diogo, 2019). Promover uma
relacdo de afeto e consequentemente uma sensacao de seguranca é essencial para que
a crianca supere a ansiedade e o medo do desconhecido (OE, 2010)".

O sofrimento associado a hospitaliza¢do é conhecido, e é com base nos cuidados
ndo traumaticos que o enfermeiro procura eliminar e minimizar o sofrimento fisico e
psicolégico da crianga/ jovem e familia, com recurso ao cuidar terapéutico como
promotor de um ambiente seguro (Diogo, 2019; Rodgers, 2018). Sao estratégias como o
brincar terapéutico, que permitem tornar o ambiente hospitalar um meio promotor de
bem-estar, e que facilitam a adapta¢do da crianca a experiéncia da hospitalizacdo
tornando-a uma oportunidade de aprendizagem e desenvolvimento (Santos et al., 2021).
O privilégio da enfermagem nesta relagdo de proximidade com a crian¢a e familia tem
uma intervencdo vital na humaniza¢do do processo de cuidados. Sendo o brincar um
direito da crianca, “o Hospital deve oferecer as criangas um ambiente que corresponda
as suas necessidades fisicas, afetivas e educativas, quer no aspeto do equipamento,

quer no do pessoal e da seguranca” (IAC, 1988) promovendo o desenvolvimento natural

7 Competéncia comum - B - B3 - Garante um ambiente terapéutico e seguro (OE, 2019).
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e minimizando o impacto da hospitalizacdo no bem-estar das mesmas e das suas
familias @,

Durante a presta¢ao de cuidados evidencio uma situacdo com uma crianca de 4
anos, com internamentos prévios, aquando da realizacdo de um procedimento
doloroso. Juntamente com o enfermeiro orientador dirigimo-nos ao quarto e
apresentei-me a crianca que estava na companhia da mde. A crian¢a estava a ver
televisdo e eu sentei-me ao seu lado, conversamos sobre o que estava a ver,
favorecendo a criacdo de uma relacdo de confianca. De seguida expliquei o
procedimento de acordo com o grau de entendimento da crian¢a, utilizando uma
linguagem apropriada e dando abertura para responder as duvidas. Questionei a mae
sobre quais as estratégias que utilizaram nos internamentos anteriores, e questionamos
a crianca se queria repetir a técnica durante o procedimento, ela respondeu
afirmativamente e colaborou na sua realizacdo™.

Na situagao supra descrita destaco o cuidar em parceria, envolvendo a crianga e
a mae no processo de decisdo, através da explicacdo do procedimento e capacitacdo em
todo o processo®. O respeito pelas capacidades da crianca/ jovem e familia e a
valoriza¢cdo do seu papel, sdo favorecedores da criacdo de uma relacao terapéutica e
determinantes no seu processo de saude, tal como descrito nos padrdes e qualidade
dos cuidados de enfermagem (OE, 2017). A explicagdao prévia do procedimento é
fundamental em criancas em idade pré-escolar uma vez que estas possuem um
pensamento magico que condiciona a sua capacidade para compreender os cuidados
de saude, podendo atribuir um significado negativo a experiéncia (Rogers, 2018).

Neste servico, a predominancia de criangas/ jovens com doenca crénica confere-
Ihe caracteristicas Unicas, o EE que presta cuidados neste ambiente tem de ser sensivel
e disponivel para dar apoio a estas criancas e as suas familias intervindo junto das

mesmas como elemento facilitador a adaptag¢do a sua condi¢do de saude.

'8 Competéncia comum - A - A2 - Garante praticas de cuidados que respeitem os
direitos humanos e as responsabilidades profissionais (OE, 2019).

19 Competéncia especifica E3.3 - Comunica com a crianga e familia de forma apropriada
ao estadio de desenvolvimento e a cultura (OE, 2018).

20 Competéncia especifica E1.1 — Implementa e gere, em parceria, um plano de salde,
promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao social
da crianca/jovem (OE, 2018).
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Este estagio foi o que teve mais impacto em mim. Muitas sao as criancas que sao
admitidas recorrentemente neste internamento, que tem um histérico de internamento
na UCIN. Durante estas 4 semanas tive oportunidade de voltar a prestar cuidados a
algumas das criancas que acompanhei na UCIN onde desempenho fun¢des, motivo que
me levou a muitos momentos de reflexdo sobre os cuidados neonatais, a doenca
crénica e o seu impacto no dia-a-dia das criangas/ jovens e as suas familias, e em parte
também, no impacto nos sistemas de satide?'.

Durante o periodo de estagio pude cuidar de uma crianca com 11 meses,
internada por pneumonia e agravamento do estado geral, portadora de Encefatopatia
Hipoxico-isquémica grave com PC Tetraparesia espastica. A DCC carece, das familias e
de quem cuida, um elevado nivel de proficiéncia para dar resposta as necessidades
diarias de saude bem como o caracter continuo e a potencial volatilidade das suas
condicdes (Docherty et al., 2018). Ao longo de varios turnos tive oportunidade, em
conjunto com enfermeiro orientador, de prestar cuidados de elevada complexidade a
esta crianca e a sua familia, o que me permitiu estabelecer uma rela¢cdo de parceria com
a mde com base na confianca e compreender o impacto da DCC na familia e assim

responder ao objetivo especifico prestar cuidados a crianca, jovem e familia em

contexto de hospitalizacdo por doenca aguda, crénica ou situacdo de fim de vida®.

Os pilares fundamentais dos cuidados paliativos assentam no controlo dos
sintomas, no suporte psicologico, emocional e espiritual, mediante uma comunicacao
eficaz e terapéutica; no cuidado a familia e no trabalho em equipa, em que todos se
centram numa mesma missao e objetivos (OE, 2015).

Cuidar uma crianca com necessidades paliativas tem um grande impacto na
familia, enquanto unidade e em cada um dos membros. Os CPP agregam condic¢des
clinicas, espirituais, emocionais e sociais complexas e muito especificas (Benini, et al,
2021). A abordagem humanizada nos CPP implica respeitar a espiritualidade da criancga
e familia, através da pratica da presenca, do amor e da bondade (Aghaei, 2020). Ao
longo da minha intervencdo procurei promover o conforto da crianca através da

otimizacdo do posicionamento e controlo nao farmacolégico da dor, promovendo o

21 Competéncia comum - D - D1 - Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade.
22 Competéncia especifica - 2 - Cuida da crianca/jovem e familia nas situacbes de
especial complexidade (OE, 2018)
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reforco positivo a mae e com a celebracao das pequenas conquistas junto da familia. A
escuta ativa e o estado de presenca, enquanto veiculos promotores da esperanca,
permitiram ajudar a familia a desenvolver mecanismos de coping e consequentemente
facilitar a adaptacao a situacdo de DCC* (Magao, 2012).

A mde demonstra uma total autonomia na prestacdo de cuidados a crianca, pelo
qgue a sua participacao se revelou fundamental para corresponder as necessidades de
saude da mesma. Envolver as familias nos processos de cuidados, respeitando as suas
crencas e valores, exige uma presenca compassiva por parte do enfermeiro, recorrendo
a tomada de decisdo partilhada e assim num cuidado holistico e consequentemente
numa prestacdo de cuidados de maior qualidade (McCormacK & McCance, 2010, 2019).

A complexidade de cuidados a crianca com necessidades paliativas exige a
intervencdo de uma equipa multidisciplinar, que quando ndo integrada e articulada
pode conduzir a enviesamento do plano de cuidados e/ou a informagdes contraditorias.
O EEESIP deve atuar como elo entre os diversos prestadores de cuidados e contextos de
saude, pois constitui, no momento de hospitaliza¢do, o profissional que melhor conhece
a crianca e a sua familia. Na situacdo supracitada, a crianca era acompanhada pela
Unidade Movel de Apoio Domiciliario (UMAD), Centro paralisia cerebral, Equipa de
cuidados continuados integrados (ECCI), CPP e psicéloga®*. O plano estratégico para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos 2021-2022 prevé uma intervencao
multidisciplinar junto das criangas e familias com necessidades paliativas, constituindo
um indicador de qualidade para os CPP (Comissao nacional de cuidados paliativos,
2021).

Na descricdo da made “A equipa dos paliativos tem sido fundamental neste

processo, elas estdo sempre disponiveis” (sic.), fui confrontada com importancia do

23 Competéncia especifica 2 — Cuida da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial
complexidade E2.5. Promove a adaptacdo da crianga/jovem e familia a doenca crénica, doenca
oncolégica, deficiéncia/incapacidade. 3 — Presta cuidados especificos em resposta as
necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem. E3.2. Promove a
vinculacdo de forma sistemdtica, particularmente no caso do RN doente ou com necessidades
especiais (OE, 2018).

24 Competéncia comum C1 — Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta
da sua equipa e a articulacdo na equipa de saude. C2 — Adapta a lideranca e a gestdo dos
recursos as situa¢des e ao contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados (OE,2019).
Competéncia especifica E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de saude, promotor da
parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinser¢do social da crianca/jovem (OE,
2018)
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EEESIP como gestor de caso, as familias sentem-se mais apoiadas e satisfeitas quando
os profissionais demonstram competéncia, disponibilidade e envolvem a crianca/ jovem
e familia no processo de decisao (Docherty et al., 2018).

Na maioria das situa¢bes, a mae assume o papel predominante como cuidadora
informal, lidando exclusivamente e de forma constante com as exigéncias fisicas,
isolamento social e desgaste emocional. O dominio da terminologia técnica médica, a
existéncia de sentido critico relativamente a condi¢do de saude do seu filho, ocorre pela
inclusdo na rotina e normalizacao dos procedimentos médicos complexos, tais como a
utilizacdo da PEG, aspiracdo de secre¢des, administracao terapéutica, etc. (Abramo,
2004).

“Ndo posso planear nada, sinto-me mal em dizer isto, mas nao posso marcar
ferias para lado nenhum porque ndo sei como ela estard” (sic). Falei abertamente com a
made sobre as estratégias de coping que esta utiliza, o suporte social da familia, a coesao
da familia e os recursos familiares e da comunidade de forma a encoraja-la a delegar
para os restantes membros da familia, a identificar maneiras de incorporar os cuidados
nas rotinas familiares, promovendo a sua autoestima e o melhor funcionamento da
familia e minimizar o impacto disruptivo que a condi¢do de saude teve na familia®.

Na reunido inicial com a enfermeira orientadora e com a enfermeira chefe do
servi¢o, com o intuito de responder aos meus objetivos e as atividades propostas, foi
identificada a necessidade por parte da equipa de realizar uma sessao formativa sobre
gestao das emocdes nos profissionais em situacao de morte (Apéndice VIII). De acordo
com a chefe do servico a equipa foi sujeita a inUmeras situa¢des desgastantes a nivel
emocional, tais como a morte de varias criancas com doenca cronica e de uma
enfermeira do servico, o que deixou a equipa fragilizada e reticente a exprimir-se em
relagdo a morte. Em situacdo de perda, a impossibilidade de efetuar o Iluto, sem que
haja espaco para expressar a tristeza e a dor, pode ter um impacto nocivo na saude do
profissional (Barbosa, 2016). A realizacdo desta sessdo deu assim resposta ao objetivo

especifico: |dentificar as estratégias utilizadas pelos enfermeiros na gestao emocional

em situacdo de morte e luto.

%5 Competéncia especifica E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de satide, promotor
da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianga/jovem.
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A expressao de sentimentos funciona como mecanismo de autorregulacdo
(Watson, 2012). O enfermeiro que intervém no sentido de utilizar estratégias para
regular a sua disposicdo emocional, trabalha no sentido de desenvolver mecanismos
para capacitar os pais a gestao das suas proprias emocbes. O enfermeiro tem de estar
emocionalmente disponivel para cuidar (Diogo et al., 2021).

O luto parental afeta negativamente o bem-estar fisico, associado ao aumento da
ansiedade, depressao e episddios psiquiatricos, comprometendo a qualidade de vida e
com impacto na mortalidade (Walsh & McGoldrick, 2004). E necessario que os
enfermeiros estejam despertos para os riscos associados ao processo de |luto e que
assim procurem dar apoio as familias tanto na hospitalizacdo como em situacdo de
morte (October, et a/.,2018). Ao longo do periodo de estagio, e no sentido de atingir o

objetivo especifico de Sensibilizar para as boas praticas na prestacdo de cuidados as

familias que vivenciam processos de luto, procurei junto da equipa momentos de
partilha informais, e de reflexdo conjunta sobre o luto, as experiéncias anteriores com
os cuidados prestados em criangas e jovens em fim de vida e se existe algum protocolo
implementado?.

Evidencio ainda uma atividade ndo planeada que surgiu por uma necessidade da
equipa relativamente a preparacdo para a alta de uma crianca ostomizada. Esta
atividade consistiu na realizacdo de um panfleto para ser entregue no momento da alta
com foco nos cuidados a ostomia®’ e revelou-se pertinente para os cuidados prestados

neste contexto (Apéndice IX).

5.4.Servico de urgéncia pediatrica
Este estagio decorreu no servico de urgéncia pediatrica (SUP) da regido de
Lisboa, que se destina ao atendimento da crianca e jovem em situacdo de urgéncia com

necessidade de resolver um problema de saude urgente ou emergente. Este servico

26 Competéncia comum - D - D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia

cientifica D2.1 — Responsabiliza -se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de
trabalho (OE,2019).

27 Competéncia especifica E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de salde, promotor
da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da crianca/jovem.
E2.5. Promove a adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca crénica, doenca oncoldgica,
deficiéncia/incapacidade (OE, 2018). Competéncia comum B2 — Desenvolve praticas de
qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua (OE,2019).
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encontra-se dividido em dois espacos iguais para fazer face aos constrangimentos da
pandemia, sendo que a triagem é um espago comum e os restantes existem em ambas
as areas. Sao estes a sala de tratamentos, a unidade de internamento de curta duragao
(UICD), sala de reanimacdo e a salda de inaloterapia. Os principais motivos de
recorréncia a SUP sdo as doencas respiratérias, disturbios gastrointestinais,
traumatismos e doenca mental com diferentes niveis de complexidade.

O primeiro contacto com a crianca e familia € na triagem. Neste primeiro
contacto e de forma rapida, o EEESIP procura criar um ambiente seguro e favorecedor
de uma relagdo de confianga, enquanto estabelece prioridades nos cuidados e
determina o correto diagndstico e o seu encaminhamento. O Sistema de Triagem de
Manchester € um sistema de triagem de prioridades, que utiliza um protocolo clinico
que permite classificar a gravidade da situa¢ao de cada doente pediatrico que recorre a
Urgéncia Pediatrica, e assim garantir o atendimento com base na situacdo clinica e ndo
apenas na hora de chegada.

Na realizacdo do autodiagnéstico uma das minhas necessidades formativas
prendia-se com a comunicagdo com o adolescente. Destaco uma situacdo de um
adolescente de 14 anos, diagnosticado com drepanocitose que recorreu a urgéncia por
descompensacdo da sintomatologia associada & doenca crénica. A chegada, o
adolescente apresentava-se visivelmente com dor e veio na acompanhado pelo pai. O
adolescente deslocava-se em cadeira de rodas e referia uma dor intensa que o
impossibilitava de andar. Ap6s a triagem foi pedido que esperasse la fora pela
observacdao médica. O médico deu indicagdo para a realizacdo de terapéutica
endovenosa para o controlo da dor e o adolescente foi chamado para a sala de
tratamentos para o procedimento. A chegada, foi solicitado ao pai aguardasse na sala
de espera de forma a salvaguardar a privacidade ao adolescente®,

A doenca crénica na adolescéncia, acresce para além da adaptacdo as alteracdes
préprias desta fase do desenvolvimento, as consequéncias da sua condicao de saude

associado ao diagndstico e tratamento de uma doenca prolongada. Esta condi¢cdo pode

2 Competéncia comum A1- Desenvolve uma prética profissional ética e legal, na area de
especialidade, agindo de acordo com as normas legais, os principios éticos e a deontologia
profissional; A2 - Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as
responsabilidades profissionais, A2.1: Promove a prote¢do dos direitos humanos (OE, 2019)
Competéncia especifica E3.3. - Comunica com a crianca e familia de forma apropriada ao estadio
de desenvolvimento e a cultura (OE, 2018)
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gerar revolta por parte do adolescente e momentos de negacdo, constituindo um
desafio para os pais, que se sentem incapazes de responder as necessidades do seu
filho (Docherty et al., 2018).

Deste modo, é necessario que no contato com o adolescente adotemos uma
abordagem ampla e promotora da saude, focada no empoderamento do jovem, na
aquisicdo de conhecimentos e atitudes em saude, dando-lhe ferramentas para a
tomada de decisdo responsavel e favoravel a maximizacao do seu potencial (Rodgers,
2018).

O Adolescente mostrou-se pouco comunicativo e com uma atitude hostil, o que
constitui uma barreira defensiva por parte do mesmo. Procurei introduzir temas
informais e do seu interesse, de forma a criar um ambiente de confiang¢a, permitindo-
me também conhecer o adolescente, a sua personalidade e a sua situacdo emocional. E
importante que o enfermeiro ndo se foque na emocao negativa, de hostilidade por
parte do adolescente, e que ndo direcione a mesma para si. Apds introduzir o tema dos
videojogos o adolescente ficou mais recetivo a partilha das suas preocupacdes, tais
como a gestdo terapéutica e a sua vida social. Tal como preconizado no guia orientador
de boa pratica: entrevista ao adolescente (OE, 2010), o dominio das técnicas de

comunicacdo ao jovem e a sua familia constitui uma competéncia do EEESIP®. E assim

responder a dois dos meus objetivos especificos: desenvolver estratégias de

comunicacdo _com a crianca, jovem e familia considerando o seu estadio de

desenvolvimento e prestar cuidados a crianca, jovem e familia em contexto de urgéncia

e emergéncia por doenca aguda, crénica ou situacdo de fim de vida.

Evidencio outra situacdo que tive oportunidade de participar ativamente, que
decorreu na sala de tratamentos num procedimento de colheita de sangue a uma
crianca de 4 anos. A crianga veio acompanhada com a made, neste episodio esta é a
segunda colheita de sangue que faz em 2 horas, pelo que o nivel de ansiedade e stress
por parte da crian¢a e da sua mae sdo muito elevados.

E fundamental uma abordagem personalizada do controlo e da gestdo dor

envolvendo a familia e articulando com os CNT e CCF, nesta situa¢cdo em particular foi

29 Competéncia especifica E2.5. Promove a adaptacdo da crianca/jovem e familia a
doenca crénica, doenca oncologica, deficiéncia/incapacidade. E3.3. - Comunica com a crianca e
familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura (OE, 2018)
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discutido com a mde e na presenca da crianca as varias estratégias para um controlo
ndo farmacolégico da dor e feita a explicagdo prévia do procedimento. A crianga com 4
anos vive de forma intensa o tratamento e procuram explicacdes (Martenson et
al.,2007), o envolvimento das mesmas nos procedimentos é fundamental para que os
possam compreender e colaborar (Lopes et al, 2021). A preparacdo prévia para o
procedimento com uma atitude de disponibilidade, postura calma e carinhosa,
proporciona a criacdo de espacos de expressdo de sentimentos e reforco positivo,
favorecendo a gestdo emocional da crian¢a. Minimizar a exposicdo a situacdes
potencialmente assustadoras para que a crianga se sinta mais segura e em controlo,
constituem intervencBes de enfermagem que auxiliam em situa¢des de emocionalidade
intensa (Diogo, 2015; Diogo et al., 2016).

Sugeri a utilizacao da técnica da realidade virtual, que estava disponivel entre os
diversos materiais do kit ndo farmacolégico do controlo da dor. Sendo uma terapia da
distracao cognitiva o intuito passava por minimizar a aten¢ao disponivel da crianca para
processar os estimulos da dor e assim tornar a experiéncia mais agradavel através do
mundo virtual. De acordo com a OE, esta estratégia ndao farmacolégica do controlo da
dor classifica-se como cognitivo-comportamental uma vez que utiliza estratégias de
associacdo que altera a percecao da dor e melhora a capacidade de a enfrentar (OE,
2013y,

As intervencdes ndo farmacolégicas do controlo da dor sdo um importante
recurso no cuidar em enfermagem, onde o enfermeiro intervém para além da
componente técnica, mas também no dominio técnico-curativo Watson (2008).

A morte quando ocorre no cliente pediatrico € um momento tragico e constitui
um dos maiores desafios para os enfermeiros. Neste contexto, a intervencdo do
enfermeiro ndo incide apenas no cuidado curativo, mas também no cuidar em situa¢des
de morte iminente, sendo a sua abordagem condicionada pelas experiéncias pessoais.
O cuidar na morte e ao longo do seu processo faz parte da realidade do cuidar em
enfermagem, é necessario que o enfermeiro esteja disponivel para dar apoio a crianca/
jovem ao longo do processo, apoiar a familia e desenvolver estratégias de coping que

minimizem o impacto destes eventos traumaticos (Souza & Reis, 2019).

30 Competéncia especifica 2.2 - Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da
crianga/jovem, otimizando as respostas (OE, 2018).
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Assim, assente no pressuposto anterior, elaborei uma sessdao de formacao
dirigida a equipa de enfermagem com o objetivo de sensibilizar para o luto parental e as
estratégias de enfermagem facilitadoras do mesmo?' (Apéndice X), indo ao encontro do

meu objetivo especifico: sensibilizar para as boas praticas na prestacao de cuidados as

familias que vivenciam processos de luto.

5.5. Servico de neonatologia

O servico de neonatologia foi o ultimo contexto de estagio deste percurso
formativo, local onde exerco funcbes. Este servico é uma unidade altamente
diferenciada de nivel Il que intervém junto de RN prematuros, sendo centro de
referéncia para diversas patologias, metabdlicas, neuroldgicas, cardiacas e cirurgicas. A
escolha deste contexto de estagio surgiu pela minha necessidade de melhorar os
cuidados de enfermagem na intervencao junto da familia dos RN em fim de vida e com
necessidades paliativas.

Ter a oportunidade de realizar este estagio no local onde exerco funcdes
permitiu-me observar criticamente e analisar as praticas, criando momentos de
reflexdo, fundamentais na operacionalizacao das competéncias adquiridas.

O meu percurso profissional foi maioritariamente em contexto de neonatologia,
ao longo deste periodo tenho observado uma crescente preocupag¢ao com os cuidados
neuroprotetores para o desenvolvimento. Esta unidade tem por base uma filosofia
assente no NIDCAP, onde é fundamental uma observacao cuidada para compreender o
comportamento do bebé, permitindo a adequag¢do dos cuidados em resposta aos sinais
por ele transmitidos (Guimaraes, 2015).

Cuidar em cuidados intensivos neonatais pressupde um conjunto de praticas e
modelos que suportam os cuidados prestados aos RN e familias, que atuam no sentido
de promover a vinculacdo e a parentalidade. Através dos dois pilares dos cuidados em
pediatria, sdo eles os CCF e os CNT, e em especifico nos cuidados ao RN, através do
modelo dos cuidados centrados no desenvolvimento de Altimier e Phillips (2016). Na

minha pratica explorei com maior profundidade os conceitos dos CCF através da

3 Competéncia comum - D - D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia

cientifica D21 — Responsabiliza -se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de
trabalho (OE,2019). Competéncia especifica - 2 - E2.1. Reconhece situa¢des de instabilidade das
fungBes vitais e risco de morte e presta cuidados de enfermagem apropriados (OE, 2018).
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inclusdao dos pais nos cuidados, de forma respeitosa e digna, incluindo-os no
planeamento dos cuidados favorecendo o empoderamento dos pais no processo de
tomada de decisdo no plano de saude do RN. E os CNT através da promoc¢do de um
ambiente seguro e afetuoso, sensivel ao impacto da luminosidade e do ruido e dos
inimeros procedimentos invasivos a que o RN esta sujeito.

Os cuidados para o desenvolvimento reconhecem no RN um ser vulneravel fisica,
psicoldgica e emocionalmente assim como a vulnerabilidade da sua familia. Intervir com
base nesta filosofia constitui uma forma de reduzir o impacto da hospitaliza¢do a curto
e a longo prazo, através do planeamento dos cuidados que suportem a organiza¢do e o
desenvolvimento do RN (Coughlin, 2017). Sao sete as medidas preconizadas no Modelo
Neonatal de Cuidados Centrados no Neurodesenvolvimento (Altimier & Phillips, 2013,
2016), a parceria com a familia, o ambiente terapéutico, o posicionamento e a
manipulacdo, a minimiza¢do do stress e da dor, protecdo do sono, protecdo da pele e
otimizacao da nutricdo, onde assentam os Standards Europeus de Cuidados de Saude ao
RN (European Foundation for the care of Newborn Infants [EFCNI], 2018). Ao longo deste
percurso formativo baseie a minha pratica no modelo de desenvolvimento supracitado,
através da promocao do contacto com o RN e recorrendo a interven¢des como o
método canguru, a amamentacao e a todos o0s ensinos inerentes aos cuidados ao RN,
como por exemplo banho, alimentacdo, promocdo do sono e da vinculacdo® e a
massagem®. A implementacdo e sucesso destes cuidados dependeram de uma
intervencdo respeitadora e em parceria com os pais com intuito de capacitar os pais e
promover a parentalidade.

Assim, as atividades anteriormente referidas permitiram atingir o meu objetivo

especifico prestar cuidados ao recém-nascido e familia em contexto de internamento

na UCIN por prematuridade, doenca aguda ou em situacdo de fim de vida.

32 Competéncia especifica - 1 - E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de
saude, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da
crianga/jovem. 3 - Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de
desenvolvimento da crianca e do jovem. E3.3. - Promove a vinculacgdo de forma sistematica,
particularmente no caso do RN doente ou com necessidades especiais (OE, 2018).

33 Competéncia especifica - 2 - E2.4. Providencia cuidados a crianca/jovem promotores
da majoracdo dos ganhos em saude, recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem
comuns e complementares, amplamente suportadas na evidéncia (OE, 2018).
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Outra vertente inerente da pratica de cuidados esta relacionada com a prestacao
de cuidados de enfermagem adequados em casos de instabilidade ou risco de morte.
Desta forma destaco duas situa¢des emocionalmente intensas que ocorreram durante o
periodo de estagio.

A primeira situacao é de um RN com 27 semanas que durante o seu percurso, ja
tivera ultrapassado inumeras complicacBes associadas a prematuridade. No presente ja
se encontrava com trés meses de vida, em cuidados intermédios, em processo de
aquisicdo de autonomia alimentar. Consequéncia da prematuridade, a anemia é a
patologia hematoldgica mais frequente nos RN (SPN, 2013), este RN necessitou por mais
uma vez realizar uma transfusdo sanguinea. No seguimento deste procedimento,
desenvolveu um quadro de instabilidade subito com necessidade de ser readmitido nos
cuidados intensivos, com suporte ventilatério e necessidade de manobras de
reanimac¢ao avancadas. Apesar de todos os esfor¢cos o RN ndo dava sinais de melhoria,
pelo que se optou por chamar os pais prevendo um desfecho fatal. Rapidamente os pais
chegaram e ap6s 10mins da sua presenca, o bebé foi colocado ao colo dos pais onde
acabou por falecer.

A perda um uma crianca despoleta um profundo sentimento de luto nos pais, na
familia e nos profissionais de saude. Estas situacdes sao extremamente desafiantes na
procura em manter o equilibrio, e coloca em perspetiva o verdadeiro valor das coisas.
Apesar do sofrimento inerente a perda de uma crianga, estas situa¢des, ajudam a
equipa de saude a crescer como pessoas e como profissionais, através do confronto e
reflexdo da sua propria morte, das limitacdes e fragilidades (Silva, 2010). Atuar em
situacdo de instabilidade, exige do EE capacidade para mobilizar e aplicar
conhecimentos numa resposta rapida, e efetiva, assente na tomada de decisdo
individual e em equipa®.

O percurso tumultuoso e muitas vezes longo da neonatologia cria lacos e
vinculos fortes entre os profissionais, a crianca e a sua familia. E inevitavel, que quem
cuida crie expectativas quanto aos RN, ao seu processo de melhoria e regressao da

doenca e com elas sentimentos de falhango e impoténcia.

34 34 Competéncia comum - A1- Desenvolve uma pratica profissional ética e legal, na area de
especialidade, agindo de acordo com as normas legais, os principios éticos e a deontologia
profissional (OE, 2019).
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Na situacdo supra descrita, todos os elementos de enfermagem diretamente
envolvidos nos cuidados tinham uma ligacdo muito forte com este bebé e com a sua
familia, pelo que todo o episédio foi dificil de gerir emocionalmente, exigindo a
mobilizacdo de competéncias na gestdo da emocionalidade. Foi necessario articular
conhecimentos no ambito da regulacdo da disposicdo emocional desde o
reconhecimento das nossas emocfes (equipa) e a nossa capacidade de lidar com as
mesmas, recorrer a partilha de sentimentos entre os elementos, atenuar positivamente
e desviar o foco das emo¢bes de modo a manter a interacdo e prestar os cuidados
adequados aquela crianca e a sua familia (Diogo, 2012). Regular as emocdes e gerir as
mesmas de forma saudavel, constitui um processo de trabalho emocional, e permite
cuidar de uma crianca/ jovem e familia de forma holistica®.

Cada pessoa reage distintamente a morte, exigindo também por parte do
enfermeiro um esforco contido de dor, no entanto acompanhar a crianca/ jovem e a
familia neste processo significa “suavizar os momentos de perda, e luto é cuidar, é
exercer enfermagem” (Cunha, 2003, p.38). A chegada na unidade, os pais foram
recebidos a porta para que houvesse uma preparacao da familia, com o intuito de
minimizar o impacto da informac¢do potencialmente dolorosa e causadora de grande
sofrimento. Assim, a qualidade dos cuidados deve estar inerente a humanizacdo dos
mesmos, sendo importante a relacdo entre a crianca-familia e enfermeiro, englobando a
familia/pessoas significativas como também a interacdo destes com o ambiente. Ao
longo de todo o processo foi privilegiado o ambiente calmo, a comunicagdo clara, com
recurso a linguagem adequada e a informacdo gradual, disponibilizado espac¢o para
esclarecimento de duvidas e permitida a expressao e validacdao de sentimentos. Foi
dado particular atencdo ao toque terapéutico através da disponibilizacdo de apoio,
permanecendo ao lado, dar a mao e abraca-los, adequando a recetividade dos pais e a
pertinéncia da interven¢do®.

SituacBes de morte subita e imprevista constituem um dos fatores favorecedores
do desenvolvimento de um processo de luto complicado, pela rapidez de

desenvolvimento do processo, a familia ndao tem oportunidade de experienciar um luto

36 Competéncia especifica - 2 - E2.1. Reconhece situacbes de instabilidade das funcbes
vitais e risco de morte e presta cuidados de enfermagem apropriados. E2.1.3. Aplica
conhecimentos e capacidades facilitadores da “dignificacdo da morte” e dos processos de luto.
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antecipatorio que ajude a integrar gradualmente a possivel perda na sua realidade
(Silva, 2010). O processo de luto exige uma abordagem individualizada, com base num
programa especifico de intervencdo, procurando o despiste de situa¢des
potencialmente patoldgicas (Cleary et al., 2020). O apoio a familia requer um plano de
cuidados planeados e estruturados também na fase de luto (DGS, 2010), tendo direito a
um apoio personalizado direcionado para as suas necessidades, especificamente na
facilitacdo do processo de luto (Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, 2012).

Assim, foi criado uma proposta de intervencdo no processo de luto parental, com
base nos resultados preliminares da revisdo scoping realizada (Apéndice XlI) e no
Modelo de Intervenc¢do Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos (DGS, 2019). Esta

atividade desenvolvida esta de acordo com o objetivo especifico desenvolver uma

proposta de intervencdo no processo de luto parental. Esta proposta prevé a criacdo de
um programa focado em apoiar as familias através de um conjunto de intervencdes
planeadas e orientadas para a promocado de um luto sadio®’. A participacdo no primeiro
Congresso Nacional da InLuto, realizado pela Associagdao Portuguesa de Cuidados
Integrados no Luto (Anexo ), assim como nas Ill Jornadas dos cuidados paliativos
pediatricos, realizado pela Liga Portuguesa contra o cancro (Anexo lll), permitiu ter
acesso a evidéncia cientifica mais atualizada sobre a tematica, assim como poder assistir
a partilha de conhecimentos de peritos na area e constituindo um precioso contributo
para o desenvolvimento deste futuro programa de intervencdo®.

Ao longo da minha atividade profissional, varias foram as formac¢des com
contributos relevantes neste processo de aprendizagem, destas destaco o curso basico
de cuidados paliativos em 2021, que me deu mais motiva¢ao para intervir junto da
equipa de forma a prestar cuidados especializados e fundamentados ao RN em
cuidados paliativos e a sua familia. Evidencio ainda a realizacdo do Curso de
Conselheiros do Luto (Anexo IV) que surgiu pela minha necessidade de explorar as
bases tedricas do luto, os conceitos basilares da tematica, a importancia dos afetos e a

sua intima relacdo com o processo de luto. Esta atividade contribuiu para refletir sobre

37 Competéncia comum - B1 — Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e
suporte das iniciativas estratégicas institucionais na area da governacao clinica (OE, 2019).

38 Competéncia Comum - D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia
cientifica; D2.2 — Suporta a pratica clinica em evidéncia cientifica; D2.3 — Promove a formulagdo
e implementacdo de padrdes e procedimentos para a pratica especializada no ambiente de
trabalho (OE, 2019).
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as ferramentas necessarias para abordar uma pessoa em luto e no confronto com os
nossos préprios lutos. No apéndice Xll, explano esta atividade através de uma sintese
reflexiva sobre o seu contributo para este meu processo de aprendizagem.

A segunda situacdo é referente a um RN de 28 semanas, com diagnéstico pré-
natal de cardiopatia complexa, pelo progndstico reservado da mesma nao foi possivel
submeté-lo a cirurgia, pelo que se iniciou a intervencdo da equipa de cuidados
paliativos. A condicdo crénica era partilhada, de uma forma mais simples, pela mde o
que conduziu a que todo o processo tivesse envolto em negacdo e em esperanca até ao
ultimo dia. Apesar da condicao crénica estar devidamente diagnosticada, os cuidados
paliativos aplicados a este RN sé ocorreram ao final de trés meses e nesse momento foi
delineado um plano antecipado de cuidados. Ap6s um longo internamento o estado de
saude do bebé agravou e na companhia dos pais o bebé faleceu.

Os CCP constituem um direito humano fundamental e procuram a melhoria da
qualidade de vida das criancas e das suas familias, em situacdo doenca complexa,
limitativa e ameacadora a sua vida (Connor et al., 2020, Lacerda et al., 2014). Cada vez
mais os cuidados paliativos sdo uma realidade, e a implementacdo de um plano
antecipado de cuidados respeitador dos desejos das familias surge no melhor interesse
da crianca (Mendes & Silva, 2013). Um plano antecipado de cuidados consiste num
instrumento, que personaliza os cuidados a pessoa e a sua familia, e constitui um plano
individual de cuidados paliativos antecipatorio as necessidades previstas da crianga/
jovem e a sua familia. Que intervém maioritariamente como facilitador da tomada de
decisdo no envolvimento entre os intervenientes e torna o processo de cuidados eficaz,
eficiente e individualizado (Plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos 2021-2022, 2021).

No momento da partida, os pais foram envolvidos em todas as decisGes e foram
respeitadas todas as suas vontades. Foi-lhes dada privacidade em familia, numa sala de
isolamento, e abertas as visitas a todas as pessoas significativas para a familia. Os pais
puderam prestar os cuidados ao bebé e criar as Ultimas memorias com ele, respeitando

0 seu ritmo e dando-lhe o tempo que eles precisavam®. A Carta Europeia dos Cuidados

39 Competéncia Especifica - 1 - E1.1. Implementa e gere, em parceria, um plano de salde,
promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercdo social da
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Paliativos para Criancas e Jovens (European Association for Palliative Care [EAPC], 2013)
corrobora intervencbes como a existéncia de um plano individualizado de cuidados,
uma comunica¢do sensivel e honesta, o reconhecimento dos pais como principais
cuidadores e o envolvimento dos irmdos como promotoras do empoderamento da
familia nos cuidados prestados a crianca em paliativos. A participacdo dos pais nos
cuidados prestados e em todo o processo paliativo, sdo promotores da vinculacao,
reforca o sentido de competéncia parental, facilitam a organizagdo de meméorias e
coping (Pazes et., 2014; Kochen, et., 2020). A familia ao participar nos cuidados ao RN
sente-se incluida e util, diminuindo a ansiedade pela situacdo clinica e pela separacao
(Ramos, 2007). Este envolvimento da familia em todo o processo permite que esta
reconheca que foi feito tudo por aquele RN e que ndo havia mais oportunidades de
tratamento para oferecer, constituindo uma intervencao promotora de um luto sadio,
diminuindo o risco de luto complicado (Mirlashari, 2022).

O enfermeiro na sua intervencdo reconhece a individualidade familiar nas suas
crencgas, valores, costumes e ideias particulares. A abordagem aos pais deve ser
sensivel, conscienciosa e respeitadora pela sua unidade e cultura. Ao longo do
internamento foram oferecidos cuidados espirituais a familia que recusou®.

Ao contrario da primeira situagdo descrita, o diagnostico pré-natal e o evoluir da
condicdo de saude do bebé constituiram um processo de construc¢do para a familia. Este
processo, apesar de doloroso e dificil, permite a aquisicio de ferramentas
favorecedoras do processo de luto, minimizando o risco de desenvolvimento do luto
patolégico (Flach et al., 2012). A imprevisibilidade da primeira situacao reportada assim
como se tratar da perda de um filho, constituem dois fatores que influenciam
negativamente a capacidade adaptativa dos pais ao processo de luto. Este servi¢o nao
dispde de um protocolo de follow up para apoio aos pais apds a morte do bebé. Indo ao
encontro dessa necessidade, e da extrema importancia que esse momento representa
para os pais, com base no documento da DGS do Modelo de Intervencdo Diferenciada

no Luto Prolongado em Adultos, foi realizada o primeiro contacto telefénico de follow

crianca/jovem. E2.1. Reconhece situagbes de instabilidade das func8es vitais e risco de morte e
presta cuidados de enfermagem apropriados (OE, 2018).

40 Competéncias comuns A2 — Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos
humanos e as responsabilidades profissionais (OE, 2019). Competéncia especifica E2.2.1. Aplica
conhecimentos sobre salde e bem-estar fisico, psicossocial e espiritual da crianga/jovem (OE,
2018)
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up, apos a avaliacao de risco no luto. Neste contacto e recorrendo ao instrumento
validado, foi permitido avaliar e documentar a situacao de luto nas dimensdes pessoais,
interpessoais e circunstanciais e fazer a devida referenciacdo. A mde no contacto
telefonico referiu que ja era acompanhada pelo psicélogo do centro de saude, no
entanto foi disponibilizado apoio, em qualquer circunstancia, se necessario por parte da
equipa hospitalar®'.

Criar lacos entre a familia e o RN pode ser desafiante, o diagndéstico de uma
doenca limitante ou ameacadora da vida pode conduzir a um receio por parte dos pais
em estabelecer a vinculagdo, evitando uma situagao previsivelmente dolorosa. Estes
pais sentem uma dualidade de sentimentos onde procuram um envolvimento
emocional com o bebé em paralelo com a necessidade de se prepararem mental e
emocionalmente para o momento da perda (Sieg et al., 2018). A produc¢do de
recordac0es fisicas proporciona aos pais a sensac¢do da presenca fisica do filho, apesar
dela ja ndo existir, oferecendo conforto e animo (Baughcum, 2019).

Como atividade desenvolvida, pela necessidade de criar uma mem©ria fisica da
existéncia do RN e o seu legado, implementei o diario do RN. Este diario foi oferecido
aos pais no inicio do internamento e estes foram incentivados a escrever nele ao longo
do internamento. E um documento aberto & equipa, se eles assim o desejarem, ou
entdo fica apenas para um exercicio de reflexao e de criagdo de memorias dos pais. Este
exercicio é uma forma de ajudar os pais a criarem memdrias significativas com o seu
bebé promovendo a vinculacdo, tendo um impacto muito significativo em situa¢des de
agravamento do estado clinico do bebé e em situacdes de morte (Akard et al., 2018;
Goldberg et al., 2022; Thornton et al., 2020). Por ndo existirem recursos suficientes na
unidade, estes diarios sdo oferecidos aos pais de bebés nascidos muito
prematuramente, a situacdes complexas de salde e potencialmente morte. E um
instrumento que estimula a expressdao de emocdes e um recurso preparatério para um

luto potencialmente complicado (Currie et al.,, 2019)*. Pude constatar uma boa

41 Competéncia especifica - 2 - E2.5. Promove a adaptacdo da crianca/jovem e familia & doenca
crénica, doenca oncolégica, deficiéncia/incapacidade.

42 Competéncia comum D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em
evidéncia cientifica (OE, 2019). Competéncia especifica E1.1. Implementa e gere, em parceria, um
plano de salde, promotor da parentalidade, da capacidade para gerir o regime e da reinsercao
social da crianca/jovem. E2.5. Promove a adaptacdo da crianga/jovem e familia a doenca cronica,
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recetividade por parte da equipa na implementacdo e divulgacao deste instrumento e
na adesdo dos pais ao mesmo.

Com base nos resultados provisorios obtidos da revisdao scoping realizada,
elaborei uma caixa de memorias constituida por um cartdo de condoléncias, assinado
preferencialmente pelos diferentes elementos da equipa, trés pulseiras uma para
acompanhar o bebé, as outras duas para o casal. Um saco para guardar a mecha de
cabelo e um cartdo para a impressdao da made e do pé, e os restantes objetos
significativos para o bebé, tais como o cartdo e pulseira de identificacdo, a chucha e o
polvo. Para além deste projeto ter como base a evidéncia cientifica, recorri a experiéncia
das enfermeiras peritas do servico, através de discussdes informais com o objetivo de,
em conjunto, incluir a sua experiéncia e conhecimento no projeto (Apéndice XIlI).

Assim, a experiéncia profissional, que detém o enfermeiro perito, é determinante
para o desenvolvimento de cuidados de enfermagem especializados. Uma vez que a
pericia profissional se desenvolve a partir das experiéncias da pratica (Benner et al.,
2009).

O esforco dos pais em reunir e criar memorias tangiveis como evidéncia da
existéncia do RN através de fotografias, recordacdes que representem momentos
importantes ou especiais, e no envolvimento de pessoas significativas para a familia,
afirmando assim a importancia da vida do RN (Thornton, 2020). A maioria dos pais nao
esta desperto para o potencial da recorda¢do por meio de fotografias, ao longo da
formacdo realizada procurei sensibilizar a equipa de enfermagem para a importancia
deste recurso, e assim permitir que os pais, de forma consciente e informada, possam
guardar as suas recordagdes fotograficas. De acordo com a evidéncia mais recente, esta
pratica € apreciada pelos pais e geradora de sentimentos positivos e nem sempre €
proporcionada essa oportunidade (Pueyo et al., 2021). Também esta atividade teve uma
grande adesdo por parte da equipa, uniformizando assim os cuidados prestados a estas
familias (Apéndice XIV).

Ambas as atividades permitiram-me dar resposta aos meus objetivos

especificos sensibilizar para as boas praticas na prestacdo de cuidados as familias que

doenca oncolégica, deficiéncia/incapacidade E3.2. Promove a vinculacdo de forma sistematica,
particularmente no caso do RN doente ou com necessidades especiais (OE, 2018).
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vivenciam processos de |luto e identificar as estratégias facilitadoras do luto parental em

contexto de neonatologia.

Resultante de uma reunido informal com a enfermeira chefe do servico e da
abordagem direta a varios elementos da equipa, com diversos niveis de proficiéncia,
formam identificadas as necessidades formativas relativamente a tematica do luto
parental, e as suas respostas foram ao encontro das necessidades ja por mim
identificadas na pratica da prestacdo de cuidados. Os elementos identificam as varias
perdas a que os pais estdo sujeitos e do impacto nas suas vidas futuras, mas ha uma
inconsisténcia nos cuidados e consequentemente uma necessidade de sensibilizacao
para as praticas de facilitadoras desse processo. Assim foi elaborada uma sessdo
formativa estruturada, cujo objetivo principal era a sensibilizacdo para as intervencdes
de enfermagem facilitadoras do luto parental através da exposicdo de alguns conceitos
como o luto e o luto parental, foram apresentadas as varias intervencdes de
enfermagem facilitadoras do luto parental e feita a reflexao sobre as mesmas na pratica
clinica, e em particular na nossa unidade®,

Destaco ainda uma atividade subsididria ndo planeada, a participagdo como
preletora e representante do grupo de investigacdo onde estou inserida no ambito
profissional, como referido anteriormente, nas XXVIIl Jornadas de Pediatria do
Departamento de Pediatria do Hospital de Santa Maria numa comunicacdo livre, com o
tema “Influéncia da forma¢do em cuidados paliativos na atitude dos enfermeiros
neonatais: estudo em multiunidades nacionais” (Anexo V). Esta atividade, trouxe
contributos significativos e momentos e reflexdao sobre a formacdo e o impacto da
mesma na pratica e na implementacao dos cuidados paliativos nas unidades de
neonatologia. Sendo um estudo de dimensdo nacional, permite refletir sobre as
disparidades das diferentes regides do pais e qual o papel das entidades de saude e das
equipas em particular em contornar os constrangimentos, revelando-se assim essencial

para o desenvolvimento de competéncias do EEESIP*,

43 Competéncia comum - D - D2 — Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia
cientifica D2.1 — Responsabiliza -se por ser facilitador da aprendizagem, em contexto de
trabalho (OE,2019). Competéncia especifica - 2 - E2.1. Reconhece situa¢des de instabilidade das
fungBes vitais e risco de morte e presta cuidados de enfermagem apropriados (OE, 2018).

4 Competéncia comum - B - Bl — Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e
suporte das iniciativas estratégicas institucionais na area da governac¢do clinica, B2— Desenvolve
praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua. (OE, 2019).
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Como atividade complementar, enquanto exercicio de reflexdo, participei na
Reunido Cientifica "Cuidados em Fim de Vida: Os desafios na Neonatologia" do Il Ciclo
de Reunides Cientificas "Pensar em Neonatologia: da complexidade a esséncia dos

cuidados" (Anexo V).
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6. CONSIDERACOES FINAIS E PROJETOS FUTUROS

Este processo continuo de aprendizagem e transformacdo assente no exercicio
reflexivo, culminou no desenvolvimento e aquisicdo de competéncias com impacto na
reconstrucao da minha identidade pessoal e profissional. A premente necessidade de
responder aos desafios do exercicio profissional exigem uma atualizagdo permanente
de conhecimentos e desenvolvimento de capacidades, que resultam numa capacidade
de andlise, de decisdo e de agir sobre e na pratica, em conformidade com o
Regulamento das Competéncias Comuns do EE e das Competéncias do EEESIP,
atendendo aos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem descritos pela OE
(OE, 2011a).

Este percurso foi ancorado pela mobiliza¢do da teoria de Jean Watson trazendo a
minha pratica a dimensado relacional no cuidar, centrado na pessoa e abordando todas
as dimensdes do ser humano, como um todo. A teoria do cuidado transpessoal em
enfermagem reforca o envolvimento pessoal, social, moral e espiritual do enfermeiro
através da partilha de sentimentos (Diogo, 2015). Ao longo deste percurso, recorrendo
ao exercicio de autoconsciencializacdo e autoconhecimento, procurei um
relacionamento genuino e verdadeiro com as crian¢as e os jovens e as suas familias,
almejando uma relagdo interpessoal, respeitando valores, crencas e desejos individuais
inerentes ao ambiente envolvente. Sdo critérios como os referidos anteriormente,
desenvolvidos por Watson (2008), que ganham, na minha perspetiva, mais relevancia
quando aplicados na pratica dos cuidados a crianca em cuidados paliativos.

O enfermeiro que cuida do cliente pediatrico deve integrar na sua pratica uma
enfermagem que envolva uma filosofia de CCF, CNT, e o TEEP sendo que os
instrumentos basicos de enfermagem de comunicacdo e relagdo terapéutica sao
fulcrais.

As concec¢des tedricas mobilizadas, a revisdo sistemdtica da literatura e a
realizacao da revisdo scoping constituiram o corpo de conhecimento que sustentaram o
saber tedrico para a aplicacdo na pratica. E contribuiram para a disseminacdo e partilha
do conhecimento através das formacgdes realizadas, das atividades desenvolvidas em
estagio e na formacao de pares.

No decorrer do meu percurso profissional, procurei investir na melhoria dos

cuidados prestados no processo de luto e na morte, assistindo a crian¢a e familia nas
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varias perdas vivenciadas ao longo do internamento. Este relatério foi uma
oportunidade de explorar e desenvolver conhecimentos, com o intuito de melhorar os
resultados em saude e, assim, dar resposta a um problema sentido na pratica.
Considero que as atividades desenvolvidas ao longo dos diferentes estagios permitiram-
me atingir os objetivos propostos, contribuindo para a aquisicao de competéncias de EE
e EEESIP.

No final deste percurso reconheco em mim uma profissional diferente, munida
de saberes e competéncias especializadas, motivada e expectante quanto ao futuro,
almejando um contributo para a melhoria dos cuidados prestados. Observo hoje, ainda
numa dimensdo periférica, um impacto da minha intervencdo na sensibilizacao dos
enfermeiros para 0 apoio aos pais em processo de luto e na uniformizagao das praticas
relativas a criagdo de memorias na UCIN onde exerco funcdes, o que me orgulha e
motiva para continuar a ser uma participante ativa e uma agente de mudancas da
pratica.

Deste modo, e com o propdsito de contribuir para a melhoria da qualidade dos
cuidados prestados, ambiciono dar continuidade a este trabalho desenvolvido atraveés
da concretizacdo e operacionalizacao do projeto de apoio ao luto parental, criar uma
norma relativa ao contacto de follow-up e implementa-la em parceria com a equipa
multidisciplinar. E no futuro, fazer o levantamento do impacto deste projeto junto
destas familias. Também pretendo finalizar a revisdao scoping sobre as estratégias
facilitadoras do luto parental e manter-me proativa na minha intervencdo junto dos
pares, na sensibilizacdo para a tematica através da continuacao de formagdes em
servico.

E fundamental que se produza mais evidéncia cientifica para que os profissionais
estejam despertos e capacitados para cuidar destas familias neste processo
profundamente doloroso e emocional.

Este relatério é apenas o inicio de um projeto maior, pois com ele pretendo dar

inicio a outros percursos, contribuindo assim para a exceléncia do cuidar.
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RESuUMO

Introducdo: O progresso cientifico e tecnoldgico, e a formacao especializada dos
profissionais na area da neonatologia, contribuem para o decréscimo da morte neonatal,
sendo a prematuridade um dos fatores favorecedores de uma morte prematura. Amorte
de uma crianga constitui uma experiéncia traumatica para os pais e aumenta o risco de

ocorréncia de complica¢des no processo de luto. Questdo de investigacao/ Objetivo: A

revisao visa responder a questao: Quais sao as estratégias utilizadas pelos enfermeiros
que facilitam o processo de luto dos pais de bebés na unidade de neonatologia. O
objetivo é identificar e sistematizar a literatura cientifica sobre as Intervencdes
facilitadoras do luto parental em contexto de unidade de neonatologia. Metodologia:
Esta revisdao foi conduzida de acordo com as orienta¢des do Joanna Briggs Institute. A
totalidade de 58 artigos foram identificados no decorrer de uma pesquisa na MEDLINE,
CINAHL e Academic Search Complete entre janeiro e fevereiro de 2023. Resultados: O total
de 7 artigos foram analisados e respondiam a questdo desta revisdo. Os artigos sao
maioritariamente dos EUA e predominantemente. Existem quatro grupos de
intervencdes de enfermagem facilitadoras do processo de luto parental na perspetiva
dos pais: reconhecer a paternidade e a vida da crianga: criar memorias; fornecer

informacdo aos pais sobre o luto; e por ultimo follow-up. Considerac¢desfinais: A evidéncia

cientifica sistematizada nesta revisao reconhece que os pais veem os enfermeiros como
elementos de saude preferenciais, sendo figuras de referéncia no processo de luto

parental. ImplicacBes para a pratica: Contribui para projetos futuros que ajudem os pais




alidar com o processo de luto. Além disso, permite desenvolver um plano de intervencdo
no luto parental baseado na evidéncia mais recente para, posteriormente, avaliar o

impacto destas intervenc¢des de enfermagem.

Palavras-chave: Luto; Interven¢des; Enfermagem; Pais; Recém-nascido; Cuidados

intensivos neonatais.

1. INTRODUCAO

O progresso cientifico e tecnologico na area da neonatologia tem permitido a
sobrevivéncia de prematuros recém-nascidos (RN) no limite da viabilidade e outros RN
com patologias muito graves. Apesar dos avan¢os tecnolégicos, em Portugal a
mortalidade nas criancas com menos de 1 ano foi de 2,6 por cada 1000 nados-vivos em
2022, sendo que o periodo neonatal é bastante critico e um dos principais fatores
responsaveis por esta incidéncia (1,6 por cada 1000 nados-vivos) (INE, 2023).

A morte de um recém-nascido (RN) é frequentemente inesperada e é considerada
um dos eventos mais devastadores que podem ocorrer navida de um pai ou mae. O luto
experienciado pelos pais ap6s a perda de um RN envolve multiplas emocdes negativas e
perturbadoras, incluindo raiva, culpa, ansiedade, dor, solidao e vazio, e pode resultar em
processos de luto complicado, depressdo, ansiedade e stress pds-traumatico (Walsh,
2023). Cada processo de luto € unico, e é influenciado pelos recursos e redes de apoio,
experiéncias de perdas anteriores e as memorias que criaram com os filhos durante o
internamento. Este processo pode perdurar por anos apos a morte do RN (Currie et al.,
2019).

Alguns pais podem ter dificuldade em estabelecer lacos préximos com o seu bebé
ap6s o diagndstico de uma doencga limitante e potencialmente fatal, e quando nascem
prematuramente, pois o receio € real da aproximagdo vai gerar sofrimento antecipado.
Estes pais sentem uma dualidade de sentimentos; por um lado procuram um
envolvimento emocional com o bebé, por outro lado sentem a necessidade de se
prepararem mental e emocionalmente para o momento da perda (Sieg et al., 2018).

Os cuidados no luto sao fundamentais quando o RN necessita de cuidados
paliativos, com o intuito de minimizar o sofrimento e otimizar a qualidade de vida, e neste
processo 0s enfermeiros sdo responsaveis por garantir que os cuidados no luto sdo
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prestados a familia, de forma direta ou indireta, durante pelo menos 13 meses ap6s a
morte do cliente (Denhup, 2019).

Em cuidados paliativos pediatricos, e nas diretrizes de atuacdo no processo de
luto, a criagdo de memodrias sao recomendadas como boas praticas. Nestas sdo incluidas
caixas com objetos que sao significativos para os pais e para a crian¢a, roupas, pulseiras
de identificacdo da crianga, mantas, brinquedos, fotografias, impressdo dos pés e das
maos, entre outros (Perinatal Society of Australia and New Zealand, 2019). Nos ultimos
20 anos, os cuidados paliativos pediatricos e neonatais tem evoluido favoravelmente, e
cada vez mais existe uma preocupa¢ao dos profissionais de saude em tornar a
experiéncia da morte da crianca o0 menos traumatica possivel através de cuidados
especializados e centrados na familia. A criacdo de “momentos positivos” permite aos
pais a validacdo do seu sentimento de perda e ajuda-os a libertar-se da experiéncia
negativa, e a dar um significado a perda e ao seu papel parental.

Reconhecendo o risco de um processo de luto conturbado e potencialmente
patoldgico, é pertinente questionar que estratégias pode o enfermeiro implementar nos
seus cuidados que minimize o risco da familia desenvolver complica¢es associadas ao

processo de |uto.

2. METODOLOGIA

Esta revisdo scoping visa responder a questdo: Quais sdo as estratégias utilizadas
pelos enfermeiros que facilitam o processo de luto dos pais de bebés na unidade de
neonatologia? E tem como objetivo é identificar e sistematizar a literatura cientifica sobre
as intervenc¢des de enfermagem facilitadoras do luto parental em contexto de unidade
de neonatologia.

A revisdo scoping seguiu a metodologia preconizada pelo Joanna Briggs Institute
(Peters et al., 2020) através-da-utilizacdo-da—estratégia-participantes—conceito-econtexto
(RCO) e pela checklist com as etapas para a elabora¢dao da revisao scoping Preferred
Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews
(PRISMA-ScR) (Peters et al., 2020).

Como método de pesquisa norteador foi utilizada a mnemodnica PCC (Peters et al.,

2020); Participantes (P) pais cujos recém-nascidos estiveram internados ou faleceram na
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Unidade de Neonatologia; Conceito (C) sdo as intervenc¢des de enfermagem facilitadoras

do luto parental; Contexto (C) € a Unidade de Neonatologia.

Em analise, foram considerados estudos publicados e ndo publicados, escritos em
portugués, inglés e espanhol, decorridos no intervalo temporal de 5 anos, entre 2018 e
2023 e apenas 0s com acesso ao texto integral. A pesquisa foi realizada em trés etapas,
seguindo os passos definidos pela Joanna Briggs Institute (Peters et al., 2020) e decorreu
entre janeiro e fevereiro 2023.

A primeira etapa foi constituida pela realizacdo efetiva da pesquisa nas seguintes
bases de dados JBI, CINAHL Complete, MEDLINE Complete, COCHRANE e Academic Search
Complete via EBSCOhost, e feita a analise das palavras presentes nos titulos e resumos
dos estudos encontrados, e assim foram identificadas as palavras-chave. Na segunda
etapa foi realizada nova pesquisa, com recurso as supracitadas bases de dados, mas com
os termos de indexacdo (descritores MeSH) utilizados, que foram: (Grief OR
Bereavement) AND (Intervention OR Nursing) AND (Parents OR Mothers OR Fathers) AND
(intensive care units, neonatal OR intensive care, neonatal) com varias combinac¢des dos
descritores do operador booleano “AND” e “OR”, e com filtros limitadores da data da
publicacdo aos ultimos 5 anos. Foram ainda incluidos documentos ndo incorporados na
base de dados identificadas, referentes a pesquisa livre e literatura cinzenta.

Na terceira fase, foi feita a analise dos artigos selecionados e foram eliminados os
artigos duplicados, e verificada a sua elegibilidade, de acordo com o cumprimento dos
critérios de inclusdo. Esta etapa implicou a andlise conjunta de dois revisores, quanto a

forma e resposta a questao de investigacao.

2.1. CRITERIOS DE INCLUSAO

Tipos de Participantes

Neste estudo foram incluidos os pais cujos recém-nascidos que estiveram
internados ou faleceram na Unidade de Neonatologia e/ou unidade de cuidados

intensivos neonatais.




Conceito

Esta revisao integrou os estudos relacionados com as vivéncias dos pais em luto,
as intervencbes de enfermagem facilitadoras desse processo e a percecdo dos pais
relativamente as intervencdes de enfermagem no luto na unidade de neonatologia. Nao

foram feitas exclusdes em relacao ao conceito.
Contexto

Relativamente ao contexto consideraram-se somente os estudos realizados na

Unidade de Neonatologia.

Tipos de estudos

Foram considerados todos os estudos primarios de investigacdo, qualitativos e

quantitativos, estudos secundarios e literatura cinzenta.

Critérios de exclusdo

Foram excluidos estudos em que os participantes eram outros familiares (avos,
irmaos, etc.) ou profissionais de saude (enfermeiros, médicos, etc.) e também os
referentes a outras unidades de saude (servicos pediatricos, oncologia pediatrica,

hospice, etc.).

Considerando as estratégias ja definidas e descritas identificaram-se 58 artigos.
Foi aplicada uma triagem para eliminar os artigos duplicados e 2 artigos por ndo
responderem a questdao em estudo. Apds aplicacao dos critérios de inclusao e exclusao
restaram 22. Revistos os artigos individualmente, resumo e palavras-chave, foram ainda

excluidos 15 pelo que esta revisdao tem por base 7 artigos.




| Identificagdo dos Estudos via MEDLINE, CINAHL e Academic Search Complete |
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2.2. EXTRACAO DOS DADOS
Para posterior andlise dos 7 estudos selecionados, foram inseridos os dados de
cada estudo numa tabela de extracdo de dados (Tabela 1) com o nome dos autores e o
ano da publicacdo, o pais, o objetivo do estudo, a metodologia utilizada, o contexto, a
amostra e as intervencdes de enfermagem descritas no estudo e os resultados desse
mesmo estudo.

Tabela 1- Sele¢do e descri¢ao dos estudos




Autor/ Ano Pais Objetivo Metodologia Contexto Amostra Intervengoes
Pueyo et Espanha | Identificar as interven¢des Revisdo UCIN Pais de criancas que | Criacdo de legado; grupos de apoio;
al. (2021) que ajudam os pais a lidar Scoping morreram no periodo | acompanhamento centrado na familia;
com a perda do RN neonatal (N=9 artigos) Follow up- existéncia de programas de
luto; envolvimento nos cuidados pés-
morte utiliza¢do de recursos tecnolégicos
e espirituais.
Goldberg EUA Compreender a experiéncia Estudo UCIN, Pais que experienciaram | Legado fisico: Moldes em plastico das
etal. das legado e a perce¢do dos | qualitativo: Bloco de | a morte do recém- | mdesedos pés; Mantasdo bebé; pulseira
(2022) pais relativamente as - Entrevistas partos nascido (n=7 maes; n= 3 | de identificacdo; madeixas de cabelo;
mesmas apos a morte do pais) fotografias, gravacdo do batimento
seu bebé cardiaco do bebé.
Akard et EUA Estudar a percec¢do dos pais | Estudo UCIN Pais que experienciaram | Tirar fotografias e videos durante o
al. (2018) sobre a criacdo de memorias | qualitativo: a morte do recém- internamento. Video personalizado a

-Entrevistas

semi-
estruturadas
numa sessao

de grupo apés
10 a 12 meses
da morte do

RN.

nascido na UCIN (n=3

maes; n= 3 pais)

contar a histéria do bebé durante o

internamento e na morte.




Thornton Austrélia
etal.

(2020)

Baughcum EUA

(2019)

Currie et EUA

al. (2019)

Sieg et al. EUA

(2018)

Estudar o significado da
criagdo de memorias para
pais que perderam o seu
bebé e o impacto das
mesmas na sua experiéncia
de luto

Examina a percecdo dos pais
sobre a experiéncia de fim de

vida da crianga.

Compreender como 0s pais
lidam com o luto apds a

morte da crianga

Examinar o que implicam os
cuidados paliativos
neonatais, como é que os
pais percecionam as acbes
dos profissionais de saude.
Necessidades dos pais no fim

de vida do RN e quais sdo as

Entrevistas UCIN
semi-

estruturadas

Metodologia UCIN

mista:  email
com

perguntas
fechadas e
entrevistas
qualitativas
Qualitativa UCIN
descritiva
através de
entrevistas
Revisao da | UCIN

literatura

10

18 pais

42 mde e 27 pais de
criangcas que morreram

entre 3 meses e 5 anos.

8 Pais (7 maes 3 pais)

Pesquisa nas bases de

dados PubMed e CINAHL

Criar memorias- fotografias, criar
mementos; envolver familiares préximos

e amigos durante o internamento.

Follow wup; fornecer informagdo de
associa¢des e grupos de apoio apds a

morte;

Permitir a presenca dos pais na unidade;
criar memorias (Impressdao mao/ pé; ter
apoio de um especialista em luto; roupa
escolhida pelos pais.

Comunicagdo efetiva; privilegiar a
continuidade dos cuidados; Profissionais
com  cuidem

com compaixdo e

expressem as suas emogdes; ndo
abandonar a esperanca até ser claro que
ndo ha mais solugdo; discutir os desejos

dos pais e planear as intervengfes e a




intervengdes que
proporcionam mais apoio

aos pais.

11

situagao de fim de vida com eles; permitir
a escolha do local e quando a crianca vai
falecer; garantir o conforto da crianca;
dar tempo para se despedirem, com
privacidade e tranquilidade; permitir que
0s pais peguem no bebé o tempo que
para eles for adequado; dar banho e
vestir o bebé com uma roupa escolhida
pelos pais; criar uma caixa de memorias;
tirar fotografias ao bebé; chamada de
follow-up apés a morte; e Ir ao funeral do

bebé




3. RESULTADOS

Dos 7 estudos incluidos da revisao, a maioria (n=5) sdo estudos qualitativos com
recurso a entrevistas como instrumento de colheita de dados. Um dos estudos utilizou
um método misto com recurso a colheita de dados quantitativos através de
questionarios via email e entrevistas semi-estruturadas. A maioria dos estudos elegiveis
para inclusdo nesta revisao foram realizados nos Estados Unidos da América (n= 5).
Apenas um estudo foi originado do Canada e outro em Espanha. Dos estudos incluidos
nesta revisao, dois estudos eram de 2018, dois estudos eram de 2019 e 3 estudos foram
realizados entre 2020-22. O numero reduzido de evidéncia produzida relativamente a
tematica entre 2020 e 2022, pode estar relacionado com o periodo de pandemia.

Os participantes dos artigos em revisdo variam amplamente, de 6 a 69
participantes. Maioritariamente, a amostra foram mdes e pais com um numero
equilibrado de participacao por sexo entre eles, mas tendencialmente com uma maior
participacao de maes, o que significou que as opinides dos pais foram geralmente sub-
representadas. No entanto, um dos artigos apenas considerou as experiéncias dos pais,
enriquecendo esta revisdo através de uma expressao significativa das opinides dos pais.

Os participantes apresentaram uma experiéncia de luto variada no tempo apés a
perda, sendo que todos eles sdo pais de criancas internadas ou falecidas na unidade de
neonatologia, e a morte do recém-nascido ocorreu ha mais de 3 meses (n=1), ha pelo
menos 15 meses (n=1), entre 3 e 12 meses (n=1), restando dois estudos que nao referem
0 tempo em que ocorreu a perda.

O objetivo principal desta revisao scoping foi compreender que estratégias sao
utilizadas pelos enfermeiros como promotoras do luto parental numa unidade de
neonatologia, através de uma abordagem direta, ou através da analise indireta, da
percecao/satisfacdo dos pais relativamente aos cuidados e intervenc¢des de enfermagem
no final de vida do recém-nascido. Todos os estudos realizados decorreram em unidades
de cuidados intensivos neonatais.

A extracdo de dados revela que existem multiplas estratégias que podem ser
adotadas pelos enfermeiros, reconhecidas pelos pais como facilitadoras do processo de
luto (tabela 1). A criacdo de memorias é a intervencao de enfermagem com maior

relevanciapara os paisa vivenciar o luto (n=6) seguida de um acompanhamento centrado
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na familia (n=4), grupos de apoio (n=3), garantir conforto do recém-nascido durante o
processo (n=3), envolvimento dos pais no processo da morte (n=3) e follow-up (n=3). A
revisdo da literatura é consensual relativamente a todas as intervencdes supradescritas,
referindo ainda a comunicacdo, os recursos espirituais e rituais, assim como a existéncia
de programas especificos de apoio ao luto como promotores de um luto sadio (n=2),

tendo estas resultado da andlise de varios artigos (n Total= 24).

3.1. ESTRATEGIAS UTILIZADAS PELOS ENFERMEIROS QUE FACILITAM O

PROCESSO DE LUTO PARENTAL

Criacdo de memorias

O esforco dos pais em reunir e criar memorias tangiveis como evidéncia da
existéncia do RN através de fotografias, sao recordacdes que representem momentos
importantes ou especiais, e no envolvimento de pessoas significativas para a familia,
afirmando a importancia da vida do RN para a familia (Thornton, 2020).

Os pais que tinham, na sua opinido, um numero suficiente de fotografias
tendencialmente sentem sentimentos mais positivos em relacdo a experiéncia,
representando uma interven¢do importante para o seu processo de luto (Thornton,
2020). Os pais referem que as fotografias mais “naturais”, em que o recém-nascido
aparenta estar normal sdo as mais apreciadas. Também sdo estas que visualmente sdo
menos agressivas, sendo por isso uma forma destes partilharem as memdrias com
outras pessoas. No entanto, as fotografias que transmitem tristeza como as a preto e
branco, sdo apreciadas por constituirem uma evidéncia de que o sofrimento foi real e
que a dor faz parte do processo. Para os pais as fotografias surgem entdo como uma
evidéncia da vida do recém-nascido, mas também da paternidade, em particular quando
apenas poucas pessoas visitaram em vida o recém-nascido (Thornton, 2020).

Pueyo et al. (2021) apresenta evidéncia que difere relativamente a realiza¢dao de
fotografias apds a morte do recém-nascido. Aparentemente, na maioria, € uma pratica
apreciada pelos pais e geradora de sentimentos positivos enem sempre € proporcionada
essa oportunidade. No entanto existe um estudo (Akard et al.,2018) que relaciona esta
pratica, mais concretamente a realizacdo de um video pds-morte, com um aumento de

sintomas relacionados com o luto complicado e depressao.
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A producdo de recordacdes fisicas proporciona aos pais a sensa¢do da presenca
fisica do filho, apesar dela ja nao existir, oferecendo conforto e animo (Baughcum, 2019).

Para além das fotografias, existem outras recordacbes que podem ser criadas
representando momentos importantes e especiais para a familia, tais como as
impressdes dos pés e das maos do recém-nascido (Thornton, 2020; Pueyo etal., 2021), a
pulseira do hospital, madeixas do cabelo, e outros pertences tal como cobertores, roupas
e fraldas de pano. Em particular as impressdes dos pés e maos, ndo apenas Com recurso
a tintas, mas também recorrendo a moldes em gesso. Ambas as atividades fornecem
informacgdo visual sobre o aspeto fisico do recém-nascido, no entanto, esta ultima é
referida pelos pais como particularmente importante pois permite tocar e sentir. Esta
atividade muitas vezes é realizada pelos enfermeiros, mas também em parceria com os
pais se estes assim o desejarem (Akard, 2018; Thornton, 2020; Goldberg et al., 2022).

O cartdo de identificagdo do berco/incubadora representa para os pais 0 marco
importante na existéncia do recém-nascido, confirma a sua identidade enquanto
individuo e ajuda a criar a sua identidade social (Thornton, 2020).

A existéncia de fotografias e memorias fisicas do recém-nascido tem impacto
positivo no processo de luto, conforta os pais, valida a sua experiéncia, assegurando que
0 seu bebé foi uma pessoa real e digno de ser relembrado e lamentada a sua perda
(Thornton, 2020). Akard et al. (2018) evidencia a importancia da utilizacdo de recursos
tecnolégicos, com base em fotografias e videos do bebé e da familia, recorrendo a criagdo
de uma narrativa virtual.

Os pais sentem-se pouco preparados para criarem lembrancas tais como a
impressao do pé e da mao, tirar fotografias ou pedir para tirar fotografias, pois estes
afirmam que a experiéncia do internamento numa unidade de neonatologia os deixa
mentalmente e fisicamente incapazes de o fazerem de forma autdbnoma. Este sentimento
esta associado aimprevisibilidade e incerteza da situacao do internamento. Referem nao
saber que tipo de recordacdes podem criar, e ndo possuem o material necessario para o
fazer (Akard et al., 2018). Apesar de referirem esta incapacidade de atuarem sozinhos,
verbalizaram a necessidade de participar em parceria com os profissionais de salde na

realizacao destas lembrancas.
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Acompanhamento centrado na familia

Os pais referem os cuidados compassivos centrados no recém-nascido como
promotores do processo de luto, através de uma forte e presente parceria entre o
enfermeiro e o recém-nascido e a sua familia (Baughcum, 2019). Esta relacdo permite o
conhecimento pleno das necessidades do recém-nascido e da familia, assim como pode
ser uma forma de despiste para uma predisposicdao para um luto potencialmente
complicado (Baughcum, 2019). Os pais referem que os cuidados personalizados em fim
de vida influenciam a sua percecao sobre o legado do seu bebé. Quanto mais pessoal for
a experiéncia mais positivo sera o impacto na forma como eles se lembram dele
(Goldberg et al., 2022).

A criagcdo de lembrancas e fotografias atuam como uma evidéncia importante da
curta vida do recém-nascido e do papel parental dos pais. Também o envolvimento de
elementos préoximos da familia e familiares, durante o periodo de internamento na
unidade de neonatologia, representa para os pais um marco importante no seu processo
de luto (Pueyo et al., 2021). Visitas de pessoas significativas antes e depois da morte do
recém-nascido e o envolvimento dos mesmos nos rituais significativos para a familia,
permitem que o recém-nascido se torne real ndo apenas para os pais, mas também para
as pessoas significativas da familia; o contrario é referido como potencial gerador de

arrependimento (Thornton, 2020).

Garantir o conforto do recém-nascido

A satisfacdo dos pais relativamente aos cuidados prestados esta intimamente
ligada com as experiéncias dos pais em luto, influenciando a forma como estes o
desenvolvem e vivenciam (Sieg et al., 2018; Baughcum, 2019). A percecdo dos pais
relativamente ao conforto proporcionado ao recém-nascido ajuda a compreender as
experiéncias do RN e da familia no processo de fim de vida, como difunde e adiciona
conhecimento sobre a tematica.

Os pais vivenciam desconforto e preocupag¢do quando assistem a deterioracdo do
recém-nascido com o gaspping, mudancas na coloracdo da pele e sons da respiragao,
percecionando que o recém-nascido esta em sofrimento durante o processo de morte.

(Baughcum, 2019).
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Envolvimento dos pais no processo

O envolvimento da familia nos cuidados deve ser privilegiado e dado a
oportunidade a mesma de dar banho, vestir, segurar e dar colo ao bebé, e mesmo de
gravar o batimento cardiaco do bebé, como uma forma de promover o bonding entre

pais-bebé (Pueyo et al., 2021).

Follow-up

Os pais sentem-se abandonados e sozinhos apds a morte do recém-nascido, em
relacdo aos enfermeiros, referindo a necessidade de manter relacdes com o0s
profissionais que prestaram cuidados ao recém-nascido e que conhecem a histéria da
familia. As NICU podem/devem fornecer suporte aos pais, através da criagdo de grupos
de profissionais dentro das equipas especializados em luto ou voluntarios, que realizem
chamadas telefénicas de apoio ou recordem as datas importantes para estas familias,
através de emails, relembrando que o seu bebé é sempre relembrado. Além disso, devem
fornecer informacdo sobre os recursos da comunidade, tais como grupos de apoio ao
luto no momento apds a morte (Thornton, 2020; Pueyo et al., 2021).

A criacdo de grupos de apoio com participa¢ao de pais que também sofreram a
morte de um filho, permite uma partilha de igual para igual, e de sentimentos genuinos
fornecendo aos pais ferramentas para o seu processo de luto, que implica a gestao da
dor da perda enquanto casal e da perda do medo de falar da crian¢ca que morreu. Estes
grupos tem um impacto significativo na capacitacdo na tomada de decisdao dos pais

relativamente ao futuro (Currie et al., 2019; Poeyo, 2021).

Comunicacgao
Os pais evidenciam a comunicagao como um fator que influencia o seu bem-estar
e consequentemente o seu luto; comunica¢dao honesta e direta, incluindo informacdo

antecipatoria sobre a morte e o processo de morte (Baughcum, 2019).

Recursos espirituais e rituais
A religido constitui um importante mecanismo de defesa para os pais que

vivenciam o luto por um filho, estando descrito como um promotor do alivio da dor e do
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sofrimento, e associado a varios beneficios emocionais (Currie et al., 2019; Pueyo et al.,
2021; Goldberg et al., 2022). Os rituais espirituais e religiosos, como o batismo e ora¢des
partilhadas com pessoas significativas para a familia, sdo valorizadas pelos pais
(Thornton, 2020) e a possibilidade da vida apds a morte traz com ela um sentimento
generalizado de paz (Goldberg et al., 2022). As atividades espirituais estdo associadas a
diminui¢do dos sintomas da dor, depressao e stress pos-traumatico, em particular uma
melhoria significativa do crescimento pessoal das mdes em luto (Pueyo et al., 2021).

A individualidade de cada familia é central nesta tematica, sendo necessario
adaptar a intervencdo as diferencas culturais, étnicas e religiosas para dar resposta as

necessidades especificas das familias (Pueyo et al., 2021).

Programas especificos no luto

A implementacao de programas especificos com uma abordagem multidisciplinar
sao uteis e promotores de estratégias de coping (Pueyoetal., 2021)sendoreferidos pelos
pais como um fator importante na sua satisfacdo (Baughcum, 2019). O apoio
especializado disponivel na neonatologia é referido pelos pais como algo que os ajuda

no processo de luto (Currie et al., 2019).

4. CONSIDERACOES FINAIS

A evidéncia cientifica sistematizada nesta revisdo reconhece que 0s pais veem 0s
enfermeiros como elementos de saude preferenciais, enquanto figuras de referéncia no
processo de luto parental. A forma como os enfermeiros atuam em situacdo de fim de
vida tem um profundo impacto na capacidade de os pais lidarem com a morte, eom
recorrendo a criacdo de memorias e eventos relacionados com a morte.

As intervenc®es facilitadoras do processo de luto parental podem ser agrupadas
em 1) reconhecimento da paternidade e da vida da crianca através da participacao dos
pais nos cuidados ao corpo, da privacidade e do envolvimento dos recursos espirituais;
2) criagdo de memorias através da producao de recordacgdes fisicas do RN, fotografias,
impressao do pé/ mao 3) fornecer informagdao aos pais sobre o luto, disponibilizar
informacdo sobre grupos de apoio entre pares, contacto do apoio psicolégico e articular

com os cuidados de saude primarios 4) follow-up com o envio da carta de condoléncias,
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a realizacao do contacto telefénico e relembrar as datas importantes de vida do bebé.
Estas estratégias devem ser consideradas de uma forma global e ndo individualmente,
permitindo uma abordagem biopsicossocial das necessidades da familia.

Os resultados desta revisdao scoping proporcionam uma visdao mais global e
concreta da implementacao de intervencdes efetivas que apoiam 0s pais no processo de
luto, tendo em conta recomendag¢des aplicaveis na pratica. Permitem, ainda, reunir a
evidéncia mais recente sobre boas praticas, constituindo uma base cientifica sélida para
projetos futuros tais como a criagdao de um plano de intervencdo no luto parental que

permita, posteriormente, avaliar o impacto destas intervencdes de enfermagem.
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Apéndice Ill - Cronograma de estagio
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Apéndice IV - Documento de autodiagndstico das

necessidades de aprendizagem



Documento de autodiagndstico das necessidades de aprendizagem

Desenvolvimento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista de Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica

Autodiagndstico das necessidades de aprendizagem

Competéncia E1 — Assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizagao da sua saude.

Descritivo: considerando a natural dependéncia da crianga, a sua progressiva autonomizagao e o bindémio crianga/familia como alvo do cuidar do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde da

Crianga e do Jovem, estabelece com ambos uma parceria de cuidar promotora da otimizagéo da salde, no sentido da adequag&o da gestéo do regime e da parentalidade

Unidade de competéncia
Critérios de avaliacéo

Evidéncia/s no meu exercicio profissional

Nivel de competénciaauto percecionado
<1>4

E1.1 — Implementa e gere, em parceria, um plano de
salide, promotor da parentalidade, da capacidade para
gerir o regime e da reinsergao social da crianga/jovem.
E1.1.1 —Negoceiaa participagao da crianga/jovem e familia em
todo o processo de cuidar, rumo a independénciae ao bem-estar.
E1.1.2 — Comunica com a crianga/jovem e a familia uutilizando
técnicas apropriadas a idade e estadio de desenvolvimento e
culturalmente sensiveis.

E1.1.3 — Utiliza estratégias motivadoras da crianga/jovem e famila
para a assuncdo dos seus papéis em saude.

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

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

E1.1.6 — Utiliza a informagéo existente ou avalia a estrutura e o
contexto do sistema familiar.

E1.1.7 — Estabelece e mantém redes de recursos comunitéarios de
suporte a crianca/jovem e familia com necessidades de cuidados.
E1.1.8 — Intervém em programas no ambito da satde escolar.
E1.1.9 — Apoia ainclusdode criangas e jovens com necessidades
de saude e educativas especiais.

Na minha pratica procuro promover a capacitagdo dos pais ao
longo de todo o internamento do recém-nascido através da
total envolvéncia dos pais nos cuidados respeitando a sua
individualidade e os seus timings. Esta parceria de cuidados
permite a que estes sintam que conhecem o seu bebé e se
sintam capacitados e autdnomos a cuidar do mesmo no
momento da alta.

Privilégio a comunicagéo assertiva e a escuta ativa na minha
pratica, validando com os pais 0 seu conhecimento,
adequando o discurso e esclarecendo as suas duvidas ao
longo do internamento. A promog&o de um ambiente favoravel
e acolhedor facilita a relagdo com a familia e com o recém-
nascido. O recém-nascido apesar de ndo comunicar
verbalmente, comunica através de sinais que s&o necessarios
conhecer e interpretar, para prestar cuidados individualizados
e promotores do desenvolvimento, envolvendo os pais no
processo fornecendo ferramentas para uma continuidade apés
a alta.

A prematuridade e os RN de risco constituem uma populagéo
que pode antever a necessidade de cuidados especiais. Ao

longo do internamento procuro fornecer ferramentas aos pais
para que estes possam identificar as necessidades dos seus

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 @ 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito
(© I

1 2
Experiéncia de mobilizagédo em situagdo clinica
1 2 ©) 4

Praticas de analise das situacdes e integracéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 2 @) 4

Observacdes:

Relativamente a neonatologia sinto-me capaz de
demonstrar na minha pratica as competéncias
propostas, no entanto necessito de desenvolver
as mesmas noutras idades e estadios de
desenvolvimento assim como outros contextos.




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

filhos e que saibam dar resposta as mesmas. E feita a
articulagdo com a rede de suporte na comunidade, centro de
salde, encaminhamento para o Sistema Nacional de
Intervengdo Precoce na Infancia e outras entidades
importantes. No entanto esta atividade ainda é deficitaria e por
isso com necessidade de desenvolver na minha pratica.

Necessito desenvolver uma maior articulagéo
com 0s recursos existentes e tornar os mesmos
mais presentes na prestagio de cuidados diaria.

E1.2 — Diagnostica precocemente e intervém nas
doengas comuns e nas situagoes de risco que possam
afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da
criangaljovem.

E1.2.1 — Demonstra conhecimentos sobre doengas comuns as
varias idades, implementando respostas de enfermagem
apropriadas.

E1.2.2 — Encaminha as criangas doentes que necessitam de
cuidados de outros profissionais.

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

E1.2.4 — Identificasituagdes derisco para a crianga € jovem (ex.
maus tratos, negligéncia e comportamentos de risco).

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

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

E1.2.7 — Avalia conhecimentos e comportamentos da
crianga/jovem e familia relativos a salde.

E1.2.8 — Facilita a aquisi¢do de conhecimentos relativos a satde
€ segurancga na crianga/jovem e familia.

Na minha pratica procuro estar desperta para as
necessidades fisicas e emocionais dos pais durante o
internamento e despistar situagdes que necessitem de
intervencao profissional. Em parceria com a equipa
multidisciplinar essas necessidades sao expostas e
discutidas medidas de intervencao, normalmente ao nivel
da psicologia e assistente social.

Ao longo do internamento é feita em todos os momentos
a validacdo dos conhecimentos, e € fravés do
levantamento das questdes mais frequentes que sdo
elaboradas sessdes formativas informais mensais

Conhecimento dos conceitosg%arias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito
1 2 @ 4

Experiéncia de mobilizagédo em situagéo clinica
1 2 () 4

Praticas de analise das situacdes e integragéo
como conhecimento (cientifi?)e experiencial)
1 2 3 4

Observacdes:

Relativamente a neonatologia sinto-me capaz de
demonstrar na minha pratica as competéncias
propostas, no entanto necessito de desenvolver
as mesmas noutras idades e estadios de
desenvolvimento assim como outros contextos.




Competéncia E2 — Cuida da criancaljovem e familia nas situagoes de especial complexidade.

Descritivo - Mobiliza recursos oportunamente, para cuidar da crianga/jovem e familia em situacdes de particular exigéncia, decorrente da sua complexidade, recorrendo a um largo espectro de

abordagens e terapias.

Unidade de competéncia
Critérios de avaliago

Evidéncials no meu exercicio profissional

Nivel de competéncia auto percecionado

E2.1 — Reconhece situagoes de instabilidade das
fungoes vitais e risco de morte e presta cuidados de
enfermagem apropriados.

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

E2.1.2 — Demonstra conhecimentos e habilidades em suporte
avancado de vida pediatrico.

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

Ja fiz varios cursos de suporte imediato de vida para adultos e
pediatrico. A Ultima atualizagdo do mesmo foi em 2021. Em
2020 fiz o curso de reanimacéo pediatrica e neonatal e no
inicio de 2021 fiz o curso de Suporte Avangado de Vida
Pediatrico. No entanto na minha pratica profissional, apenas
aplico os conhecimentos adquiridos em contexto de
reanimagao neonatal e na mobilizagdo de conhecimentos de
situagdes de instabilidade/ agravamento clinico dos recém-
nascidos.

No meu contexto clinico profissional, fago parte da equipa do
circuito de emergéncia, criagéo e otimizagdo dos protocolos
neste ambito.

No contexto profissional anterior fui enfermeira de referéncia
em cuidados paliativos, com fungdo de fazer formagdo
especializada e partilhar esse conhecimento com a equipa
promovendo os melhores cuidados ao cliente em fim de vida.
Em 2021 fiz o curso basico de cuidados paliativos pediatricos
e faco parte do grupo de trabalho de cuidados paliativos onde
exerco fungdes.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 Q) 4

Conhecimento dos processos de tomada de

decisdo neste ambito
1 2 3 ( ) 4
Experiéncia de mobilizagédo em situacdo clinica

1 2 ) 4
p—

Praticas de analise das situagdes e integracao
como conhecimento (cientifico_e experiencial)
1 2 3 4

Observagdes:

Relativamente a neonatologia sinto-me capaz de
demonstrar na minha pratica as competéncias
propostas ja num nivel avangado, no entanto
necessito de desenvolver as mesmas noutras
idades e estadios de desenvolvimento assim
como outros contextos.




E2.2 — Faz a gestao diferenciada dador e do bem -
estar da criancaljovem, otimizando as respostas.
E2.2.1 — Aplica conhecimentos sobre saude e bem -estar fisico,
psicossocial e espiritual da crianga/jovem.

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

E2.2.3 — Aplica conhecimentos e habilidades em terapias ndo
farmacoldgicas para o alivio da dor.

Na minha pratica clinica sdo muitos os procedimentos
potencialmente dolorosos para o recém-nascido, a minha
abordagem é sempre promotora de bem-estar do RN através
da adogdo de medidas ndo farmacoldgicas, e se adequado
farmacologicas para o controlo da dor e diariamente medidas
neuroprotetoras.

Procuro identificar situagdes potencialmente dolorosas e
antecipo no sentido de as prevenir e minimizar. Junto dos pais
procuro sensibilizar para o bem-estar do RN e técnicas para
minimizar a dor seja pela propria manipulagéo do RN
prematuro e as suas caracteristicas, seja por situagdes tais
como a administracdo de vacinas, no sentido de minimizar a
experiéncia dolorosa e de empoderar 0s pais.

A aplicagdo de escalas da dor fazem parte da minha pratica
diaria, reconhego a importancia da avaliagdo e gestdo da dor.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3( ) 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3O 4

Experiéncia de m?%izagéo em situagao clinica
1 2 3 4

Praticas de analise das situagdes e integragéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 2 3.0 4

Observagdes: Relativamente a neonatologia
sinto-me capaz de demonstrar na minha pratica
as competéncias propostas ja num nivel
avangado, no entanto necessito de desenvolver
as mesmas noutras idades e estadios de
desenvolvimento assim como outros contextos.

E2.3 — Responde as doencas raras com cuidados de
enfermagem apropriados.

E2.3.1 — Demonstra conhecimentos em doengas raras e
respostas de enfermagem apropriadas.

E2.3.2 — Procura evidéncia cientifica para responder e
encaminhar as criangas com doengas raras.

Na minha pratica clinica sou confrontada com varias
patologias raras, genéticas e malformagdes. Pela sua
variedade, s6 em neonatologia, € dificil sentir um dominio
nesta competéncia, pelo que estara sempre em
desenvolvimento.

A pesquisa na evidéncia cientifica mais atual, e recorrer a
equipa especializada é algo que fago sempre que ndo domino
determinada patologia.

Procuro recursos da comunidade, partihando a informagao
com 0s pais e por vezes fago a articulagdo com o mesmo.
Fazer o encaminhamento, e dar a conhecer aos pais 0s
recursos existentes é fundamental na gestéo da situagéo e no
stress que pode estar associado a mesma.

Conhecimento dos conceitosé%)rias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2@3 4

Experiéncia de mobilizagédo em situagdo clinica
1 Q 3 4

Praticas de analise das situagdes e integragéo

como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 ( 2) 3 4

Observagdes:




Necessito desenvolver estas competéncias nédo
apenas nos contextos fora da neonatologia, mas
também em neonatologia pois é uma area muito
rica e complexa. Contextos como centro de
saude e internamento de pediatria serdo
certamente enriquecedores nesta competéncia.

E2.4 — Providencia cuidados a crianca/jovem
promotores da majoragdo dos ganhos em saude,
recorrendo a uma variedade de terapias de enfermagem
comuns e complementares, amplamente suportadas na
evidéncia.

E2.4.1 — Demonstra conhecimento sobre as posi¢cées da Ordem
dos Enfermeiros relativamente as terapias complementares na
pratica de enfermagem.

E2.4.2 — Demonstra conhecimento e habilidades em diferentes
tipos de terapias a oferecer a crianga/ jovem.

E2.4.3 — Procura evidéncia cientifica para fundamentar a tomada
de decisdo sobre as terapias a utilizar

Na minha pratica clinica, ao longo da minha experiéncia
muitas foram as terapias complementares que tive contacto, e
reconhego a sua importancia. A musicoterapia, a terapia de
estimulagdo sensorial, terapia assistida por animais e
massagem terapéutica todas elas com diferentes finalidades,
mas foram sempre benéficas na situagdo de doencga e na
promogao do bem-estar do cliente.

Na minha pratica clinica atual a musicoterapia e a massagem
terapéutica estdo muito presentes, procuro promover essas
terapias junto da equipa de enfermagem e com os pais nos
cuidados diarios.

Procuro sempre evidéncia cientifica sobre as terapias mais
atuais e estou desperta para a importancia da sua introdugéo
no meio hospitalar.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 O 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito
1 2 (3) 4
?

Experiéncia de mobilizagédo em situagéo clinica
1 2. (3) 4

Praticas de analise das situacdes e integragéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)
2 Q 4

Observactes: Relativamente a neonatologia
sinto-me capaz de demonstrar na minha préatica
as competéncias propostas, no entanto necessito
de desenvolver as mesmas noutras idades e
estadios de desenvolvimento assim como outros
contextos e tipos de terapia existentes.

E2.5 — Promove a adaptacdo da criangal jovem e familia
a doenca cronica, doenga oncolégica,
deficiéncialincapacidade.

E2.5.1 — Diagnosticanecessidades especiais € incapacidades na
crianga/jovem.

E2.5.2 —Capacita a criangaemidade escolar, o adolescente e a
familia para a adogao de estratégias de coping e de adaptacéo.

Na minha pratica é frequente em situagdes de prematuridade,
deficiéncias e incapacidades atuar em parceria com a familia
promovendo a esperanca através de discussdo e da
mobilizagdo da rede de suporte existente.

A articulagdo com a comunidade é feita ao nivel dos cuidados
de salde primarios € para a equipa de intervengao precoce.
No caso da intervengédo precoce esta referenciagdo é discutida
entre equipa multidisciplinar e envolvida a familia no
diagnostico das necessidades.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2() 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito
1 2() 3 4

Experiéncia de metgzagéo em situagéo clinica
1 3 4




E2.5.3 — Promove a relagdo dindmica com criangas/jovens e
familias com adaptagao adequada.

E2.5.4 — Adequa o suporte familiar e comunitario.

E2.5.5 — Demonstra na pratica conhecimentos sobre estratégias
promotoras de esperanca.

E2.5.6 — Referencia criangas/jovens comincapacidades e doenga
cronica para instituices de suporte e para cuidados de
especialidade, se necessario.

E feita referenciagio em situagdo de transferéncia para outros
servigos, no entanto esta nem sempre tem continuidades pois
as necessidades muitas vezes mudam no momento da alta.
No contexto de pediatria ndo tenho experiéncia nas estratégias
de coping e de adaptagéo.

Praticas de analise das situacdes e integracéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)

1. ) 2 3 4

Observactes: Relativamente a neonatologia
sinto-me capaz de demonstrar na minha prética
as competéncias propostas, no entanto necessito
de desenvolver as mesmas noutras idades e
estadios de desenvolvimento. Aprofundar o
conhecimento dos recursos comunitarios e das
instituicdes de suporte.

E3 — Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem.

Descritivo - Considerando as especificidades e exigéncias desenvolvimentais das etapas desta fase do ciclo vital, responde eficazmente promovendo a maximizag&o do potencial de desenvolvimento desde a

vinculag&o até a juventude.

Unidade de competéncia
Critérios de avaliacdo

Evidéncials no meu exercicio profissional

Nivel de competéncia auto percecionado

E3.1 — Promove o crescimento e o desenvolvimento
infantil.

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

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

E3.1.3 — Transmite orientagdes antecipatdrias as familias para a
maximizacao do potencial de desenvolvimento infantojuvenil.

Na minha pratica clinica, em contexto de neonatologia, a
promogao do crescimento e desenvolvimento é fundamental
nos cuidados ao RN, assim como a promogao junto dos pais
ou cuidadores sobre as medidas de promogao e otimizagéo do
potencial de desenvolvimento do RN. Esta filosofia de
cuidados exige o envolvimento da equipa e da familia em
parceria.

Nos meus cuidados promovo e aplico medidas
neuroprotetoras promovendo o desenvolvimento do RN e
prevenindo alteracdes neurolégicas ou comportamentais que
possam advir da nossa intervencéo.

Para além da avaliagdo do percentil, na unidade nao sao
aplicadas escalas para a avaliagdo do desenvolvimento do
RN.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 2 3 () 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3. O 4

Experiéncia de mobilizagdo em situagdo clinica
1 2 3 ()4

Praticas de analise das situagdes e integracao
como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 2 3 4

Observagdes: Necessito de desenvolver
competéncias relativamente a aplicagdo de




instrumentos de avaliagéo do desenvolvimento
infantil, nos diferentes contextos e idades.

E3.2 — Promove a vinculagdo de forma sistematica,
particularmente no caso do recém -nascido (RN) doente
ou com necessidades especiais.

E3.2.1— Avalia o desenvolvimento da parentalidade.

E3.2.2 — Demonstra conhecimentos sobre competéncias do RN
para promover o comportamento interativo.

E3.2.3 — Utiliza estratégias promotoras de esperanca realista.
E3.2.4 — Utiliza estratégias para promover o contacto fisico
pais/RN.

E3.2.5 — Promove a amamentagéo.

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

E3.2.7 — Gere o processo de resposta a crianga com
necessidades de intervengéo precoce.

Na minha pratica clinica desenvolvo diariamente todas estas
competéncias.

A parceria de cuidados e os cuidados centrados na familia sdo
fundamentais na minha pratica promovendo a vinculagéo € a
parentalidade.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios

1 2 3 Q) 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito

1 2 3@4

Experiéncia de mobilizagdo em situacéo clinica
1 2 3 O 4
Praticas de analise das situagdes e integragéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 2 3 4
Observagdes: Necessito de desenvolver estas
competéncias noutros contextos.

E3.3 — Comunica com a crianga e familia de forma
apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura.
E3.3.1 — Demonstra conhecimentos aprofundados sobre técnicas
de comunicagéo norelacionamento coma crianca/jovem e familia.
E3.3.2 —Relaciona -se com a crianga/jovem e familia no respeito
pelas suas crengas e pela sua cultura.

E3.3.3 — Demonstra habilidades de adaptagéo da comunicagdo ao
estado de desenvolvimento da crianga/jovem.

Na minha pratica clinica tenho tido varias oportunidades de
contactar com diferentes culturas, procuro sempre pesquisar
sobre as mesmas no sentido de compreender as
necessidades destas familias e mobilizo os recursos
existentes nesse sentido.

A comunicagdo é uma competéncia em constante
desenvolvimento, em neonatologia esta é mais focada na
familia, apesar de ser fundamental compreender também a
forma de comunicagdo do RN e compreender as suas
necessidades.

Adequo a minha comunicagdo a familia e as suas
necessidades, se houver dificuldades de compreensao procuro
minimiza-las através dos recursos existentes.

Conhecimento dos conceitos(/%orias e principios
1 2 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito
1 2 O 4

Experiéncia de mobilizagéo em situagéo clinica
1 2O 4

Praticas de analise das situacdes e integracéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 2 QO 4

Observagdes: Nunca tive contacto com a
realidade da pediatria para além do RN, pelo que
a comunicacdo € uma competéncia que vou ter
de desenvolver mais nos varios contextos e nos
diferentes estagios de desenvolvimento das
criangas.




E3.4 — Promove a autoestima do adolescente e a sua
auto -determinagao nas escolhas relativas a saude.
E3.4.1— Facilita a comunicagéo expressiva de emogdes.
E3.4.2 — Reforca a imagem corporal positiva se necessario.
E3.4.3 — Identifica os estadios do processo de mudanga na
adogdo de comportamentos saudaveis.

E3.4.4 — Reforca a tomada de decisdo responsavel.

E3.4.5 — Negoceia contrato de salide com o adolescente.

Apenas no meu curso de licenciatura, em contexto de satde
escolar, tive contacto com adolescentes e na minha prética
clinica pontualmente temos pais adolescentes.

Neste estagio tive a possibiidade de dar apoio as
necessidades de salde dos adolescentes do ACES, fiz
formagdo nas escolas sobre sexualidade e comportamentos
de risco.

Apesar de alguma experiéncia considero que é uma
competéncia que necessito desenvolver e aprofundar.

Conhecimento dos conceitos/teorias e principios
1 Q 3 4

Conhecimento dos processos de tomada de
decisdo neste ambito
1 3 4

Experiéncia de_mobilizagdo em situagdo clinica
1.(C) 2 3 4

Praticas de analise das situagdes e integragéo
como conhecimento (cientifico e experiencial)
1 2 3 4

Observagdes: Necessidade de desenvolver esta
competéncias nos diferentes contextos de
estagio.
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1. Introducao
No ambito da Unidade Curricular de Estagio com Relatério do 13.° Curso de
Mestrado em Enfermagem de Especializacdo em Saude Infantil e Pediatria, foi
proposta a elaboracdo de um documento orientador das atividades de estagio com
o objetivo de orientar e facilitar o desenvolvimento de competéncias comuns e
especificas do enfermeiro especialista (EE) no que respeita a prestacao de cuidados
de enfermagem a crianga, jovemn e familia nos diferentes contextos de estagio.
“Cuidar em Pediatria: Intervencdes de Enfermagem facilitadoras do

|n A

processo de luto parental” é o tema do meu projeto, que procura dar resposta as
minhas necessidades pessoais de formagdo, resultantes da reflexdo da minha
pratica clinica e no sentido de desenvolver e demonstrar competéncias de
enfermeiro especialista em Saude Infantil e Pediatria. A motiva¢do pessoal pré-
existente surgiu como principal impulsionador na escolha da tematica do luto
parental, reforcada pelo contexto da minha pratica de cuidados. A incidéncia de
situacdes de perdas significativas erecorrentes ao longo do internamento, por parte
das criancas e familias as quais presto cuidados diariamente, e os processos de luto
associados as mesmas foram igualmente importantes na escolha do tema.

As boas praticas e o profundo conhecimento sobre o luto e os cuidados a
familia fazem parte da atuacdo do enfermeiro procurando desenvolver,
implementar e avaliar um plano no luto que minimize o sofrimento e melhore os
resultados (Denhup, 2019). Cuidar neste contexto delicado e de extrema
sensibilidade exige dos profissionais de saude habilidades especificas (Ichikawa et
al, 2017). Compete ao enfermeiro criar estratégias que minimizem oimpacto do luto
na vida das familias (Kochen et al., 2020).

A nivel nacional ainda é escassa a investigacdo sobre o luto por perda
gestacional, neonatal ou da crianca e jovem. A falta de evidéncia atual sobre a
importancia desta tematica compromete a atuacao dos profissionais de saude no
cuidado a pessoa em luto. Cuidar uma pessoa em processo de luto implica
conhecimento sobre o processo de luto, os sentimentos e emog¢des associadas,
experiéncia na pratica clinica assim como na gestdao do luto dos proprios

profissionais. E fundamental que se produza mais evidéncia cientifica para que os
4



profissionais estejam despertos e capacitados para cuidar destas familias neste
processo profundamente doloroso e emocional.

Na prestacao de cuidados a inexisténcia de protocolos, normas e escalas em
situacdes de luto podem ndo ser facilitadores de um processo sadio e favoravel
neste periodo de transi¢cdo. Através da reflexdo e da pesquisa da evidéncia mais
recente, na procura de momentos de aprendizagem nos contextos clinicos,
pretendo demonstrar as competéncias a que me proponho.

O presente trabalho esta estruturado em trés capitulos: problematica,
objetivos e atividades neste contexto de estdgio; e, por fim, as referéncias

bibliograficas.



2. Problematica

Nos ultimos dois anos morreram 542 criangas com menos de 1 ano em
Portugal (SICO, 2022), estima-se que por cada morte existam 3 a 5 pessoas em |uto
por essa crian¢a, 0 que representa um numero entre 1600 e 2800 pessoas em
processo de luto iniciado nestes Ultimos dois anos (InLuto, 2022). Se considerarmos
o valor total de criancas e jovens até aos 18 anos, 0 numero cresce
exponencialmente.

O luto afeta todos os elementos da familia, podendo representar um risco
significativo de saude. Existe 9,8% de prevaléncia de perturba¢des do Iuto
prolongado descritas (Lundorff et al., 2017), considerando os dados supra descritos,
nos ultimos dois anos podem existir mais cerca de 270 pessoas com perturbacdes
associadas ao luto. A estes dados acresce a perda gestacional, o luto associado a
hospitalizagdo prolongada, doenca crénica, aos cuidados paliativos, entre outros, o
gue aumentaria a percecdo das necessidades potenciais a nivel nacional de apoio
ao luto.

O apoio ao luto e o processo de luto sdo aspetos basilares na filosofia dos
cuidados paliativos, estima-se que a nivel mundial cerca de 7658 criancas tenham
necessidades paliativas, sendo que 205 delas com menos de 1 ano (OPCP, 2019). As
necessidades paliativas em criancas em Portugal estdo a aumentar (Forjaz de
Lacerda & Gomes, 2017). Esta mudanca atual em Pediatria exige uma abordagem
integrada, holistica e proativa que pode ser atendida pelos cuidados paliativos
pediatricos (CPP).

A nivel nacional a abordagem estruturada em situa¢des de luto ainda é
recente, sendo que as primeiras consultas do luto a nivel nacional surgiram ap6s a
norma da DGSde 2019, com aapresentacao do modelo de intervencdo diferenciada
no luto prolongado em adultos (DGS, 2019). Estas consultas apenas decorrem em
quatro centros hospitalares e sdo insuficientes para dar resposta as necessidades
(InLuto, 2022).

As boas praticas e o profundo conhecimento sobre o luto e os cuidados a
familia fazem parte da atuacdo do enfermeiro procurando desenvolver,
implementar e avaliar um plano no luto que minimize o sofrimento e melhore os
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resultados (Denhup, 2019). Cuidar neste contexto delicado e de extrema
sensibilidade exige dos profissionais de saude habilidades especificas (Ichikawa et
al, 2017). Compete ao enfermeiro criar estratégias que minimizem oimpacto do luto
na vida das familias (Kochen et al., 2020).

A nivel nacional ainda é escassa a investigacdo sobre o luto por perda
gestacional, neonatal ou da crianga e jovem. A falta de evidéncia atual sobre a
importancia desta tematica compromete a atuacao dos profissionais de saude no
cuidado a pessoa em luto. Cuidar uma pessoa em processo de luto implica
conhecimento sobre o processo de luto, os sentimentos e emog¢des associadas,
experiéncia na pratica clinica assim como na gestdo do luto dos proprios
profissionais. E fundamental que se produza mais evidéncia cientifica para que os
profissionais estejam despertos e capacitados para cuidar destas familias neste

processo profundamente doloroso e emocional.

3. Objetivos e atividades de estagio

Com este projeto pretendo planear e definir um percurso que me
permita desenvolver e demonstrar competénciascomuns do EE e especificas
do EEESIP e assim contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados a
criancga, jovem e familia em situacdes de saude/doenca, comespecial foco no
processo de luto parental na minha pratica clinica.

Para cada objetivo geral foram definidos objetivos especificos tendo
em conta os contextos de estagio com a finalidade de operacionalizar o
projeto e potenciar o desenvolvimento de competéncias e a sua

demonstracao.



1° estagio: Centro de desenvolvimento da criancga - 26 Setembro a 7 de Outubro de 2022

1° Objetivo geral: Desenvolver competéncias comuns e especificas de EEESIP, para a prestacdo de cuidados a

crianga, jovem e familia, em situacdo de saude e/ou doenca, nos diferentes contextos de saude.

Objetivos especificos
1.1. Identificar e reconhecer as intervencdes
do EEESIP na dinamica organizacional, gestao
e melhoria da qualidade dos cuidados

1.3. Aprofundar conhecimentos sobre
alterac6es do neurodesenvolvimento
resultantes da prematuridade

Atividades

1.1.1. Identificacdo e reconhecimento das interven¢des do
EEESIP e a sua area de atuacao;

1.1.2. Observacdo e participacao na prestacao de cuidados
sob supervisao do EEESIP;

1.1.3. Observacdo e participagdo nas consultas de
enfermagem de desenvolvimento infantil;

1.1.4. Aplicacdo de escalas de avaliaggdo do
desenvolvimento;

1.2.1. Identificacdo das estratégias de comunicagao
utilizadas pela equipa de enfermagem com a crianca e
jovem assim como com a familia;

1.2.2.Pesquisa sobre diferentes estratégias de comunicagao
e a sua aplicaggo nos diferentes estagios de
desenvolvimento;

1.2.3. Aplicagdo de estratégias de comunicacao na consulta
de enfermagem de acordo com os estagios de
desenvolvimento;

1.3.1. Pesquisa sobre principais alteracdes do
desenvolvimento infantil.

Resultados

Relatério final;
Jornal de aprendizagem

Competéncias comuns AT e A2 C1 e C2, D1 e D2. Competéncias especificas E 2.2. E 2.3, E2.4. E2.5. E 3.1., E 3.2. E 3.3.



2° Objetivo geral: Desenvolver competéncias de EEESIP facilitadoras do processo de luto parental.

Objetivos especificos
1.1. Sensibilizar as boas praticas na

prestacdo de cuidados as familias que
vivenciam processos de luto

1.2. Identificar as estratégias
facilitadoras do luto parental utilizadas
pelos enfermeiros em contexto de
consulta de desenvolvimento

Atividades

1.1.1. Discussao informal com os elementos da equipa sobre
o luto parental e os processos de luto associados a doenca
cronica/ dependéncia;

1.1.2. Explorar as a¢des de apoio ao luto implementadas pelo
EEESIP em contexto de consulta;

1..2.3. Discussdao com a enfermeira responsavel sobre
necessidades formativas sobre o luto parental;

1.2.1. Realizacdo da revisdao scoping sobre as estratégias
facilitadoras do luto parental;

1.2.2. Observac¢ao da atuacdo do EEESIP junto das familias em
processo de |uto;

1.2.3. Explorar os instrumentos de referéncia na tematica do
luto e a sua aplicabilidade neste contexto de estagio;

1.2.4. Discussao informal com o EEESIP sobre a utilizagdo de
estratégias facilitadoras do luto parental no contexto da
consulta de enfermagem.

Competéncias comuns B1 e B2 e D1 e D2 Competéncias especificas E 2.1. E2.2. E 2.3., E2.5.

Resultados

Relatério
Jornal de aprendizagem



2° estagio: Unidadede cuidadosde saude personalizados - 10 de Outubro a4 Novembro de 2022

1° Objetivo geral: Desenvolver competéncias comuns e especificas de EEESIP, para a prestacdo de cuidados a

crianga, jovem e familia, em situacdo de saude e/ou doenca, nos diferentes contextos de saude.

Objetivos especificos
1.1. Identificar e reconhecer as intervencdes do
EEESIP na dinamica organizacional, gestdo e
melhoria da qualidade dos cuidados

1.2. Desenvolver estratégias de comunica¢ao com
a crianca, jovem e familia considerando o seu
estadio de desenvolvimento

1.3. Prestar cuidados a crianca/ jovem e familia por
doenca aguda, crénica ou situacdao em fim de vida
nos diferentes contextos

Atividades

1.1.1. Identificacdo e reconhecimento das interven¢des do
EEESIP e a sua area de atuacao;

1.1.2.Observacdo e participa¢ao na prestacao de cuidadossob
supervisao do EEESIP;

1.1.3. Explorar os documentos de referéncia dos cuidados de
saude primarios;

1.2.1. Identificacdo das estratégias de comunicagao utilizadas
pela equipa de enfermagem com a crianca e jovem assim como
com a familia;

1.2.2. Aplicacdo de estratégias de comunica¢ao na consulta de
enfermagem de acordo com os estagios de desenvolvimento;
1.3.1. Participacdo nas consultas de saude infantil das
diferentes idades;

1.3.2. Participar no cumprimento do PNV;

1.3.3. Aplicacdo da escala de avaliacdo do desenvolvimento
Mary Sheridan modificada;

1.3.4. Utilizagdo de estratégias nao farmacolodgicas de controlo
da dor na vacinacdo.

Resultados
Relatério final

Competéncias comuns AT e A2 C1 e C2, D1 e D2 Competéncias especificas E1.1., E1.2., E2.2., E 2.3., E2.4., E2.5., E 3.1., E 3.2., E 3.3., E3.4.
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2° Objetivo geral: Desenvolver competéncias de EEESIP facilitadoras do processo de luto parental.

Objetivos especificos Atividades Resultados
1.1. Sensibilizar as boas praticas na prestacao de 1.1.1. Discussao informal com os elementos da equipa sobre  Relatério
cuidados as familias que vivenciam processos de luto 0 luto parental e os processos de luto associados a doenca  final

cronica/ dependéncia;
1.1.2.Explorarasac¢des de apoio ao luto implementadas pelo
EEESIP nos cuidados de saude primarios;
1..2.3. Discussdao com a enfermeira responsavel sobre
cuidados de saude primarios necessidades formativas sobre o luto parental;
1.2.1. Realizacdo da revisao scoping sobre as estratégias
facilitadoras do luto parental;
1.2.2. Observacao da atuac¢ao do EEESIP junto das familias em
processo de |uto;
1.2.3. Explorar os instrumentos de referéncia na tematica do
luto e a sua aplicabilidade neste contexto de estagio;
1.2.4. Elabora¢ao de um poster sobre o luto parental.

Poster
1.2. Identificar as estratégias facilitadoras do luto
parental utilizadas pelos enfermeiros em contexto de

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 2.1., E 2.3., E2.5. E3.3.
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3° estagio: Servico de internamento pediatrico - 7 de Novembro a 2 de Dezembro de 2022

1° Objetivo geral: Desenvolver competéncias comuns e especificas de EEESIP, para a prestacdo de cuidados a

crianga, jovem e familia, em situacdo de saude e/ou doenca, nos diferentes contextos de saude.

Objetivos especificos
1.1. Identificar e reconhecer as interven¢des do EEESIP
na dinamica organizacional, gestao e melhoria da
qualidade dos cuidados

1.2. Desenvolver estratégias de comunica¢do com a
crianga, jovem e familia considerando o seu estadio de
desenvolvimento

1.3. Prestar cuidados a crianca/ jovem e familia por
doenca aguda, crénica ou situacao em fim de vida nos
diferentes contextos

Atividades

1.1.1. Identificacdo e reconhecimento das interven¢des do
EEESIP e a sua area de atuacao;

1.1.2. Observacdo e participacao na prestacao de cuidados
sob supervisao do EEESIP;

1.2.1. Identificacdo das estratégias de comunicagao
utilizadas pela equipa de enfermagem com a crianca e
jovem assim como com a familia;

1.2.2. Pesquisa sobre diferentes estratégias de
comunicacdo e a sua aplicacdo nos diferentes estagios de
desenvolvimento;

1.2.3. Aplicacdo de estratégias de comunica¢ao de acordo
com os estagios de desenvolvimento;

1.3.1. Prestacdo de cuidados assentes nas premissas do
cuidado centrado na familia e cuidado ndo traumatico.
1.3.2. Utilizagdo de estratégias nao farmacolégicas para o
controlo da dor de acordo com o seu estadio de
desenvolvimento;

1.3.4. Realizacdo de um folheto para os cuidadores sobre os
cuidados a ostomia.

Resultados
Relatério final;
Folheto para
0s pais.

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 1.1., E1.2., E2.1., E2.1., E2.3., E2.5. E3.1., E3.2,, E3.3. E3.4.
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2° Objetivo geral: Desenvolver competéncias de EEESIP facilitadoras do processo de luto parental.

Objetivos especificos
1.1. Sensibilizar as boas praticas na prestacao
de cuidados as familias que vivenciam
processos de luto

1.2. Identificar as estratégias facilitadoras do
luto parental utilizadas pelos enfermeiros em
contexto de internamento

1.3. Identificar as estratégias utilizadas pelos
enfermeiros na gestdao emocional em situacao
de morte e luto

Atividades

1.1.1. Discussao informal com os elementos da
equipa sobre o luto parental e os processos de luto
vivenciados pelos pais;

1.1.2. Explorar as ac¢bes de apoio ao luto
implementadas pelo EEESIP em contexto de
internamento;

1..2.3. Discussao com a enfermeira responsavel sobre
necessidades formativas sobre o luto parental;

1.2.1. Realizacdo da revisdo scoping sobre as
estratégias facilitadoras do luto parental;

1.2.2. Observacao da atuacdo do EEESIP junto das
familias em processo de luto;

1.2.3. Explorar os instrumentos de referéncia na
tematica do luto e a sua aplicabilidade neste contexto
de estagio;

1.2.4. Discussao informal com o EEESIP sobre a
utilizacao de estratégias facilitadoras do luto parental
no contexto de internamento;

1.3.1.Realizacdo de pesquisa sobre a gestdo emocional
dos enfermeiros em situacdo de morte;

1.3.2. Realizacdo de sessao de formacdo sobre a
tematica da gestdo emocional dos enfermeiros em
situacdes de morte.

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 2.1., E 2.3., E 2.4., E2.5. E3.3.

Resultados

Relatorio final
Sessdo de formacdo

Instrumento de
avaliacdo da sessao
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4° estagio: Servico de urgéncia pediatrica - 5 de Dezembro de 2022 a 13 de Janeiro de 2023

1° Objetivo geral: Desenvolver competéncias comuns e especificas de EEESIP, para a prestacdo de cuidados a

crianga, jovem e familia, em situacdo de saude e/ou doenca, nos diferentes contextos de saude.

Objetivos especificos
1.1. Identificar e reconhecer as intervencdes
do EEESIP na dinamica organizacional,
gestao e melhoria da qualidade dos cuidados

1.2. Desenvolver estratégias de comunicagao
com a crianga, jovem e familia considerando
o0 seu estadio de desenvolvimento

1.3. Prestar cuidados a crianca/ jovem e
familia por doenca aguda, crénica ou situacao
em fim de vida nos diferentes contextos

Atividades

1.1.1. Identificacdo e reconhecimento das interven¢des do
EEESIP e a sua area de atuacao;

1.1.2. Observacado e participacdo na prestacao de cuidados
sob supervisao do EEESIP;

1.2.1. lIdentificagdo das estratégias de comunicagdo
utilizadas pela equipa de enfermagem com a crianca e jovem
assim como com a familia;

1.2.2. Pesquisa sobre diferentes estratégias de comunicacdo
e a sua aplicagdo nos diferentes estagios de
desenvolvimento;

1.2.3. Aplicacdo de estratégias de comunicacao de acordo
com os estagios de desenvolvimento;

1.3.1. Prestacdo de cuidados assentes nas premissas do
cuidado centrado na familia e cuidado ndo traumatico.
1.3.2. Utilizacdo de estratégias nao farmacologicas para o
controlo da dor de acordo com o seu estadio de
desenvolvimento;

1.3.4. Prestar cuidados a crian¢a/ jovem em todos os setores
do SUP.

Resultados
Relatério final

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 1.1., E1.2., E2.1., E 2.1., E 2.3, E2.5. E3.1., E3.2., E3.3. E3.4.
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2° Objetivo geral: Desenvolver competéncias de EEESIP facilitadoras do processo de luto parental.

Objetivos especificos
1.1. Sensibilizar as boas praticas na prestacao

de cuidados as familias que vivenciam
processos de luto

1.2. Identificar as estratégias facilitadoras do
luto parental utilizadas pelos enfermeiros em
contexto de urgéncia pediatrica

Atividades

1.1.1. Discussao informal com os elementos da equipa
sobre o luto parental e os processos de luto
vivenciados pelos pais;

1.1.2. Explorar as acbes de apoio ao luto
implementadas pelo EEESIP em contexto urgéncia;
1..2.3. Discussdo com a enfermeira responsavel sobre
necessidades formativas sobre o luto parental;

1.2.1. Realizacdo da revisao scoping sobre as
estratégias facilitadoras do luto parental;

1.2.2. Observacdao da atuacdao do EEESIP junto das
familias em processo de luto;

1.2.3. Explorar os instrumentos de referéncia na
tematica do luto e a sua aplicabilidade neste contexto
de estagio;

1.2.4. Discussao informal com o EEESIP sobre a
utilizacdo de estratégias facilitadoras do luto parental
no contexto da consulta de enfermagem.

1.2.5. Realizacdo de uma sessdao formativa sobre as

estratégias facilitadoras do luto parental na urgéncia.

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 2.1., E 2.3., E 2.4., E2.5. E3.3.

Resultados

Relatério final
Sessdo de formacao
e Instrumento de
avaliacdo da sessao
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5° estagio: Unidade de cuidados intensivos neonatais - 16 de Janeiro a 6 de Fevereiro de 2023

1° Objetivo geral: Desenvolver competéncias comuns e especificas de EEESIP, para a prestacdo de cuidados a

crianga, jovem e familia, em situacdo de saude e/ou doenca, nos diferentes contextos de saude.

Objetivos especificos Atividades Resultados
1.1. Identificar e reconhecer as intervencdes do 1.1.1. Identificacdo e reconhecimento das intervencdes do EEESIP  Relatorio
EEESIP na dinamica organizacional, gestao e e a sua area de atuacdo; final

1.1.2. Observac¢do e participagdao na prestacao de cuidados sob
supervisao do EEESIP;

1.2.1. Prestacao de cuidados assentes nas premissas do cuidado
1.2. Prestar cuidados ao recém-nascido e familia centrado na familia e cuidado n3o traumatico.

por doenca aguda, crénica ou situacdo em fim de 1.2.2. Participacao em situac®es de fim de vida por agravamento
vida na unidade de cuidados intensivos neonatais, = Subito ou em cuidados paliativos;

1.2.3. Prestacdo de cuidados culturalmente competentes junto
dos RN e das familias;

1.2.4. Prestacdo de cuidados com base nos cuidados
neuroprotetores e promog¢do dos mesmos na da equipa de
enfermagem.

melhoria da qualidade dos cuidados

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 1.1., E1.2., E2.1., E2.1., E2.3., E2.5. E3.1., E3.2.,, E3.3. E3.4.
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2° Objetivo geral: Desenvolver competéncias de EEESIP facilitadoras do processo de luto parental.

Objetivos especificos
1.1. Sensibilizar as boas praticas na

prestacdo de cuidados as familias que
vivenciam processos de luto

1.2. Identificar as estratégias facilitadoras
do luto parental utilizadas pelos
enfermeiros em contexto de consulta de
desenvolvimento

1.3. Desenvolver uma proposta de
intervencdo de enfermagem no processo
de luto parental

Atividades

1.1.1. Discussao informal com os elementos da equipa
sobre o luto parental e os processos de luto vivenciados
pelos pais;

1.1.2. Explorar as ac¢fes de apoio ao luto implementadas
pelo EEESIP em contexto de consulta;

1..1.3. Discussao com a enfermeira responsavel sobre
necessidades formativas sobre o luto parental;

1.2.1. Realizacdo da revisao scoping sobre as estratégias
facilitadoras do luto parental;

1.2.2. Realizacdo de uma sessdo de formacgdo para os
enfermeiros, sobre as estratégias facilitadoras do luto
parental;

1.2.3. Criagdo de uma caixa de memorias;

1.3.1. Observac¢do da atuacdo do EEESIP junto das familias
em processo de luto;

1.3.2. Explorar os instrumentos de referéncia na tematica
do luto e a sua aplicabilidade neste contexto de estagio;
1.3.3. Discussao informal com o EEESIP sobre a utilizagao
de estratégias facilitadoras do Iuto parental em
neonatologia;

1.3.4. Criar uma proposta de intervencao no luto parental
em neonatologia.

Competéncias comuns B1, B2 e B3, D1 e D2 Competéncias especificas E 2.1., E 2.3., E 2.4., E2.5. E3.3.

Resultados

Relatdrio final;
Revisdo scoping;
Sessao formativa sobre as
estratégias facilitadoras do
luto parental

e Instrumento de

avaliagcdo da sessao

Proposta de interven¢do no
luto parental;
Caixa de memodrias.
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No ambito da unidade curricular Estagio com Relatério e no decorrer do
ensino clinico no centro de desenvolvimento da crianca foi elaborado um jornal de
aprendizagem. Neste documento fiz a compila¢do de algumas das experiéncias
mais significativas vivenciadas no estagio e fiz o exercicio reflexivo na procura de
adquirir aprendizagens significativas e contributos para a aquisicio de
competéncias comuns de enfermeiro especialista e de enfermeiro especialista em

enfermagem de saude infantil e pediatria.

1. O impacto do ambiente de uma unidade de cuidados intensivos

neonatais e o neurodesenvolvimento da crianca prematura

No mundo nascem cerca de 15 milh&es de prematuros por ano, isto € 1 em
cada 10 nascimentos ocorre prematuramente. Em 2022 cerca de 6175 recém-
nascidos (RN) nasceram prematuramente em Portugal, representando 7,4% de
todos os nascimentos, e cerca de 1,2% desses prematuros nascem antes das 32
semanas (Sociedade Portuguesa de Pediatria [SPN], 2023). Sabemos que
prematuros nascidos com menos de 32 semanas e recém-nascidos com menos de
1500g constituem recém-nascidos de alto risco e com maior risco de
comorbilidades.

Os dados dizem-nos que a taxa de mortalidade infantil tem diminuido, no
entanto a taxa de morbilidade tem mantido os numeros. Sendo que cerca de 50%
dos prematuros apresentam algum grau de morbilidade ao nivel da parelisia
cerebral, défice cognitivo e/ ou dificuldades na aprendizagem, perturbacbes da
linguagem, défice de atencdo e hiperatividade e perturba¢des de coordenacdo
motora (Genevieve et al., 2022; Drljan et al., 2023). O diagndstico precoce da PC
mostra-se assim indispensavel para uma intervenc¢do precoce, pois a plasticidade
do sistema neuroldgico permite potenciar as capacidades de desenvolvimento da
crianca (Jahn et al., 2021).

O RN prematuro pelas suas caracteristicas exige necessidades especiais ao
nivel da assisténcia perinatal, o ambiente de cuidados intensivos que é a sua

primeira casa e a sua casa durante alguns meses envolve uma sobrecarga de
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estimulos sensoriais, que produzem um impacto no desenvolvimento do sistema
nervoso central e consequentemente compromisso do seu neurodesenvolvimento.
O trauma a que o RN esta sujeito numa unidade de cuidados intensivos neonatais
(UCIN) pode afetar a capacidade do individuo se autorregular e estabelecer uma
relacdo com base na seguranca com sua figura de apego.

O desenvolvimento do cérebro ao nivel funcional e estrutural é influenciado
pela interacdo de varios fatores, entre elas experiéncias externas ao ambiente tais
como os cuidados basicos como trocar a fralda, posicionar, alimentar e os
procedimentos dolorosos. Os stresses implicados nestas intervencdes podem
afetar negativamente o desenvolvimento cerebral (Altimier & Phillips, 2016). A
exposi¢do ao stress por longos periodos, este pode evoluir para stress toxico,
condi¢do que afeta a formacdo de conexdes neurais no sistema nervoso que se
apresenta em desenvolvimento (Coughlin, 2020).

E premente a implementacdo de programas de intervencdo centrados no
desenvolvimento infantil, com impacto no desenvolvimento do RN com melhoria
das respostas comportamentais, neuroldgicas e clinicas, nas familias com
promocdo das competéncias parentais e reducao do stress, e par os profissionais
com melhoria da sensibilidade para os estimulos do ambiente e prestacdo de
cuidados de melhor qualidade (Coughlin, 2020).

Ao longo deste estagio tive a oportunidade de estrar presente em varias
consultas, em regime de observacao participativa, de neonatologia e de paralisia
cerebral e fui constatando que, maioritariamente, as mesmas tinham experienciado
internamentos numa unidade de cuidados intensivos neonatais. O que despertou
em mim a necessidade de refletir sobre o impacto do ambiente da neonatologia e
as intervencdes do enfermeiro e das suas a¢des no contexto de neonatologia.

Este exercicio permitiu-me refletir sobre os meus cuidados junto dos recém-
nascidos e familias, e do stress associado as atividades basicas do cuidar e como o
posso minimizar o impacto no desenvolvimento diminuindo assim as
comorbilidades associadas. Foi para mim muito impactante esta confrontacao, nao

pelo desconhecimento pela tematica, mas por de repente estar perto de todas



aquelas criangas que ja estiveram numa neonatologia e que, em parte, a sua
condi¢do advém dessa experiéncia.

Os Standards Europeus de Cuidados de Saude ao RN (European Foundation
for the care of NewbornInfants [EFCNI], 2018). definem um conjunto de adapta¢des
gue devem ser tomadas ao nivel da prestacdo de cuidados, da participacdo dos pais
nos cuidados e permanecia e implementadas nas UCIN. Aimplementa¢do e sucesso
destes cuidados exigem uma intervencao respeitadora e em parceria com 0s pais
com intuito de capacitar os pais e promover a parentalidade.

Sinto que esta experiéncia teve um especial contributo para a minha pratica
profissional, apesar de ndo ser uma experiéncia da pratica exata, € como que uma
fotografia geral da nossa intervencdo. No futuro pretendo continuar a fazer um
investimento no desenvolvimento de competéncias relacionadas com os cuidados
para o desenvolvimento e adotar uma postura de agente junto dos pares para

sensibilizar os restantes elementos para 0 nosso impacto.
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2. A consulta de enfermagem do desenvolvimento experiéncias e
pensamentos

No CDC, a consulta, constitui um elemento-chave na intervencdo do EEESIP,
pois “constitui um espaco privilegiado no contacto para conhecer o estado de saude,
estilos de vida, identificar problemas, preocupac¢des, necessidades e competéncias
e, simultaneamente, transmitir informa¢des com vista a prevenir eventuais
alteracdes da sua saude, tanto fisica como psicossocial” (OE, 2010, p. 21).

De acordo com o Decreto-Lei n.° 207/2017, a consulta de enfermagem
recorre a metodologia cientifica para a sua realizagdo e ao processo de
enfermagem. Pude constatar que no CDC, a consulta de enfermagem apresenta-se
estruturada e respeita o processo de enfermagem: inicia-se com a colheita de
dados, a formulacdo dos diagnosticos de enfermagem, o planeamento e a
implementacdo das intervencdes, e avaliacao de resultados e a reformula¢do do
plano de intervencdo. Neste processo, é essencial que se crie uma relacao de
confianca entre o enfermeiro e a crian¢a/jovem favorecendo uma vinculagao, a
partilha de sentimentos, problemas e perspetivas (OE, 2010).

Ao longo deste estagio foi-me permitido assistir e intervir oportunamente
nas consultas tanto de desenvolvimento e paralisia cerebral, como as da

prematuridade.
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A consulta inicia-se logo na sala de espera, o enfermeiro dirige-se a sala de
espera para chamar a crianca, e de forma breve observa o comportamento da
crianca e da familia com o ambiente envolvente. Ao longo do caminho até ao
gabinete é possivel observar, se a crian¢a andar, a forma como executa a atividade
e como reage aos estimulos existentes ao longo do corredor. O facto de ser uma
atividade ndo prevista pela crianga e pelos pais permite uma observacdao mais
genuina e menos deturpada pelo ambiente do gabinete. Ja no gabinete é feito um
acolhimento da familia, muitas destas familias sdo acompanhadas no centro desde
o0 inicio, e como existe um enfermeiro de referéncia por crianca, podem existir ja
relagdes de muitos meses e anos e até situacdes em que ndo é sé um elemento a
ser seguido no centro, o que cria um sentimento de verdadeira familia.

No gabinete a familia € incentivada a partilhar os medos e as insegurancas
relacionadas com o desenvolvimento da crianca. Em situacfes de primeira consulta,
muitas vezes é um contacto que ajuda a que 0s pais esclarecam questdes
relacionadas com a ida para casa ap0s internamento e 0 que é expectavel que o seu
bebé faca. Surgem oportunidades de fornecer orientacdes antecipatérias para os
pais intervirem em atividades promotoras do desenvolvimento adequadas a idade
da crianca (DGS, 2013).

Nas consultas pude participar nas orientacdes para os pais relativas a
promocao do desenvolvimento, esclarecimento sobre especificidades da crianca
prematura apos a alta hospitalar e alimenta¢gdo. Também pude intervir junto de
uma familia, ajudando-os a delinear um plano para melhorar a dinamica familiar
com a chegada de uns gémeos a casa e que estava a ser um desafio para os pais e
causador de grande desgaste familiar.

Apés a consulta no gabinete, em momentos especificos para avaliagao do
desenvolvimento e recolha de dados antropométricos, a crianca e a familiavao para
uma sala de observacado. Asala € um ambiente acolhedor, mas pouco personalizado
para um ambiente infantil, o que nem sempre favorece a distragao.

Ao longo das varias consultas tive oportunidade de aplicar varias vezes a
escala de avaliacdo do desenvolvimento de Mary Sheridan modificada, o que

constituiu um momento de aprendizagem muito relevante. Sendo este o meu

7



primeiro estagio, antecedendo o estagio nos cuidados de saude primarios, foi uma
oportunidade de adquirir conhecimentos praticos e de me familiarizar com a escala
e a sua aplicacao, que exige treino e sensibilidade para observar as suas variacdes.

Aplicar a escala inicialmente, sob supervisdao da enfermeira especialista, pela
sua experiéncia num contexto tao especifico quanto um centro de
desenvolvimento, permitiu-me reconhecer e compreender as varia¢Bes do
desenvolvimento que ndo sdo necessariamente uma alteracdo, mas sim uma
caracteristica do préprio desenvolvimento que ndo é estanque e que tem uma
janela temporal particular para acontecer.

A confian¢a na manipulacdo do instrumento foi surgindo gradualmente, o
facto de estar sempre acompanhada pela enfermeira especialista permitiu-me
esclarecer duvidas que foram surgindo e no final de cada avaliagdo discutiamos o
que tinha corrido bem as dificuldades sentidas e reviamos na globalidade o nivel de
desenvolvimento da crianca.

Também na sala de observacdes tive oportunidade de explorar estratégias
de distracdo junto das criancas em varios estadios de desenvolvimento envolvendo
0S pais sempre que era pertinente. Apesar de ser um estagio curso, o facto de ser
direcionado apenas para o desenvolvimento, condensou as atividades e senti que
adquiri muitos conhecimentos ndo so6 sobre a aplicacao da escala e dos estagios de
desenvolvimento, mas também estratégias de comunica¢dao coma crianca e familia,
estratégias de distracao e de criagdo de um ambiente terapéutico.

Com este estagio e ao longos das varias atividades anteriormente descritas
e realizadas em ambiente de consulta de enfermagem, procurei desenvolver
competéncias de EEESIP nos varios dominios destacando E1.1. Implementa e gere,
em parceria, um plano de saude, promotor da parentalidade, da capacidade para
gerir o regime e dareinsercao social da crianca/jovem. E3.1. Promove o crescimento
e o desenvolvimento infantil. E3.3. Comunica com a crianca e familia de forma

apropriada ao estadio de desenvolvimento e a cultura.



Referencias bibliogréaficas

Direcdo Geral da Saude. (2013). Programa Nacional de Satide Infantil e Juvenil. Lisboa:
Autor.

Ordem dos Enfermeiros [OE] (2010). Guias Orientadores de boa prdtica em
enfermagem de saude infantil e pedidtrica. Série 1, n°1, vol. 1. Portugal:

Ordem dos Enfermeiros.

3. Observacdo da aplicacdo da escala de desenvolvimento Griffiths
pela neuropsicéloga

O nascimento prematuro antes das 32 semanas e/ ou com menos de 1500g, €
como ja foi referido, um risco de alteracdes no neurodesenvolvimento. A
prematuridade, para além de também estar associada a altera¢des do
desenvolvimento graves como a paralisia cerebral com varios niveis, défice
intelectual, autismo entre outras, muitas vezes as altera¢des sdo menores e com
menos impacto na saude global da crianga tais como a as perturbacbes da
linguagem, hiperatividade, alteracdes do comportamento e défice de aten¢do. Estas
alteracbes minor, podem ndo ter um impacto tao significativo e limitador na
globalidade, mas aumentam o risco de insucesso escolar.

Evidencio uma situacao de aprendizagem que consistiu em assistir a aplicagao
de uma escala de avaliacdo do desenvolvimento especifica, pela psicéloga do
neurodesenvolvimento. Ja tinha acompanhado a mesma crianca e familia
anteriormente numa consulta de enfermagem do desenvolvimento o que foi
importante para criar uma ligacao de confianca com a familia e acompanhar parte
do processo de intervencdo numa situacdo de possivel alteracdo do
desenvolvimento.

A crianca tinha 4 anos, ja era acompanhada na consulta de desenvolvimento
desde a alta do servi¢o de neonatologia. A crianca nasceu com 31 semanas e 4 dias
e teve um internamento de 2 meses e 3 dias na neonatologia, pelo que ficou
referenciada para acompanhamento especializado. Foi acompanhada na consulta
do desenvolvimento especifica da prematuridade até aos 2 anos e depois, apesar

de ndo ter ainda um diagnostico efetivo, por apresentar altera¢des do
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comportamento e perturbacdes da linguagem ndo teve alta e mantem-se a ser
acompanhada pela equipa multidisciplinar.

Surgiu entdo esta oportunidade de assistir a aplicacdo da escala de
desenvolvimento mental de Ruth Griffiths, que avalia o ritmo de desenvolvimento
de criangas dos 2 aos 8 anos e constitui um instrumento sugerido pela SPN para a
avaliacdo do desenvolvimento global na consulta de neurodesenvolvimento. Sendo
que € uma escala que é aplicada apenas por médicos e psicélogos especializados
constituiu uma oportunidade Unica de observar a aplicacdo de uma escala tao
especifica e compreender parte da interven¢do da equipa multidisciplinar. No
centro de desenvolvimento esta escala é especificamente aplicada pela
neuropsicologa, que antes da consulta teve o cuidado de me disponibilizar
informacBes sobre a escala, mostrar os varios elementos da escala e explicar o
planeamento previsto para a consulta.

A escala avalia 6 dreas do desenvolvimento: a locomogao, pessoal e social,
linguagem, coordenacao mao-olho, realiza¢do e raciocinio pratico. Ao longo da
aplicagcdo da escala o examinador recolhe informacdes relacionadas com o tipo de
comportamentos que a crianca apresenta em cada uma das areas. No final é feita
uma analise dos resultados com base no total de itens que a crianca executa.

Iniciou-se com a conversa com a mae e a crianga sobre as atividades que a
crianga realizava em casa, o nivel de autonomia nas atividades quotidianas, nivel de
independéncia e capacidade para interagir com os pares, informacdo importante
para completar a avaliacdo. A mae diz que a crianca é capaz de se vestir e despir e
ja utiliza o garfo.

Decorridos os varios momentos da avalia¢do, de uma forma global a criancga
conseguiu fazer grande parte do que |he foi pedido, no entanto verificou-se que a
crianga nao compreendeu algumasindica¢des dadas, conseguia identificar as cores,
mas nao os objetos, conseguia correr e chutar a bola, mas nao conseguia fazer um
trajeto sobre umalinha a direito. E teve dificuldade em compreender a diferenca de
tamanho dos objetos (entre duas bolas qual a mais pequena).

No final da consulta apenas é possivel ter uma apreciacdao geral do
desempenho da criancga, pois sdo varios os itens para avaliar e exige tempo para
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fazer essa avaliacdo. Mas com esta escala prevé-se uma avaliagdo do nivel de
desenvolvimento da crianga, perspetiva das forcas e fraquezas da crianca e areas
de intervencao.

Na globalidade a atividade foi bastante importante para compreender
também a intervencdo, aos diversos niveis, dos varios elementos da equipa
multidisciplinar. Estes instrumentos permitem colher informacdo relevante para
delinear um plano de intervenc¢do com vista na reabilitacdo e maximizacao das suas
capacidades.

Verificar que existe uma preocupacao com o acompanhamento da familia de
forma individualizada ao longo do tempo, e consequentemente uma relacdo de
confianca entre os varios elementos da equipa multidisciplinar a crianca e a familia
favorecem estes momentos de avaliacao no sentido em que tornam o ambiente
mais confortadvel e menos assustador para a crianga, tornando a experiéncia mais
positiva e favorecedora da recuperacao (Diogo, 2023).

Apesar da minha intervencdo ndo ter sido direta, observar a aplicacao de
estratégias e métodos de trabalho favorecedores de cuidados de qualidade e
respeitadores da familia e da crianca deixou-me com a sensacao de que se esta a
prestar bons cuidados e as familias sao beneficiadas por esse cuidado. Conseguindo
nesta situacdo especifica identificar alguns dos principios fundamentais dos
cuidados nado traumaticos, tais como a minimizacao do desconforto pelo ambiente
desconhecido e o envolvimento da familia no procedimento.

Esta atividade contribuiu para o desenvolvimento de competéncias
especificas relacionadas com a maximiza¢do da saude da crianga, através do
estabelecimento de uma parceria de cuidar promotora da otimiza¢do da saude, no
sentido da adequacao da gestdao do regime e da parentalidade. Competéncia E1-

Assiste a crianca/ jovem com a familia, na maximizacao da sua saude (OE, 2018).
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Apéndice Vil - Péster “Da Lagarta a Borboleta: A viagem dos pais
de criancas com necessidades especiais”
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1. Introducao

No ambito da unidade curricular Estagio com Relatério e no decorrer do
ensino clinico no servi¢o de internamento de pediatria foi realizada uma sessao
de formacdo sobre a gestdao emocional dos enfermeiros em situacao de morte da
crianca ou jovem.

A necessidade e a pertinéncia da realizacdo desta sessao surgiu apés
discussao informal com a Enf*® Chefe relativamente a perdas recentemente
sofridas pela equipa. A equipa de enfermagem foi sujeita a inumeras situagdes
desgastantes a nivel emocional relacionadas com a morte de varias criancas com
doenca crénica e de uma enfermeira do servico, 0 que deixou a equipa fragilizada
e reticente em exprimir os seus sentimentos e medos em rela¢cdo a morte.

A evolucdo cientifica tecnolégica tem tido um impacto decisivo nas taxas
mortalidade infantil proporcionando a sobrevivéncia de RN prematuros ou com
patologia muito grave. Em 2020/21 registou-se a menor taxa de mortalidade
infantil desde sempre, com 2,43 6bitos por cada mil nascimentos e de 2,4
respetivamente (INE, 2021). Em Portugal, as doencas cronicas complexas (DCC)
pediatricassao a causade mortede 1/3das mortesnogrupo etariodos 0-17 anos.
Metade destas mortes ocorrem no 1° ano de vida sendo que apenas 1 em cada 9
criangas com necessidades paliativas morre no domicilio (Silva et al.,2019).

A morte em pediatria € geradora de grande angustia e sofrimento
implicando um luto por quem a vivencia. O impacto da mesma pode perdurar no
tempo, comprometendo o bem-estar dos enfermeiros, provocando um
sofrimento emocional, stress profissional e abandono da profissao (Smeltzer et
al.,2022). E fundamental que o enfermeiro expresse as suas emocdes na interacdo
com a crianga, jovem e familia, mantendo a distancia emocional necessaria para
gue a relacdo ndo exceda a interacdo meramente profissional, e ndo se transfira
para a esfera da vida pessoal do profissional.

Este trabalho inicia-se com a apresentacdo da pertinéncia desta sessao de

formacdo; de seguida é colocado o planeamento de sessao; na terceira parte sao



apresentados os resultados da avaliacdo da sessao; e, por ultimo, a conclusao e

as referéncias bibliograficas.

2. Justificacdo da sessao de formacao

Os enfermeiros estdao sujeitos a niveis elevados de exaustdo emocional
porque tém de demonstrar uma constante empatia e preocupagdo para com os
seus pacientes, sendo de extrema importancia a regulacdao de sentimentos e
expressdes (Bakker & Heuven, 2006).

A expressdo de sentimentos funciona como mecanismo de autorregulacao
(Watson, 2012). O enfermeiro que intervém no sentido de utilizar estratégias para
regular a sua disposicdo emocional, trabalha no sentido de desenvolver
mecanismos para capacitar os pais a gestao das suas préprias emocdes. O
enfermeiro tem de estar emocionalmente disponivel para cuidar (Diogo, Freitas &
Gaiva, 2021).

A gestaoemocional por partedo enfermeiro € essencialno cuidardo outro,
proporcionando cuidados de qualidade e humanizados. SituagBes
emocionalmente intensas exige um cuidar emocionalmente competente. E
imperativo que os enfermeiros adotem estratégias facilitadoras da sua gestao
emocional, mostrando-se sensiveis e compreensivos (Diogo, 2015).

Num momento em que as emocdes sdo componentes obrigatdrias no
desenvolvimento das equipas de enfermagem, é essencial que as equipas se
permitam compreender o significado das suas vivéncias, interpretar os
sentimentos e autoavaliarem-se para o confronto com a morte, a perda e o
processo de luto.

Assim, as repercussdes do Trabalho Emocional sdo sentidas ndo sé ao nivel
pessoal, mas também profissional. As equipas devem disponibilizar-se para
satisfazer um conjunto de necessidades indispensaveis a continuidade da vida,

que podem ser diversificadas na sua manifestacdo, fisicas ou emocionais,



possibilitando adquirir competéncias e desenvolver estratégias que permitam

uma adaptacgao do ser pessoa na pratica do cuidar, tornando o cuidar complexo.

3. Planeamento da sessao de formacao

Tema: Estratégias facilitadoras do luto parental em contexto de urgéncia
Destinatarios/Populacao Alvo: Equipa de Enfermagem do servico de
internamento de pediatria
Data: 14/11/2022
Horario da sessao: 15h
Modalidade: Presencial
Formador: Joana Barbosa, estudante do 13° Curso de Mestrado em
Enfermagem na area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.
Enfermeira Orientadora: Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e
Pediatria Recardo Ferreira
Professoras Orientadora: Professora Doutora Paula Diogo
Objetivo geral: Sensibilizar sobre a gestdo emocional dos enfermeiros e os
recursos utilizados pelos enfermeiros.
Objetivos especificos:
e Clarificar conceito de gestao emocional e vulnerabilidade
e Identificar as estratégias facilitadoras e recursos utilizados pelos
enfermeiros na gestao emocional
e Refletir sobre a importancia da gestao emocional no contexto de
internamento de pediatria
Avaliacdo da sessao: Formulario de acesso online - Plataforma Goggle
Forms

Método Pedagégico: Demonstrativo, expositivo e interativo
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4. Resultados da avaliacdo da formacgao

A sessdo de formacao foi planeada e divulgada previamente. Um dos critérios
para definir a data e a hora teve em consideracdo a presenca do maior numero
de elementos no turno e a sua realizacao foi presencial pois a tematica implica
momentos de partilha e reflexdo conjunta, que ndo sao favoraveis a via zoom.

Na totalidade, a equipa de enfermagem € constituida por 25 enfermeiros e
participaram na formacdo 9 (cerca de 36%). Apesar da reduzida adesao a sessdo
de formacdo, surgiram muitos momentos de partilha que um grupo maior
poderiam ndo se proporcionar.

A sessdo decorreu como planeado relativamente a exposicdo do conteudo e

tempo decorrido. No final da sessao foi disponibilizado um formulario de acesso



by

online a plataforma google forms. Tendo atingido 100% de respostas ao
questionario de avaliacdao da sessao.

Relativamente ao primeiro grafico, a maioria dos participantes considerou a
sessdo de formacdo relevante e pertinente, tendo sido atingidos os objetivos

propostos.
Avaliacao da acéo de formacéo

10,0

Bl insuficiente Il Suficiente Bom [ Muito Bom
7.9
50
25 |“
0,0
Objectivos da agdo  Contetido/Estrutura da Duragao da agao Pertinéncia da sesséo Satisfagdo com a agdo Modalidade presencial

acao

Grafico 1 - Avaliagdo da acdo de formacdo

No que respeita a avaliacdao do formador, os participantes consideraram
unanimemente que a formadora mostrou dominio sobre o tema e capacidade de

transmitir conhecimento com clareza, promovendo a discussao e a reflexdo em

grupo.

Avaliacao do formador

10,0
Bl nsuficiente M Suficiente Bom [ Muito Bom

7.5
5,0
2,5
0,0

Dominio dos contéudos  Clareza da linguagem Esclarecimento de Relacionamento com Cumprimento de
davidas os formandos horario




Grafico 2 - Avaliacdao do formador

Em relacdo ao terceiro grafico, a totalidade dos participantes considerou
gue esta acdo de formacdo teve um impacto positivo e contribuiu para o seu

desenvolvimento profissional.

Desenvolvimento profissional
9 respostas

oA acdo acrescentou algo de novo ao
seu desenvolvimento profissional

oA acao nao acrescentou algo de novo
ao seu desenvolvimento profissional

Grafico 3 - Desenvolvimento profissional

O ultimo grafico é referente ao conhecimento prévio dos participantes em
relacdo as estratégias de gestdo emocional. A maioria dos participantes ja
conhecia algumas das estratégias abordadas.

Ja conhecia alguma destas estratégias?

9 respostas

Sim 7 (77,8%)

Néo 2(22,2%)

o
3%
~
(2]
[e3)

Grafico 4 - Ja conhecia alguma destas estratégias?



A ultima questado colocada era respondida apenas pelos participantes que
ja conheciam algumas das estratégias abordadas. Nos 78% de respostas obtidas
as estratégias mais referidas foram as atividades de ambito individual como a
atividade fisica, meditacdo e convivio social. Apenas 3 pessoas abordaram as

estratégias coletivas, os encontros de partilhas entre profissionais.

5. Conclusao

Os objetivos definidos para esta sessdao de formacdo foram atingidos. A
participacdo e partilha que se observou durante a sessdo, assim como o0s
resultados da avaliagao da sessao permitem concluir que a tematica abordada foi
pertinente e do interesse dos enfermeiros e foi ao encontro das necessidades de
formacao dos mesmos.

A realizacdo desta sessao de formacdo permitiu a reflexao e discussao em
equipa sobre a gestdao das emoc¢des e os recursos utilizados pelos enfermeiros, e
a sensibilizacdo para a exposicdo que o enfermeiro € sujeito nestes contextos de
saude e os riscos associados.

Esta sessdao foi um precioso contributo neste meu processo de
desenvolvimento pois permitiu-me aprofundar e refletir, inicialmente de forma
individual, e na sessao em coletivo sobre questdes fundamentais e impactantes
da profissdo. Este exercicio contribui-o para a aquisicao e desenvolvimento de
competéncias de EEESIP, enquanto facilitador da aprendizagem e na melhoria da

qualidade dos cuidados.
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APENDICES



Apéndice 1- Apresentagédo PowerPoint da Sesséo de Formagao



Gestao emocional em
situacao de morte da
crianca ou jovem

Recursos utilizados pelos enfermeiros

Joana Barbosa
Orientacdo: Enf® Ricardo Ferreira
do 13° em
Area de Especializagio em Enfermagem de Salide Infantil e Pediatria
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa
Dezembro 2022

Realidade Nacional
s N

Taxas de mortalidade infantil registadas em 2020 e em 2021 foram as
mais baixas de sempre, registando 2,43 6bitos por cada mil nascimentos,
ede 2,4, respetivamente. (INE2021)

Em Portugal, as doengas cronicas complexas (DCC) pediatricas sao a
causa de morte de 1/3 das mortes no grupo etario dos 0-17 anos. Metade
destas mortes ocorrem no 1° ano de vida.

Apenas 1em cada 9 criangas com necessidades paliativas morre em
€asa (Silvaetal,2019)

Angustia
Sofrimento
Luto

Sofrimento emocional
Stress profissional

Abandono da profissao

(Smeltzer et al. 2022)



Sentimentos

4

Sensacao de fracasso,
culpa, ansiedade e

incerteza.

Paralisados e
incapazes de alcangar
metas com acriangae

familia

Sensacio traumdatica

de frustracao

Dar respostas erradas
ou obrigagaode
esconder o que dizer.
Impossibilidade de
expressar sentimentos
eemogoes

Compromisso confuso
€ um processo

paradoxal

Sensacao de confusao
Caos
Sentimentos de raiva,
medo e vergonha
"Miseravel' 'Agressao
emocional*

Esconder o assunto

Nio expor sentimentos

Incapacidade de
comunicar
verdadeiramente com as
criangas e familias
Nao exporemogoes e
refletir sobre os
sentimentos vividos
Ansiedade

Gestao emocional

@ ©Efundamental que o enfermeiro expresse as suas eMOGOes Na interagao com a crianga, jovem e familia,
mantendo o distAncia emocional necesséaria para que a relagio nao exceda a interagao meramente
profissional, e nao se transfira para a esfera da vida pessoal do profissional.

. Os enfermeiros estao sujeitos a niveis elevados de exaustao emaocional porgue tém que demaonstrar

uma constante empatia e preocupagac para com os seus pacientes, sendo de extrema importancia a
regulacao de sentimentos e expressoes.

(Bakker & Heuven, 2006)

Vulnerabilidade

Doenca limitante ou terminal
Processo de morte 2

Morte real

Awulnerabilidade pode despontar feridas pessoais
profundas, perdas ou traumas anteriores dos quais nao
fizemos o luto/ integrados na nossa histdria de vida.

2nto inevitavel
Adaptativo
Compaixao

Oportunidade para refletir sobre perdas passadas,

processar medos e angustias, sobre a perda,
separagaoe amorte.

(Papadatou, 2021)



"Estar em controlo"
"Estar habituado"

4 ’ s "Ser forte"
A sabedoria e o crecimento pessoal

advemde
Reconhecer e abragar a nossa vulnerabilidade
permitindo cuidar com empatia € compaixao
criancas e jovens em vim de vida.

VulnerabilidaZo g

V

On being consumed On being On appearing

by suffering ‘vulnerable enough” invulnerable Empatia
Experiéncia cognitiva e afetiva
C lationships to others | de compreender a outra
pessoa e tomar-se conhecedol
High permeability Openness, authenticity Low permeability do seu mundo Interior como e
Low or no boundaries Empathy Rigid boundaries fosse seu
Over-investment of relations Compassion Under-investment of relations
Anxious/dependent attachments Secure attachments Avoidant attachments
[ Relationship to self ] Compaixao
Lack of self-awareness Increased awareness Lack of awareness bt
Overwhelmed by suffering Acknowledgement and Suppression of suffering aﬁ;iosn;ﬁ;niig;n;ggzs o
Non-elaboration of acceptance of suffering Non elaboration
personal issues Elaboration of experiencer

recog! ition of strengths and lim fations
Se 'f-care and self-compas .on

(Papadatou, 2021)

Processo de lato nos profissionais de

saude

« Os profissionais de saude experienciam varias perdas durantes o processo de morte e a morte
efetiva da crianga o que desencadeira um processo de luto

= Fazer o luto envolve um processo entre o experienciar e o evitar a perda e o processo do luto

« Significados individuais e coletivos s&o atribuidos a morte, ao morrer e ao cuidar em fim de vida,
facilitanto ou dificutando o processo de luto

= Luto persistente ou complicado tem efeitos negativos no bem estar dos enfermeiros e na
equipa

« ofuncionamento das equipa afeta o luto dos enfermeiros pois determina o comportamento
esperado em situacao de morte

« As equipas adoptam formas funcionais e disfuncionais para lidar com o sofrimento que a morte \

provoca nos enfermeiros
= Acultura organizacional afecta a forma como a angustia é gerida pelas equipas que cuidam das
criangas em fim de vida e as suas familias



Estratégias

. .. . Cuidar de si
individuais

® O

N
Prética de exercicio  Atividades de lazer, Atividades de Partilha de emogoes
fisico ler e ver filmes meditagao e situagdes
stressantes colegas,

Aumentar a
intensidade do
convivio social

familia e amigos

APOIO FORMAGCAO

Criagdo de formas de apoio psicolégico formais . . ~ )
Formagdo sobre gestdo das emocdes com apoio

através da organizagéo e fora da organizagdo com R N K L
da equipa de psicologia da institui¢do

terapeutas e psicélogos com recurso ao coaching
emocional.

Apoio espiritual

ESTRATEGIAS COLETIVAS

PARTILHA AMBIENTE FiSICO
Promover encontros entre profissionais onde os Criagao de sala de reflgio/ reflexdo (terum
enfermeiros pudessem partilhar experiéncias. ambiente propicio para compreender, discutire
Criagéo de sessbes de relaxamento com acesso a refletir sobre a pratica, as emocdes e
terapias alternativas como o reiki, massagens e sentimentos)
fisioterapia.

Sinais de alerta

Mudancas
Abordagem
d nalizada & profundasna
ol =t percepcao da sua
crianca, jovem e a
identidade e visao
sua familia
do mundo
Insatisfacao
relativamente as Ruptura nas suas
conquistas no Tem wma visio crencas sobre si e os
trabalho outros

negativa sobre si



COPING NO LUTO E—

Padrées disfuncionais Padroées funcionais

ficado nas ex

pa
equipa

- Debriefing e rit

- Humor e humor ludic
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Apéndice 2— Questionério de avaliacdo da sessao de formacgéo



Gestdo emocional em situacao de morte da
crianga ou jovem - Recursos utilizados pelos os
enfermeiros

A sessio realizada no ambito do Curse de Mestrade em Enfermagem na Area de Especializagdo Enfermagem
Salde Infantil e Pediatria e visa sensibilizar a equipa de enfermagem sobre a Gestic emocional em situagio
de morte da crianga ou jovem- Recursos utilizados pelos enfermeiros.

Agradeco a sua colaboragdo no preenchimento deste questionario no sentido de avaliar a mesma.

Avaliagdo da acdo de formagéo [ EEE Grelha de caixas de verificagdo -

B I U & ¥

Linhas Colunas

1. Objectivos da agéo X Insuficiente X
2. Conteddo/Estrutura da agdo 4 Suficiente X
3. Duragdo da ago X Bom X
4. Pertinéncia da sessio X Muito Bom X
5. Satisfagdo com a agdo X Adicionar coluna

B. Modalidade presencial X

7. Adicionar linha

U o Pedir uma resposta em cada linha () :



Avaliacdo do formador| ] EEE Grelha de caixas de verificagde

B I U & ¥

Linhas Colunas

1. Dominio dos contéudos b 4 Insuficiente X
2. Clareza da linguagem X Suficiente X
3. Esclarecimento de dividas X Bom X
4. Relacionamento com os formandos X Muito Bom X
5. Cumprimento de horario X Adicionar coluna

6. Adicionar linha

LD W Pedir uma resposta em cada linha . :

Desenvolvimento profissional (] @ Escohamitipla -
B I U & Y

A acdo acrescentou algo de novo ao seu desenvalvimente profissional X

A acdo ndo acrescentou algo de nove ao seu desenvolvimento profissional X

Adicionar opgdo ou adicionar "Outra"

Q E Obrigatorio ]



Ja conhecia alguma destas estratégias?

B I U &= ¥

MNao

Adicionar opgdo ou adicionar "Outra"

[a) @ Escalha multipla

0}

Obrigatorio

Se sim. Qual?

Texto de resposta longa




Apéndice IX - Folheto de apoio aos pais/cuidadores sobre os
cuidados a ostomia



ROTINA DE TROCA DE
0

Aplicar

Cortar o orificio da placa do tamanho e

* forma exata do estoma
Com o tempo o estoma altera a sua forma e
0 seu tamanho necessita ajustar o tamanho
do orificio- verificar periodicamente.

R&mover
Trocas regulares de dispositivo e o
remover suavemente ajuda a minimizar a
* lesao da pele a volta do estoma.
Se comichao ou ardor deve realizar nova
troca.

Observar
Observe, examine e vigie a pele em volta
do estoma e veja se ha alguma
vermelhidao ou lesao (um espelho pode
ser (til)
Sinais de lesdes na pele ou adesivo com
erosao pode indj gue o dijspositivo nao
foi_apii

DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA CONTACTOS
LOCALIZAGAO E ACESSO AO SERVICO
Folheto de apoio aos pais
Realizado pela Aluna da Joana Barbosa
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa
sob Orientacao do Enf@ Orientados EEESIP

CUIDADOS AO
ESTOMA

Orientacoes para criancas e cuidadores



VIDEOS EXPLICATIVOS
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Colostomia
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Urostomia -
-

Nao ha dois estomas iguais.
Cada um tem um tamanho e

forma diferentes.

Os estomas nao possuem
terminacoes nervosas nem
causam dor. Contudo, sao ricos
em vasos sanguineos e podem

sangrar levemente se
friccionados ou irritados.

A urina e as fezes quando em
contato com a pele podem
danifica-la.

O QUE PRECISO?

COMO TROCAR O
DISPOSITIVO?

tamanho adequado

Faga a medicdo do estoma e recorte a placa no

O QUE E UM ESTOMA?

O estoma € um orificio circular criado
cirurgicamente para ligar um 6rgao interno
oco (os mais frequentes sao uma parte do
tubo digestivo ou urinario) a superficie da
pele. Neste orificio da pele sera, entao,
colocado um saco removivel e descartavel
que recolhe a urina ou as fezes, consoante o
caso.

Tipos de ostomia:
Intestino
Colostomia (Intestino Grosso)
Ileostomia (Intestino delgado)

Bexiga
Urostomia

N

Temporario ou permanente?

Z )

em situacdes que a
doenca ou o proprio
tratamento da
doenca interferem
com o normal
funcionamento do

Para tratar problemas
graves a nivel
abdominal ou para
"desviar" a urina ou

as fezes de uma

60

bo digestivo ou

Retire a pelicula que protege a placa, posicione,
aplique e pressione com as pontas dos dedos




APENDICE X- SESSAO FORMATIVA SOBRE AS ESTRATEGIAS FACILITADORAS DO

LUTO PARENTAL EM CONTEXTO DE URGENCIA
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1. Introducao

No émbito da unidade curricular Estagio com Relatério e no decorrer
do ensino clinico no servico de urgéncia de pediatria foi realizada uma sessao
de formacdo sobre as estratégias facilitadoras do luto parental em contexto
de urgéncia pediatrica. A realizacdo desta formacdo surgiu apos a discussao
informal com 5 elementos da equipa, com a Enf? Orientadora e com a Enf?
responsavel sobre as praticas atuais relativas ao processo de luto parental e
a necessidade de sensibilidade para as boas praticas nesta tematica referidas
pelos mesmos.

A morte de um filho é devastadora e resulta num profundo e longo
luto. Os pais ndo fazem o luto apenas pela morte da crianca, mas também
pela perda da esperanca no futuro e dos planos da crianca e da familia
Denhup C. (2019).

O luto parental tem um impacto psicolégico no bem-estar fisico, com
um aumento do risco de ansiedade, depressdo e episédios psiquiatricos,
com diminui¢do da qualidade de vida e aumento da mortalidade comparado
com pais que ndo experienciaram a morte de um filho. O luto vivenciado
pelos pais é unico e influenciado pelo contexto cultural, social e religioso
assim como pelas suas experiéncias (McNeil, et al., 2020).

O enfermeiro deve assim, ser promotor da comunica¢do e do
relacionamento entre a familia e o utente e do incentivo ao cuidado por parte
dos familiares. Isto pode ser facilitador do processo de luto, contribuindo
para um sentimento de utilidade e atenuagdo de uma eventual sensacao de
culpa apds a morte (Lima e Simdes, 2007).

A Enfermagem tem assim, perante a morte de um utente, o papel
fundamental de auxiliar a familia a superar esta etapa, ou seja, de dar

resposta as suas necessidades.



Este trabalho inicia-se com a apresentacao da pertinéncia desta sessao
de formacado; de seguida é colocado o planeamento de sessdo; na terceira
parte sdo apresentados os resultados da avaliacdo da sessao; e, por ultimo,

a conclusdo e as referéncias bibliograficas.

2. Justificacdo da sessao de formacgao

A luta pela manutencdo da vida e sobrevivéncia da pessoa constitui o
principal foco de intervencdo dos profissionais em contexto de urgéncia,
sendo a intervencdo nos cuidados em fim de vida limitada (Butler et al.,
2015). Aproximadamente 20% das criancas morre em contexto de urgéncia
(Feudtner, 2015). Estes contextos sdo altamente tecnoldgicos e complexos o
gue cria um ambiente stressante e gerador de ansiedade para os
profissionais, familia e crianca. Garantir a sobrevivéncia da pessoa em
situacdo critica pode ndo ser possivel, e a morte pode ocorrer trazendo
instabilidade e sentimentos de fracasso por parte dos profissionais
envolvidos (Vieira & Amaral, 2019).

Na sua formacdo, os profissionais que atuam em urgéncia e emergéncia,
estdo direcionados para resolver o problema de saude, curar a doenca e ndo
desistir da vida, dissociando-os muitas vezes do limite e consequentemente
na capacidade de assistir alguém em situacdo de fim de vida, especialmente
em situa¢bes de morte inesperada. Cuidar em fim de vida, neste contexto,
potencia uma atitude de distanciamento, caracterizado pelo evitar da
interacao, com foco na tecnicidade descurando a relacdo com a crianca e a
sua familia e focando-se em si mesmos (Caio et al., 2017).

As situacBes de morte inesperada, pelas suas caracteristicas e impacto
nos profissionais, podem gerar dificuldades de comunicacdo entre

profissionais e entre as familias (Raymond et al., 2017). Nem todos os



enfermeiros nestas situacfes se sentem capazes e aptos para cuidar destas
criangas e suas familias.

Ja em situacdo de fim de vida premeditadas, na presenca de condi¢des
limitantes de vida e doenca potencialmente fatal irreversiveis, ja muitas vezes
acompanhadas pelos cuidados paliativos os cuidados no luto sé&o
fundamentais, com o intuito de minimizar o sofrimento e otimizar a
qualidade de vida (Mendes & Silva, 2013). O servico de urgéncia é
recorrentemente o local de entrada crian¢as em cuidados paliativos por
descompensacdo da sintomatologia associada a doenca ou agravamento do
estado geral acabando por falecer, é por isso fundamental que os
profissionais estejam aptos para prestar cuidados nesta fase de vida a
crianca e a sua familia.

O enfermeiro é muitas vezes o veiculo que da inicio ao processo de luto,
através da transmissdo de mas noticias. A comunicac¢ao eficaz € fundamental
neste processo, e o reconhecimento por parte dos profissionais, de quais os
comportamentos e atitudes que podem favorecer a comunicac¢do é central.

Reuni informalmente com alguns dos elementos da equipa com o intuito
de compreender a abordagem da equipa em situa¢des de fim de vida e
conclui que a sua intervencdo tem como base uma norma, geral do hospital,
qgue descreve os cuidados ap6s a morte, faz uma nota sobre a importancia
da comunicacao e ndo é muita explicita em relacao ao apoio disponivel para
as familias e profissionais.

Neste sentido, recorrendo aos resultados provisérios da revisao scoping
em curso, e a evidencia mais recente sobre os cuidados em fim de vida em
contexto de urgéncia pediatrica, realizei esta sessdao com 2 grandes focos a

comunicacdo e as estratégias de enfermagem facilitadoras do luto parental.

Procurei ao longo da mesma sensibilizar os enfermeiros para o impacto da

comunicacdo de mas noticias e da existéncia de um modelo facilitador deste



processo e expor as diferentes estratégias de enfermagem, aplicaveis neste

contexto e fazer um exercicio de partilha e reflexdo sobre a pratica.

3. Planeamento da sessdo de formacao
Tema: Estratégias facilitadoras do luto parental em contexto de
urgéncia
Destinatarios/Populacao Alvo: Equipa de Enfermagem do servico de
urgéncia pediatrica
Data: 13/01/2023 Horario da sessao: 14:00
Via: ZOOM e presencial
Formador: Joana Barbosa, estudante do 13° Curso de Mestrado em
Enfermagem na area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.
Enfermeira Orientadora: Enfermeira Especialista em Saude Infantil e
Pediatria Claudia Luis
Professoras Orientadora: Professora Doutora Paula Diogo
Objetivo geral: Sensibilizar sobre as estratégias facilitadoras do luto
parental
Objetivos especificos:
e Definir conceitos de Luto e Luto parental
e Sensibilizar para a importancia da comunicacdo em urgéncia e
0 impacto no processo de luto e apresentar o SPIKES
e Identificar as estratégias facilitadoras do luto parental em
contexto de urgéncia
e Refletir sobre a importancia da intervencdao do enfermeiro no

processo de luto parental em contexto de urgéncia

Método Pedagdgico: Demonstrativo, expositivo e interativo



Conteudo Metodologia | Recursos | Duracao
Materiais
Introducdo o 5 min
e Apresentagdo do tema da| Q S
sessdo e 0s objetivos % g
principais da sessao; L%’— c
e Contextualizacdo da tematica.
Desenvolvimento 20 min
e Definir conceitos do Luto e .§
Luto parental; g
e Importancia da comunicacdo | -= -
em urgéncia e o impacto no é %
processo de |uto e apresentar | = =
0 SPIKES; S o
e Fatores facilitadores do Iuto g -{80
parental; % ‘g’_
e Estratégias facilitadoras e | & g
recursos utilizados  pelos S o
enfermeiros em contexto de éEJ
urgéncia.
Conclusao o 9 5 min
 Consideracdes finais; 14% "
e Esclarecimento de duvidas e §_ %
registo de sugestdes. W

4. Resultados da avaliacao da formacgao

A sessado de formacao foi anunciada com duas semanas de antecedéncia
e decorreu via presencial e ZOOM, com o intuito de alargar a mesma ao
maior numero de enfermeiros.

Apenas 16 enfermeiros assistiram a formacgdo, o que me fez refletir sobre
os meios de divulgacdo utilizados, podia ter divulgado com mais tempo de

antecedéncia e em mais do que um momento. Também a tematica do luto e
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da morte, e a evidencia assim o corrobora, em contexto de urgéncia ndo é o
tema que traz mais curiosidade e muitas vezes € evitado pelos profissionais.

A sessdao decorreu como planeado relativamente a exposi¢cao do
conteudo e tempo decorrido. No final da sessao foi disponibilizado um
formulario de acesso online a plataforma google forms. Tendo atingido 100%

de respostas ao questionario de avaliacdao da sessao.

Relativamente ao primeiro grafico, a maioria dos participantes
considerou a sessdao de formacdo relevante e pertinente, tendo sido

atingidos os objetivos propostos.

Avaliacdo da acao de formacgéo
Il insuficiente M Suficiente Bom M Muito Bom

15
10
5
0

Objectivos da agao  Contetido/Estrutura da Duragao da agao Pertinéncia da sessdao  Modalidade (Hibrida) Satisfagao com a agao
acao

Grafico 1 - Avaliacao da acdo de formacao

No que respeita a avaliacdo do formador, os participantes
consideraram unanimemente que a formadora mostrou dominio sobre o
tema e capacidade de transmitir conhecimento com clareza, promovendo a

discussado e a reflexdo em grupo.



Avaliacdo do formador

B Insuficiente [l Suficiente Bom [ Muito Bom
15
10
5
0
Dominio dos contéudos  Clareza da linguagem Esclarecimento de Relacionamento com Cumprimento de
duvidas os formandos horario

Grafico 2 - Avaliacdo do formador
Em relagdo ao terceiro grafico, é unanime e claro que a formacgao teve
um impacto positivo e contribuiu para o desenvolvimento profissional de

todos os participantes.

Desenvolvimento profissional
16 respostas

®A agéao acrescentou algo de novo ao
seu desenvolvimento profissional

@A acéao nao acrescentou algo de novo
ao seu desenvolvimento profissional

Grafico 3 - Desenvolvimento profissional

O ultimo grafico é referente ao conhecimento prévio dos participantes
em relacdo as estratégias facilitadoras do luto parental. A maioria dos
participantes ja conhecia algumas das estratégias abordadas, no entanto
cerca de 25% nao, o que constitui um numero bastante significativo, revendo

a importancia da formacao sobre cuidar em fim de vida.
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Ja conhecia alguma destas estratégias?

16 respostas

® Sim
® Nao

Grafico 4 - Desenvolvimento profissional

A ultima questao colocada era respondida apenas pelos participantes
gue ja conheciam algumas das estratégias abordadas. Nos 75% de respostas
obtidas as Unicas estratégias referidas foram a participacdao dos pais nos
cuidados a crianca apds a morte, a privacidade e oferecer apoio espiritual do
hospital.

5. Conclusao

Os objetivos definidos para esta sessao de formacdo foram atingidos.
A participacdo na sessdo foi muito reduzida, o que pode sugerir que a
tematica do luto e da morte ndo suscita muito interesse e curiosidade por
parte da equipa. No entanto é um tema fundamental e necessario para que
se prestem cuidados de qualidade as criancas e familias em fim de vida.

Os participantes e a partilha que se verificou permite concluir que os
profissionais que estdo mais sensiveis para a tematica reconhecem a
relevancia da problematica, e procuram melhorar a sua pratica refletindo
sobre a mesma.

A realizagdo desta sessdo de formag¢do permitiu a reflexdo e discussao
em equipa sobre o luto e o luto parental e o impacto da comunica¢do dos
enfermeiros em situacdo de fim de vida assim como é que a sua intervencao
pode facilitar este processo minimizando o impacto da perda na vida das

familias.
11



Esta sessdo foi um precioso contributo neste meu processo de
desenvolvimento pois permitiu-me aprofundar e refletir, inicialmente de
forma individual, e na sessdao em coletivo sobre questées fundamentais e
impactantes da profissdo. Este exercicio contribui-o para a aquisicao e
desenvolvimento de competéncias de EEESIP, enquanto facilitador da

aprendizagem e na melhoria da qualidade dos cuidados.
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Apéndice 1- Apresentacdo PowerPoint da Sessao de Formacao



Al

ESTRATEGIAS FACILI
EM CONTE

> =

JOANA BARBOSA

ALUNA DO 13° CURSO DE MESTRADO EM ENFERMAGEM: AREA DE ES
ENFERMAGEM SAUDE INFANTIL E PEDIATRIA, ESCOLA SUPERIOR DE
LISBOA, ESEL

ENFERMEIRA ORIENTADORA CLAUDIA LUIS

DOCENTE ORIENTADORA: PROF* PAULA DIOGO

SUMARIO

Luto e luto parental

o1
oz
Fatores facilitadores do luto parental o
Estracégias facilitadoras do luto parencal o4
Conclusio 05
o6

as bibliogrificas

LUTO

LUTO E PERDA SAO PARTES INTEGRANTES DA VIDA.
O LUTO (DO LATIM LEGERE, CHORAR) CORRESPONDE AO PROCESSO DA VIVENCIA DA PERDA
DE UM OBJECTO SIGNIFICATIVO QUER SEJA REAL. SIMBOLICO OU FANTASIADO.

E um acontecimento predominantemente O luto ¢ uma experiéncia angustiante mas comum.

sicalégico (no entanto podem surgir E uma reagdo normal a perda.
5 B &

queixas somiticas, em estreita relagio com Nio ¢ uma doenga ¢ ¢ inerente 4 condigio humana

a descarga adrenérgica sofrida) com , 2004).

(Cerqu

modulag

s culturais e sociais, uma reagio Representa o estado experiencial que a pessoa sofre

em que a pessoa fica centrada na perda, apbs tomar consciéneia da perda, sendo um termo

vivendo-a de um modo traumdtico

global para descrever o vasto leque de emogaes,
(Sapeta, experiéncias, mudangas e condigoes que ocorrem

2007). como resultado da perda

Processo de luto é a
Resposta psicoldgica: processo de resolver o luto; reagio emocional para ajudar a ultrapassar uma grande perda pesso:
pena ou perda extrema, que se processam através do pranto e do nojo; trabalho consciente com reagdes ¢ emogd:
(CIPE Versio 2, 2010).

entimentos de
de sofrimento.”

ALIZAGAQ

ERMAGEM DE



LUTO PARENTAL

A expectativa social é que os filhos vivam mais que os pais.
Quando ocorre a morte de um filho...

Hé um rompimento abrupro e inesperado do sistema familiar,
repercutindo na autopercepgdo dos pais na sua comperéneia ¢ fungio de proteger
o seu filho, gerando ou potencializando virios sentimentos que podem emergir.

entre eles os de culpa, raiva ¢ censura

A morte de um filho ¢ devastadora e resulta num profundo e longo luto. Os pais
ndo fazem o luto apenas pela morte da crianca, mas também pela perda da

esperanca no futuro ¢ dos planos da crianga ¢ da familia Denhup C. (2019) .

O luto parental tem um impacto psicoldgico no hem-estar fisico, com um aumento do risco de ansiedade, depressio e episodios psiquidtricos,

com diminuicio da qualidade de vida ¢ aumento da mortalidade comparado com pais que nio experienciaram a morte de um filho. O luto

vivenciado pelos pais ¢ tnico ¢ influenciado pelo contexto cultural, social ¢ religioso assim como pelas suas experiéncias (McNeil, et al., 2020).

IMPORTAN

Comportamentos ¢ atitudes do
profissional de sadde que podem
prejudicar ou favorecer a comunicagio
Postura
Aritudes corporais,

Os gestos,

A disthncia,

O contaro visual,

A expressio facial,

Avor,

O siléncio,

O toque

Obstdculos

Escolaridade,

Percepgio do papel da famili

O enfermeiro deve assim, ser promotor da comunicagio
¢ do relacionamento entre a familia ¢ o utente ¢ do
incentivo ao cuidado por parte dos familiares.

Isto pode ser facilitador do processo de luco,
contribuindo para um sentimento de utilidade ¢

atenuacio de uma eventual sensacio de culpa apds a

morte (Lima e Simées, 2007).

A Enfermagem tem assim, perante a morte de um
utente, o papel fundamental de auxiliar a familia a
superar esta ctapa ou scja, de dar resposta as suas

idades.

nece:

DA COMUNICAGAO

A forma como se transmite uma md noticia pode
levar a um grande impacto na experiéneia do processo
de doenga e morte. Se essas noticias forem comunicadas de
forma incorreta, podem surgir equivocos, sofrimento
prolongado e ressentimentos, mas se a comunicagio for
adequada ¢ bem realizada, pode existir compreensio.

aceitagio ¢ adapragiio (Fallowfied & Jenkins. 2004).

Culeura;

Vielerss et i
Diferenga de idade;

Desenvolvimento intelectual;

Estatuto social;
Preconceitos ¢ esteriotipos sociais

SPIKES
Proporciona mais seguranca
ao profissional de saide.
Visa compreender o grau de
entendimento da crianga e da familia;
Gerir a informagio de acordo com as
necessidades da crianga ¢ familia.

prevé reagdes que possam acorrer ¢, por
dltimo, ter um plano.




s Recapitula ¢ decide/ define o plano Perguntar se o familiar ¢ capaz

de conduzir até casa ¢ se tem alguém 4 sua espera;

E Emogdes- Respeitar os sentimentos, resposta ¢ empatia de cada um. Dar tempo;

Observar a emog;

5; O choro e o siléncio devem ser respeitados € nio inibid;

K explicar a situagio chinica ¢ as opgoes de cuidados numa linguagem

acessivel. Evitar eufemismos, nio minimizar a gravidade da situagao;

I Perguntar & crianca ¢ familia o que gostariam de saber. Urilizar vocabuldrio

adequado a compreensio da crianga e familia, evitar termos téenicos se for o caso.

P Compreender a percepgio da crianga e familia

sobre a situagio clinica

s Escolher um ambiente privado, conforcivel nio ameagador.
Mostrar disponibilidade . Perguntar ao pai/ mie ou pessoa significativa se prefere estar acompanhado e se assim

o descjar,

Assumir o papel de cuidador
o Permitir que o fim de vida/fase terminal aconteca em casa/perto

da familia

¢ Caracterist

s da relagio com o doente
¢ Cuidar familiar em fim de vida

¢ Oaro de cuidar estd inerente 4 condigio de familiar

Processo de cuidar

¢ Resposta dos Profissionais de Satde

Suporte familiar/amigos

Assistir/estar perto de quem sofre

Fatores facilicadores Resposta dos servigos de satide

Relagio com o doente/atitude do doente

parental

Responsabilidades

cioprofissionais

Acontecimento da morte

Conhecimento do estado do familiar — gerir esse conhecimento

Processo de luto
* O processo de cuidar

¢ Quem parte permanece

Fim de vida como fim do sofrimento

Apoio de familia ¢ amigos

Apoio profissional

Responsabilidade socioprofissional ( Vida quotidiana que nio

permite tempo/oportunidade para chorar a perda

Relagio enfermeiro/ doente/ cuidador
o Comunicagio/relagio estabelecida
« Disponibilidade

Fatores facilicadores do luto

parental

Influencia da conduta do enfermeiro sobre o

processo de luro ) . i
Competéncias récnicas ¢ instrumentais

s Conhecimentos téenicos/ cuidados

instrumentais

¢ Conhecimento téenico sobre o processo —

Confianga na prestagio de cuidados



INTERVENGOES FACILITADORAS DO

0 RECONHECIMENTO DA
PATERNIDADE E DA VIDA
DA CRIANCA

PARENTAL

LUTO

CRIACAD DE
MEMORIAS

( INFORMAGAD )

C FOLLOW UP )

Preparar o corpo (lavar, segurar, ou
vestir a crianga),
Dar privacidade aos pais nos

momentos em torno da morte da

la de

ianga, por exemplo, numa s

familia,

Presenca de um lider espiritual/

religi

so ¢ realizar alguma
ceriménia significativa para a

familia,

Impor

melhor integrag:

Guardar uma madeixa de cabelo,
fazer impressio da mao/ pé,
tirar fotografias,
deixar itens que pertenciam a crianga,
tais como brinquedos, um cobertor,
ornamentos, uma pedra de memdria,
roupas, um anel ou pulseira de bebé

junto do mesmo,

Uma caixa ou um saco com os pereences

da crianga.
Lembranga simbdlica para os irmio

(livro adequado & idade a explicar a

PP

Fornecer folhetos sobre a

sobrevivéncia, a dor ¢ a informagio

pratica sobre a morte da crianga;

Fornecer informagao sobre grupos
de apoio entre pares;
Disponibilizar um contacto com a
psicologa no momento da noticia
da morte, no pés morte ¢ sempre
que a familia necessite.
Articular com o centro de satide a
informagio da morte da crianga e

da vulnerabilidade da familia;

atualmente, devolver um novo se

O d as pess

S quce

l1fj({[l {l morte ¢ Pl’ﬂl’lll’ﬂl’ uma

a0 em Hlll (“C \idil sem, no entanto,

esquecer que falar da morte ¢ falar dos que morrem ¢ dos que ficam.

Cartio de condoléncias;
flores no funeral; Chamadas

de follow up; cartoes no

aniversdrio da mort
O contacto de

acompanhamento também

incluiu facilitar o contacto

€om s parcs.

Ha necessidade de refletir sobre a morte para melhor encarar a vida. Assim,

para além de 2

r dL‘ morte interes

I)L‘l'dll sa0 }‘:Il‘[L‘S inrcgr:m[cs dil v iLlZl.

1 falar do luto dos que ficam. Luto ¢

As boas praticas ¢ o conhecimento sobre o luto ¢ os cuidados a familia fazem

]31] ree d:l arua S

10 L‘ﬂ L‘llf‘L‘l‘l“L‘il‘ﬂ pl‘ﬂ&‘l]l'ﬂ]ldd (‘L‘SL‘H\ olv er., i]“}!lL‘l]ll‘ﬂI’ﬂl' ¢

avaliar um plano no luro que minimize o sofrimento ¢ melhore os resulrados.

OBRIGADA PELA
VOSSA ATENGAO
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Apéndice 2- Questionario de avaliacdo da sessdo de formacao



AVALIACAO DA SESSAO DE FORMACAO

Estratégias facilitadoras do luto parental em
contexto de urgéncia

A sessHo realizada no ambito de Curso de Mestrade em Enfermagem na Area de Especializago Enfermagem
Saude Infantil e Pediatria e visa sensibilizar a equipa de enfermagem sobre o luto parental e as estratégias
facilitadoras do mesmo em contexto de urgéncia

Agradeco a sua colaboragdo no preenchimento deste questionario no sentido de avaliar a mesma.

P-waliat;éo da agdo de formacéo ] EEE Grelha de caixas de verificagdo =

B I U &= ¥

Linhas Colunas

1. Objectivos da acéo X Insuficiente X
2. Conteddo/Estrutura da agdo X Suficiente X
3. Duragdo da agdo X Eom X
4. Pertinéncia da sesséo X Muito Bom X
5. Modalidade (Hibrida) » Adicionar coluna

6. Satisfagdo com a agdo X

7. Adicionar linha

0 M Pedir uma resposta em cada linha () :
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Avaliagdo do formador

HEE s " e
[a] sem  Grelha de caixas de verificagdo

B I U &= ¥

Linhas

1.

Dominio dos contéudos

Clareza da linguagem

Esclarecimento de dividas

Relacionamento com os formandos

Cumprimento de horario

Adicionar linha

Desenvolvimento profissional

Ja conhecia alguma destas estratégias?

Colunas
X Insuficiente
X Suficiente
X Eom
X Muito Bom
» Adicionar coluna
LD [ Pedir uma resposta em cada linha .

A acdo acrescentou algo de novo ao seu desenvolvimento profissional

A acdo ndo acrescentou algo de novo ao seu desenvolvimento profissional

Sim

Se sim. Qual?

Texto de resposta longa
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1. Introducao

No ambito da unidade curricular Estagio com Relatorio e no decorrer do ensino
clinico na unidade de cuidados intensivos neonatais foi desenvolvido uma proposta de
intervencao de apoio no processo de luto parental apds a morte da crianca, suportado
pelos resultados provisérios da revisao scoping realizada.

Na disciplina de enfermagem, é crucial desenvolver programas de intervencao
enquanto ferramenta para a promocdo e desenvolvimento constante da qualidade do
exercicio profissional dos enfermeiros. Este tipo de instrumentos desempenham um
papel significativo como instrumentos mobilizadores, incentivadores e facilitadores das
atividades para a melhoria continua. Constituindo uma competéncia descrita no
regulamento de competéncias comuns do enfermeiro especialista no dominio da
melhoria continua da qualidade (OE, 2019).

Na area da neonatologia, os avan¢os tecnoldgicos tem sido muitos, no entanto a
mortalidade neonatal ainda é uma realidade, sendo que em 2022 a taxa de mortalidade
no periodo neonatal foi de 1,6 por cada 1000 nados-vivos (INE, 2023). Sendo a estimativa
do numero de criancas com necessidades paliativas em Portugal ultrapassa as 7500
criancas (Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos [PEDCO],
2021-2022).

O luto associado a perda de um filho é considerado uma das experiéncias mais
dolorosas que um pai pode vivenciar. E um luto Unico e o processo pode ser
transformador para os pais, tendo um impacto potencialmente negativo na sua saude.
Pais que vivenciam o luto pela perda de um filho sdo mais suscetiveis a experienciar
alteracbes na sua saude fisica, mental, emocional e na qualidade de vida assim como um
rico de mortalidade aumentada (Walsh, 2023).

Providenciar suporte efetivo aos pais em processo de Iuto exige um
reconhecimento do impacto da perda e da existéncia de intervencdes de apoio no
processo de luto (Dias et al.,, 2019). O enfermeiro deve intervir como facilitador do
processo de adapta¢do a nova condicao da familia de forma a proporcionar a familia que
sofreu a perda, um acompanhamento neste processo otimizando 0s seus recursos
préprios e impulsionando o alcance da sua adaptacao.

E essencial que no contexto de cuidados intensivos neonatais exista um programa

direcionado para o apoio aos pais em situacao de luto apds a morte da crianca. Pretende-



se que seja um programa especifico de intervencao que permita identificar as situa¢des
de risco, incorporando a norma de intervencao diferenciada no luto da DGS (2019).

O plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos 2021-2022
prevé como uma das estratégias definidas para o biénio o refor¢co no apoio ao luto e este
constitui um dos indicadores de qualidade definido para os CPP. Reforcado a pertinéncia
e necessidade de criagdo de programas de intervencdo a area do luto parental. A carta
europeia dos cuidados paliativos para criancas e jovens defendem também a necessidade
de desenvolverinstrumentos que permitam medir objetivamente a sua eficacia e impacto
nas criancas e familias assim como no seu processo de luto (EAPC, 2021).

Este documento é constituido pela introduc¢do, a problematica, a exposicao dos
objetivos e finalidade da proposta, o enquadramento tedrico com as definicbes dos
conceitos centrais, a descri¢do das varias interven¢des de enfermagem facilitadoras do
luto parental, a proposta de intervenc¢do no luto parental, as perspetivas futuras e as

consideracdes finais.

2. Problematica

O internamento numa unidade de cuidados intensivos neonatais € uma
experiéncia stressante e potencialmente traumatica para os pais. Durante o
internamento os pais experienciam niveis elevados de ansiedade, angustia e depressao
quando comparados com pais que ndo tem esta experiéncia (Walsh, 2023). Como
atenuante, existem situa¢des em que o RN morre constituindo um momento doloroso
para os pais e que pode perdurar por muito tempo (Paize & Macwilliam, 2020). O suporte
disponibilizado aos pais neste periodo tem um grande impacto no processo de luto e na
capacidade de estes se adaptarem a nova realidade (Hewison et al., 2020).

Os sistemas de saude na sua intervencao parecem descurar os cuidados a familia
em processo de luto. A escassa evidéncia cientifica na tematica do luto parental revela
essa falta de investimento, com poucos estudos com foco na implementacdo efetiva de
intervencBes promotoras do processo de luto (Pueyo, 2021). No entanto muito foi o
investimento feito nos ultimos anos no desenvolvimento dos cuidados paliativos
pediatricos (CPP) com a criacdo de equipas intra-hospitalares de suporte em CPP, com
indicadores definidos para os CPP entre eles os indicadores referentes ao apoio ao luto

parental. Apesar do investimento e no claro desenvolvimento dos CPP em Portugal nos



ultimos anos, o percurso para que este seja implementado na sua plenitude ainda é
longo, assim como os estudos relativos a sua implementacdo e apoio ao luto (Lacerda &
Mendes, 2020).

Compete ao enfermeiro ser o agente promotor do processo adaptativo, de forma
a proporcionar a familia que sofreu a perda, um acompanhamento neste processo
otimizando os seus recursos proprios e maximizando o alcance da sua adaptacdo. Através
de um reconhecimento e da exploragao das estratégias ja descritas na literatura e integra-
las na pratica procurando minimizar o impacto do luto.

De acordo com Lacerda et al. (2014), é fundamental que as equipas criem normas
e procedimentos que possibilitem o acesso facil aos servicos e o acompanhamento
especializado ap6s a morte da crianga, de forma sistematica ou pontual, ou em forma de
acompanhamento familiar ou em grupos de apoio.

Assim, foi criado esta proposta de interven¢do no processo de luto parental, com
base nos resultados preliminares da revisao scoping realizada, no Modelo de Intervencado
Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos (DGS, 2019), e prevé a criacdo de um
programa focado em apoiar as familias através de um conjunto de intervencdes
planeadas e orientadas para a promog¢do de um luto sadio. Como documentos
orientadores recorri, entre outros, aos standards internacionais para os cuidados
paliativos pediatricos (Benini et al., 2022) e o relatério do grupo de trabalho cuidados
paliativos pediatricos (Lacerda et al, 2014).

Com esta proposta pretendo responder de forma estruturada e fundamentada a
necessidade identificada de apoiar as familias que vivenciam um processo de luto nos
cuidados intensivos neonatais.

Objetivo geral: Promover a melhoria dos cuidados prestados as familias que

vivenciam um processo de luto na neonatologia.

Objetivo especifico: Sistematizar e uniformizar a intervencdo junto da familia a

vivenciar um processo de luto; sensibilizar os enfermeiros para a importancia da sua
intervencdo junto das familias que vivenciam um processo de luto. Minimizar o impacto

negativo da intervencao do enfermeiro no processo de luto.



3. Enquadramento

Nos ultimos dois anos morreram 542 criancas com menos de 1 ano em Portugal
(SICO, 2022), estima-se que por cada morte existam 3 a 5 pessoas em luto por essa
crianga, o que representa um numero entre 1600 e 2800 pessoas em processo de luto
iniciado nestes ultimos dois anos (InLuto, 2022). Se considerarmos o valor total de
criancgas e jovens até aos 18 anos, 0 numero cresce exponencialmente.

O luto afeta todos os elementos da familia, podendo representar um risco
significativo de saude. Existe 9,8% de prevaléncia de perturbacbes do luto prolongado
descritas (Lundorff et al., 2017), considerando os dados supra descritos, nos ultimos dois
anos podem existir mais cerca de 270 pessoas com perturba¢des associadas ao luto. A
estes dados acresce a perda gestacional, o luto associado a hospitalizacao prolongada,
doenca croénica, aos cuidados paliativos, entre outros, o que aumentaria a perce¢ao das
necessidades potenciais a nivel nacional de apoio ao luto.

O apoio ao luto e o processo de luto sao aspetos basilares na filosofiados cuidados
paliativos, estima-se que a nivel mundial cerca de 7658 criangas tenham necessidades
paliativas, sendo que 205 delas com menos de 1 ano (OPCP, 2019). As necessidades
paliativas em criancas em Portugal estdo a aumentar (Lacerda & Gomes, 2017). Esta
mudanca atual em Pediatria exige uma abordagem integrada, holistica e proativa que
pode ser atendida pelos cuidados paliativos pediatricos.

A nivel nacional a abordagem estruturada em situaces de luto ainda é recente,
sendo que as primeiras consultas do luto a nivel nacional surgiram ap6s a norma da DGS
de 2019, com a apresentacao do modelo de intervencao diferenciada no luto prolongado
em adultos (DGS, 2019). Estas consultas apenas decorrem em quatro centros hospitalares
e sao insuficientes para dar resposta as necessidades (InLuto, 2022).

O luto experienciado pelos pais ap0s a perda de uma crianca envolve uma
variedade de emocdes, incluindoraiva, culpa, ansiedade, dor, soliddo e vazio. Kubler-Ross
na sua teoria, leva-nos a integrar a morte na vida como um acontecimento natural e
previsivel, descrevendo que a pessoa também atravessa um processo de morte que
passa por cinco etapas carateristicas que se sucedem, mas que podem retroceder sem,
no entanto, existirem razfes aparentes: negacdo e isolamento, raiva, negociacao,

depressao e aceitacao.



Os pais que sofrem uma perda profunda deste tipo, frequentemente desenvolvem
problemas de saude mental, como luto traumatico, sintomas compativeis com stress pos-
traumatico, ansiedade e sentimentos suicidas, pois estas experiéncias tém um impacto
na identidade dos pais comprometendo as expetativas, sonhos e esperancas do futuro.
Este evento pode ser responsavel por uma crise familiar e a forma como esta familia
reage a situacdo pode afetar o ambiente envolvente, e os cuidados de enfermagem
prestados (Sanders, 1998).

Ao longo da histéria e nas diversas culturas as crencas no luto e de pesar, as
praticas e os rituais ajudam na integracdo da morte nesta nova realidade e na
transformacdo dos que ficam. Apesar das diferentes formas e circunstancias das familias
vivenciarem o pesar e a tristeza, esta tem de ser vivenciadas no processo de luto.

Reconhecendo que existe uma diversidade individual, familiar e cultural na forma
como as familias vivenciam o luto e a perda, este processo é fundamental e com impacto
na saude e disfuncionalidade na adaptacao ao luto. De acordo com Watson (2008), a
pessoa € compreendida enquanto ser espiritual e ndo apenas matéria e possui trés
dimensdes: a mente, o corpo e a alma. Tendo por isso necessidades espirituais validas e
uma vez ndo satisfeitas contribuem para a desarmonia do individuo.

Nas rela¢bes de cuidado, o enfermeiro adota uma posicao de coparticipante do
processo. Incentiva e apoia a pessoa a encontrar significado nas adversidades, mesmo
que estas tenham impacto na harmonia e provoquem sofrimento, permite ao enfermeiro
intervir no auxilio natomada de decisao relacionadas com o estado de bem-estar do alvo
de cuidados (Watson, 2012).

Os pais ap6s a perda de um filho estao sujeitos a verdadeiros e Unicos desafios.
Constituindo esse um fator determinante no risco de desenvolvimento de complicacdes
no processo de luto. O apoio no luto deve comecar aquando do diagndstico, envolver
toda a familia e cuidadores e manter-se enquanto for necessario de acordo com as
recomendacfes internacionais da European Association of Palliative Care (Payne et al.,
2022).

De acordo com a DGS (2019) existem trés fatores determinantes nas vivencias do
processo de luto e determinam o risco do individuo em desenvolver um processo de luto
prolongado e potencialmente patolégico. Os fatores sdo os pessoais (género, idade,

antecedentes psiquiatricos, perdas significativas anteriores, entre outras, o0s



interpessoais (se a perda é a de um filho, presenca de angustia por situacdes pendentes,

falta de suporte familiar, entre outros e os circunstanciais (se a morte era prevista ou se

foi subita, falta de preparacdo para a morte, percecao de negligéncia médica, entre
outros) (DGS, 2019).

As boas praticas e o profundo conhecimento sobre o luto e os cuidados a familia
fazem parte da atuacao do enfermeiro procurando desenvolver, implementar e avaliar
um plano no luto que minimize o sofrimento e melhore os resultados (Denhup, 2019).
Cuidar neste contexto delicado e de extrema sensibilidade exige dos profissionais de
saude habilidades especificas (Ichikawa et al, 2017). Compete ao enfermeiro criar
estratégias que minimizem o impacto do luto na vida das familias (Kochen et al., 2020).

A revisao scoping realizada como atividade de estagio, permitiu desenvolver uma
proposta de intervencdo de enfermagem no luto parental que contempla um conjunto
de intervencdes de enfermagem baseadas nos resultados provisérios da revisao scoping
(Apéndice I). Esta proposta visa contribuir para a elaboracao de um futuro programa que
possibilite melhorar, de modo significativo, a qualidade dos cuidados de enfermagem

prestados neste ambito.

4. Proposta de intervencgao no luto parental
A intervencdo junto das familias em processo de luto ocorre a trés niveis: no apoio
ou acompanhamento social, aconselhamento, e terapéutica ou intervencao especializada
(Lacerda et al, 2014).
Em contexto de internamento a intervencao ocorre ao longo do processo de fim
de vida e imediatamente apds a morte, ao nivel do apoio no momento da perda, mas

também ao nivel do aconselhamento, na partilha de informacdo sobre o luto e

posteriormente nos contactos telefénicos planeados.

Intervir junto da familia ao longo do processo de luto, exige o reconhecimento da
individualidade e do processo de luto Unico que cada uma vivencia, na medida em que o
processo de luto é individual e multidimensional (Lacerda et al., 2014).

No relatério dos CPP foram enumerados alguns principios norteadores da
intervencdo no luto, estes sao: reconhecer a unidade familia-RN, estabelecer uma relagdo
de ajuda com o RN familia através de uma comunicac¢do eficaz e honesta, considerar os

varios elementos da familia, promover a construcao de memorias e respeitar as praticas
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culturais (Lacerda et al, 2014) completados por principios descritos por Portnoy & Ives-
Baine (2021) fornecer orientacdo para o luto, abordar sentimentos e medos, avaliar os

riscos de desenvolvimento de um processo de luto complicado.

Seguindo estes principios foram definidas as etapas de intervencao:

Antes da morte do RN- Através de intervencdes sistematizadas de apoio a familia

e avaliacao do risco de luto prolongado;

DURANTE O
INTERRNAMENTO

Intervencoes sistematizadas de apolo a familla
ANTES da morte
Garantlr privacldade ao RN e familla
Escuta atlva e estar presente

AVALIACAO DE FATORES DE RISCO DE

Comunicar de forma honesta e direta LUTO PROLONGADO
Garantlr o coniorto do RN )
Culdados compassivos centrados no RN e familla AVALIACAO DEFATORES DERISCO
Identificar e responder as necessldades e . FATFSEI(E?F\ISTIEERSP?E%%:Z?AIS
desejos da familla: * L s
Envolver a Tamilla e os elementos slglficativos * FATORES CRCUNTANCIAIS

Nno processo- permitir visitas
Respeltar a cultura, crencas e rltuals
Promover a expressao de sentimentos e medos
- normallzar sentimentos de ralva, tristeza,
revolta e culpa
Valldar os culdados prestados pela familla

NORMA 003/ 2010 MODELO DE INTERVENCAO DIFERENCIADA NO LUTO PROLONGADO EM ADULTOS (DGS, 2010)

Fig. 1 Intervenc¢des de enfermagem facilitadoras do processo de luto parental

antes da morte do RN.

Depoisda mortedo RN - Através de intervenc¢des sistematizadas de apoio a familia
imediatamente a morte do RN; o contacto no 1° més apds a morte com a aplicacao do
instrumento de avaliacdo do risco de luto e disponibiliza¢cdao de informacao sobre o luto;
contacto no 6° més 2° contacto telefonico com a aplicacdo da checklist PG- 13 (DGS, 2019)
para despiste de situacdes de luto prolongado devido encaminhamento.

Estes contactos telefénicos no 1° e 6° més constituem o follow-up. Devem ser
realizados pelos elementos da equipa de CPP do servi¢co ou outro elemento com maior
ligagdo com a familia. Na norma ndo ha um critério especifico relativamente ao

profissional a realizar a chamada e alguns autores referem que o processo de luto normal
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ndo exige a intervencdo de profissionais especializados (Barbosa, 2010). No entanto
existe alguma bibliografia que sugere a necessidade de profissionais especializados em

luto para intervir junto destas familias (Thornton, 2020; Pueyo et al., 2021).

1" contacto telefonico

Aplicar o instrumento de avaliacao do risco
DURANTE O no luto- Avaliar presenca de perturbacdes de
) luto prolongado
INTERRNAMENTO 1° MES APOS A MORTE Clarificar possiveis dividas
Proporcionar apoio e oportunidade para falar
sobre sentimentos e adaptacdo a nova

Intervencoes sistematizadas de apolo a familla realidade
no momento da morte

2° contacto telefonico

Estabelecer uma relacao de ajuda;

Proporclonar apolo emoclonal e esplritual: Anlichges ARGl pyern Fatpels
Proporcionar a construcao de memorias: 6°MES APOS AMORTE ~ USPara dgsp'ig‘fﬂ?ﬁ :étsagoes tialute
Dar espaco e tempo a familla; P g
Respeltar o papel de cada elemento da familla: Se presenca de fatores de risco de luto
Falar sobre o processo de falecimento e prolongado
clarlflcar possivels a davidas: Encaminhar para psicologa da equipa

Promover a expressao de sentimentos e medos;
Valldar os culdados prestados pelos pals-

participacao dos pals nos culdados ao corpo; CONSTRUCAO DE MEMORIAS
........................................... FOTOGRAFIAS Datas importantes
Informar sobre o apolo ao luto, as suas fases e MEXA DE CABELO . I
S T i Enviar um postal a relembrar o 1° aniversario
Informar so-bre a doacdo de lelte materno; |N|PR|?_55§0 PES/ M;‘-\QS Anualmente no més de Outubro, realizar uma
Entregar a carta de condolenclas e entregar os CARTAO IDENTIFICACAO celebracdo em homenagem as criancas que
folhetos sobre o ||.|L0, lelturas recomendadas e DlARlODOBEBE faleceram com a Darticipagao das suas
Informacao sobre contactos telefonicos e familias

grupos de apolo ao luto

NORMA 003/2019 MODELO DE INTERVENCAQ DIFERENCIADA NO LUTO PROLONGADO EM ADULTOS (DGS, 2019)

Fig.2 Interven¢des de enfermagem facilitadoras do processo de luto parental apos
a morte, no 1° més e 6° més.

Para a constru¢dao de memorias foi criada uma caixa (Apéndice I) com um conjunto
atividades que possibilitam a criagdo de memorias, lembrancas fisicas, para entregar aos
pais.

Fatores favorecedores do processo de luto:

Comunicacao aberta com a familia e pessoas significativas;

Promover a expressdo de sentimentos e pensamentos sobre o luto

Disponibilizar informacao sobre o que aconteceu e como

Abrir um espaco para relembrar a crianca

Proporcionar momentos de partilha com pais que vivenciaram situa¢des de
perda de um filho (grupos de ajuda mutua) (permite diminuir a sensacao de isolamento,
a pessoa sente-se merecedora, valia a experiencia emocional que esta avivenciar, € uma
forma de relembrar a crianga e ndo apenas como ela morreu, oportunidade de partilhar

a sua historia, partilha de estratégias de coping para com a angustia, medos e dificuldades
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e oportunidade de refletir sobre os seus recursos pessoais e de formas de enfrentar o

futuro com confiancga e esperanca.

Follow-up

Com a autorizacao das familias enlutadas, deve ser realizado um contacto apés a
morte do recém-nascido para avaliar o processo de luto e oferecer apoio. E
posteriormente, se a familia assim o entender, pode ser planeado um contacto conjunto
com a equipa médica (Linebarger et al., 2022)

Definiu-se entdo:

1° contacto: Dirigido a todas as pessoas em luto (luto normal) com necessidades
basicas de apoio (aplicado a todas as familias que vivenciam um processo de luto)

Disponibilizagdo de informacdo relativa ao luto e sobre os apoios

disponiveis (folhetos, indicar grupos de apoio, compreender a rede de apoio desta familia
(familiares/ amigos, comunidade local e cuidados de saude primarios ou outros recursos).

2° contacto: Aplicacdo da PG-13 preconizada na norma de apoio ao luto para
despiste de situa¢bes de luto prolongado. Disponibilizar um momento para clarificar
possiveis duvidas e angustias. Oportunidade de promover a expressao de sentimentos e
medos. Se o enlutado apresenta sinais de risco de luto prolongado é articulado com a

psicologa da unidade para dar fazer o acompanhamento da familia.

As equipas devem incluir nos seus planos de a¢cdo normas e procedimentos que
possibilitem o acesso facil aos servicos e 0 acompanhamento especializado ap6s a morte
da crianca. A intervencao pode ser:

* sistematica (1,3, 6 e 12 meses ap6s a morte) ou pontual (através de referenciacao

meédica, de enfermagem, psicolégica ou social), ou sob a forma de
acompanhamento individual ou familiar ou por grupos de partilha ou autoajuda.

Nesta proposta o contacto telefonico foi definido para o 1° més e 6° més pois a
carta de condoléncias e as memorias fisicas sdo entregues ap6s a morte ou quando 0s
pais voltam a unidade, ou noutro local se assim o desejarem para esclarecimento de
duvidas relativamente a situacao de doenca do RN.

E relevante registar o processo de luto dos varios elementos da familia e

monitorizar as situacdes de risco. O registo escrito das intervenc¢des realizadas e dos
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contactos telefénicos permite acompanhar o processo de luto de toda a familia e fazer o

levantamento de dados estatisticos, na procura da melhoria da qualidade dos cuidados.

5. Consideracgdes finais e perspetivas futuras

A implementacdo de programas de apoio no luto parental tem-se demonstrado uma
intervencao importante na forma como os pais vivenciam o luto (Baughcum, 2019, Currie
et al., 2019, Pueyo et al., 2021). Os enfermeiros atuam como agentes facilitadores do
processo adaptativo, de forma a proporcionar a familia que sofreu a perda, um
acompanhamento neste processo, otimizando 0s seus recursos proprios e
impulsionando o alcance da sua adaptacao.

E fundamental o investimento em intervencdes de enfermagem de qualidade e
baseadas na evidéncia cientifica, sendo para tal indispensavel a elabora¢do de projetos
de melhoria da qualidade dos cuidados com impacto no bem-estar das familias e que
permitam o reconhecimento e visibilidade da disciplina de enfermagem em resposta aos
desafios da pratica.

Esta atividade pretende ser um contributo para a elabora¢do de um futuro programa
de intervencdo facilitador do luto parental. Apesar de ainda se apresentar num estadio
embrionario, esta proposta mostrou-se de grande pertinéncia relativamente a
problematica em contexto de cuidados intensivos neonatais.

A complexidade da intervenc¢do no luto parental, na minha perspetiva, beneficia da
criacdo de um grupo de trabalho para que futuramente, possa ser criado um programa
assente numa abordagem mais profunda e completa sobre a tematica. Também a criacao
de um programa estruturado com indicadores de avaliagdo pode ajudar a compreender
o impacto da intervencdo do enfermeiro no processo de Iluto parental e
consequentemente a melhoria da pratica e dos cuidados prestados a familia enlutada.

Nesta unidade, ja existe um numero significativo de pessoas com formacgao
especializada em CPP e um grupo de trabalho de CPP que é bastante ativo na formacgao
de pares e na investigacdo em enfermagem. No entanto prevé-se a necessidade da
implementa¢do de sessdes de formacdo a equipa relativamente a tematica, no sentido
de sensibilizar a equipa para a importancia do tema e para os elementos com menos

experiéncia.
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Evidencio como principal limitacdo desta proposta o facto de ter como base os
resultados provisoérios da revisao scoping realizada, que se prevé ser alargada a outras
bases de dados e literatura cinzenta. Também a escassez de contributos cientificos a nivel
nacional, enviesam os resultados para uma realizada que pode diferir em alguns aspetos
da realidade portuguesa. No entanto, este projeto é suportado pela evidencia mais
recente sobre a tematica, mesmo que ainda limitada, mas ja permite de uma forma geral
delinear algumas diretrizes aplicaveis na pratica.

Para além da discussdao dos resultados obtidos e da constatagdo das suas
limitac8es, é imprescindivel refletir sobre as implicagdes que podem advir, tanto para a

pratica de enfermagem, como para a continuidade do projeto e futuras investigacdes.
Este projeto é apenas o inicio e requerera um estudo mais alargado com vista na

criacdo de uma proposta de programa de intervencdo onde se prevé a sua

implementac¢do e avaliacdao do seu impacto na pratica.
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Apéndices

Apéndice I- Cartdes com intervencao esquematizada de apoio ao luto parental

DURANTE O
INTERRNAMENTO

Intervencoes sistematizadas de apolo a familla
ANTES da morte
Garantlr privacidade ao RN e familla
Escuta atlva e estar presente
Comunicar de forma honesta e direta
Garantlr o conforto do RN
Culdados compassivos centrados no RN e familla
Identiflcar e responder as necessldades e
desejos da familla;

Envolver a familla e os elementos slglflcativos
no processo- permitir visitas
Respeltar a cultura, crencas e rituals
Promover a expressao de sentimentos e medos
-normalizar sentimentos de ralva, Lristeza,
revolta e culpa
Valldar os culdados prestados pela familla

DURANTE O
INTERRNAMENTO

Intervencoes sistematizadas de apolo a familla
no momento da morte

Estabelecer uma relacao de ajuda;
Proporclonar apolo emoclonal e esplritual.
Proporclonar a construcao de memorlas:
Dar espaco e tempo a familla:
Respeltar o papel de cada elemento da familla:
Falar sobre o processo de falecimento e
clariflcar possivels a davidas:

Promover a expressao de sentimentos e medos;

Valldar os culdados prestados pelos pals-
particlpacao dos pals nos culdados ao corpo,

Informar sobre o apolo ao luto, as suas fases e
caracteristicas;

Informar sobre a doacao de lelte materno;
Entregar a carta de condolénclias e entregar os
folhetos sobre o luto, lelturas recomendadas e

Informacao sobre contactos telefonicos e

grupos de apolo ao luto

AVALIACAO DE FATORES DE RISCO DE
LUTO PROLONGADO

AVALIACAQ DE FATORES DE RISCO
. FATORES PESSOAIS
. FATORES INTERPESSOAIS
. FATORES CIRCUNTANCIAIS

NORMA 0032010 MODELO DE INTERVENCAO DIFERENCLADA NO LUTO PROLONGADO EM ADULTOS (DGS, 2010)

1" contacto telefonico

Aplicar o instrumento de avaliacao do risco
no luto- Avaliar presenca de perturbacdes de
luto prolongado

1° MES APOS A MORTE Clarificar possiveis dividas
Proporcionar apoio e oportunidade para falar
sobre sentimentos e adaptacdo a nova
realidade
2° contacto telefonico
Aplicar escala PG 13, preconizada pela
. DGS para despiste de situacoes de luto
6°MES APOS A MORTE prolongado
Se presenca de fatores de risco de luto
prolongado
Encaminhar para psicologa da equipa
CONSTRUCAO DE MEMORIAS
FOTOGRAFIAS Datas importantes
e Enviar um postal a relembrar o 1° aniversario
PULSEIRAS
IMPRESSAO PES/ MAOS Anualmente no més de Outubro, realizar uma
CARTAO IDENTIFICACAO celebracdo em homenagem as criancas que
DIARIO DO BEBE faleceram com a participacdo das suas

familias

NORMA 003/2010 MODELO DE INTERVENCAOQ DIFERENCIADA NO LUTO PROLONGADO EM ADULTOS (DGS, 2010)

Cartbes de consulta rapida para os enfermeiros.
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Apéndice II- Caixa de memérias e diario do recém-nascido

Caixa de memodrias:

A caixa de memodrias € constituida por um saco, um saco
de menores dimens8es para o cabelo, 3 pulseiras, um
cartdo para a impressdo do pé/ madao, folhetos
informativos sobre o |uto e contactos de apoio e a carta

de condoléncias.
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Diario do Recém-nascido

O diario do recém-nascido é constituido por um caderno em branco
com um texto de apresentacao do instrumento aos pais e incentivar a

sua utilizacao.
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O curso de conselheiros do luto surgiu como atividade complementar aos estagios
curriculares na procura de contributos para desenvolver competéncias aplicaveis em
contexto de apoio ao luto junto dos pais que vivenciam um processo de |uto por perda
de um filho. Procuro assim, com esta formacdo, responder em parte aos meus dois
principais objetivos, um relacionado com desenvolver competéncias na prestacdo de
cuidados em situacBes de morte e luto nos varios contextos de salde e competéncias
mais direcionadas para a facilitacdo do processo de luto através do apoio especializado.
Procurei no decorrer do curso subsidios adequados e convenientes para incluir na
proposta de intervencdo no luto, com recurso a estratégias de comunicagdo e de
intervencdo lecionadas no curso. Este decorreu ao longo de 6 meses com inicio no final
de Setembro de 2022 e terminou em Marco de 2023, maioritariamente coincidente com
os periodos de estagio, o que foi bastante pertinente pois os conhecimentos adquiridos
relativos ao aconselhamento no luto, permitiram uma reflexdo e uma intervencdo na
pratica especial e intencional na vertente do apoio ao luto.

O curso de conselheiros do luto é um curso reconhecido pela Sociedade
Portuguesa de Estudo e Intervencao no luto, SPEIL, e é lecionado pela Associacao de Apoio
a Pessoa em Luto, APELO. A APELO esta no presente a desenvolver a sua intervencdo no
Espac¢o do Luto, em Aveiro, que para além do apoio ao luto através de aconselhamento,
organiza cursos para a formacdo de novos conselheiros, colabora com estudos de
investigacdo na area do luto, organiza atividades na comunidade e participa em nome
préprio em congressos.

Seguidamente, com base nas principais aprendizagens do curso de conselheiro
do luto e em articulacdo com as conce¢des tedricas e pesquisa realizada no projeto de
estagio procurei refletir sobre os principais contributos deste curso no meu processo
formativo.

A abordagem ao luto, na teoria proposta ao longo do curso, é abrangente e
multidimensional, permitindo uma compreensao da complexidade e individualidade
associada ao processo de luto. Os afetos constituem o conceito basilar do luto e a sua
constru¢do, manutencdo e perda sao extensivamente explorados reconhecendo a
importancia das relacdes emocionais na vida das pessoas e como essas relacdes podem

ser afetadas pela perda.



O conceito de Luto, Pesar e Nojo merecem uma breve definicdo pois sdao muitas
vezes confundidos entre si. O Pesar esta associado a um sentimento de vazio pela perda,
uma sensacao intima de vacuo profundo, uma magoa intensa da auséncia. Desgosto,
sentimento ou dor interior, estar associado a vivéncias penosas (Rebelo, 2019).

O luto corresponde ao processo de resposta ao pesar, tendo como finalidade
superar a perda sofrida e é composto por um conjunto de reacBes mentais e fisicas
maioritariamente ndo conscientes, que permitem assimilar o que se perdeu, a construir
uma dimensao real do universo perdido e a estabelecer um novo equilibrio necessario a
uma vida saudavel. E um processo de sucessdes complexas de vivencias sentimentais,
emocionais e fisiolégicas em resposta ao pesar, que decorrem de forma lenta, mas
progressiva num percurso individual (Rebelo, 2019).

O Nojo sdo os rituais que decorrem da perda e corresponde as concec¢des sociais
definidas para o enlutado. Ao contrario do pesar e do luto, que sdo vivéncias individuais
e intimas, o nojo é de natureza social e é aforma como a comunidade se exprime quanto
a perda do individuo.

Quando pensamos em luto podemos pensar num conceito abstrato e romanceado
de resposta a perda, no entanto é uma reacao fisiolégica a perda intrinsecamente ligada
a condicdo humana e tdo visceral quanto a sobrevivéncia. A vincula¢do, sao os lagos
emocionais e afetivos entre individuos, e constitui um instinto basico de sobrevivéncia.
da crianca para os pais pela sua dependéncia total e dos pais relativamente a crianca pela
ideia de perpetuacdo do seu legado.

Bolwlby destaca também na sua teoria a importancia dos lagos emocionais,
especialmente na infancia para o desenvolvimento emocional saudavel, considerando a
vinculacdo um mecanismo inato que promove a proximidade entre a crianca e 0s seus
cuidadores. A perda constitui uma quebra na vinculagdo emocional, sendo que a morte
de uma figura de apego pode desencadear intensas emoc¢des de tristeza, angustia e luto,
sendo por isso necessario um ajuste a essa auséncia e a reorganizacao da vida emocional
e pratica diante da perda.

A qualidade da vinculag¢dao pode ter impacto na intensidade e natureza do luto,
sendo caracterizada como segura, quando a figura de apego transmitiu uma base
emocional solida. Por outro lado, em situa¢Bes de vinculacdo insegura, estas adicionam

desafios emocionais prolongando o processo de adaptacdo a perda (Bowlby, 1982).



A morte de um filho provoca uma quebra no vinculo e os pais sao confrontados
com a necessidade de elaborar um sentido para a perda, e procurar um novo sentido
agora sem o filho (Andrade et al., 2017). Ao longo desse processo sdo muitas as vezes em
que o sentimento de culpa confunde o enlutado no seu caminho de superacao da perda.
A culpa irracional ocorre quando as a¢fes ou impulsos naturais de alguém entram em
conflito com as normas ou expectativas que foram assimiladas durante a sua educacdo.
Esse conflito pode conduzir a uma sensacdo de culpa que ndo é necessariamente
fundamentada, mas é influenciada pela discordancia entre o que a pessoa sente
internamente e o que foi ensinado como correto (Bowlby, 1982).

A exteriorizacdo dos sentimentos e a partilha dos mesmos sdao fundamentais
durante o luto, a expressao emocional pode facilitar o processo.

De acordo com Damasio, as emoc¢fes ndo sao separadas da razdao ou do
pensamento, mas estdo intrinsecamente ligadas a processos cognitivos e decisoérios. Sao
um conjunto de rea¢des automaticas do corpo a estimulos, que influenciam e moldam o
pensamento e o comportamento. Ja os sentimentos funcionam como uma janela através
da qual podemos perceber, de maneira subjetiva e filtrada, o mundo emocional que
reside dentro de nés. Essa perce¢do, embora parcial e influenciada, ainda oferece uma
oportunidade de compreender e lidar com as nossas emoc¢des (Damasio, 2021).

As expectativas emocionais sdao entdo impulsos dinamicos que orientam as
interagdes sociais, promovem a formacao de lagos afetivos e sdo essenciais para a busca
continua do bem-estar e harmonia ao longo da vida. Elas refletem a interconexao entre
emocdes, relagdes interpessoais e processo evolutivo individual. Considerando o inicio
de vida, o bebé desde 0 nascimento que tem a expectativa emocional de ser cuidado pela
mae, reforcando a ideia de como as expectativas sao fundamentais para a vinculagao e
formacdo e lagos afetivos desde os estagios iniciais de vida. Ndao tem um caracter
estaticos, mas sim ativo e dinamico, sdo reconstituidas continuamente em resposta as
emocdes e aos estimulos que surgem ao longo do tempo.

Os cuidados no luto sao formalmente desde 2019 uma prioridade, com a norma
n°003/2019 de 24/04/2019 através do modelo de intervencdo diferenciada do luto
prolongado em adultos (DGS, 2019). Esta norma é aplicavel em situa¢des de risco para

potenciais complica¢cdes no processo de luto, sendo a perda de um filho constitui uma



das situacBes de maior risco de luto complicado. A intervencdo no luto é entdo previstae
a sua operacionalizagdo uma realidade ainda pouco desenvolvida.

Existem 3 niveis de interven¢do no processo de luto, o 1° nivel é o apoio de
familiares e amigos; o 2° nivel é o aconselhamento orientado para a ajuda no processo
de luto normal e numa abordagem atenta para o despiste e detecdo precoce de possiveis
fatores de risco de desenvolver complicacbes do Iuto e a respetiva referenciacdo para
uma intervencao especializada. E por fim o 3° nivel, intervencdo terapéutica, que ja
implica aintervencao de uma equipa especializada de saude mental (Lacerda et al., 2014)

O aconselhamento constitui um dos niveis de interven¢do no luto previstos, de
forma individual ou em grupo. Prevendo a criacdo de um instrumento de intervencdo no
luto parental, este curso surgiu como especial contributo.

Aintervencdo do conselheiro do luto consiste na ajuda ao individuo na adaptacao
a perda e a ajustar-se a nova realidade confrontado com a auséncia do ente querido. Este
acompanha o enlutado a consciencializar-se da irreversibilidade da perda e a confrontar-
se com o caos emocional e assim reencontrar um novo equilibrio. Este processo envolve
um tempo variavel na procura da superacdo da perda, que consiste nas expectativas
emocionais desestabilizadas com a quebra do lago afetivo retomem o equilibro.

Com base no tempo do luto, existem 3 estadios do luto: agudo, intermédio e
avancado. No Estadio agudo predominam as vivéncias de choque e descrenca, no
intermédio a descrenca e reconhecimento, e no avan¢ado o reconhecimento e superacao.

Na evidéncia cientifica ndo existe consenso relativamente as datas de contacto
com as familias. Enquanto conselheiro do luto, o enlutado vem até ao conselheiro pedir
ajuda, em meio hospitalar a abordagem difere e, no caso da neonatologia, é importante
que exista um protocolo definido e fundamentado aquando do contacto.

A componente pratica do curso permitiu o treino de competéncias
comunicacionais por meio de simula¢des de sessdes de aconselhamento e grupos de
partilha. Esta experiéncia pratica permitiu a analise reflexiva das intera¢des e do papel da
comunicacao nao verbal.

Este curso tem uma componente de introspe¢do e confrontacdo com 0s NOssos
proprios lutos através de sessdes praticas de aconselhamento. Confidencio que foi um

trabalho que julguei estar pronta para fazer, mas revelou-se muito desafiante e doloroso,



acabando por ter um impacto em mim transformador e constitui uma aprendizagem
muito relevante nesta fase do meu percurso.

Apoiar a familia no final da vida do seu filho e depois da sua morte exige uma
disposicao emocional plena e saudavel, para tal é fundamental estarmos disponiveis para
trabalhar os nossos préprios medos e 0s nossos lutos. Cuidar em pediatria sé é possivel
guando estamos emocionalmente disponiveis para cuidar (Diogo et al., 2021).

Alintervencao no luto, em enfermagem, implica cuidar com afetos aplicando-osem
qualquer acdo/ interacdo dirigida a familia, ajudando a gerir as suas emocdes. A
competéncia emocional exige formacdo e treino por parte do enfermeiro, constituindo
uma parte central no cuidado humanizado e exige o envolvimento emocional do
enfermeiro na relacdo terapéutica. E potencia a criagdo de ambientes afetivos e
acolhedores para a crianga em familia (Diogo et al., 2021).

Esta relacdo do enlutado com o conselheiro remete-me para o cuidado
transpessoal de Jean Watson, em que a pessoa que € cuidada e a pessoa que cuida sao o
centro do processo de cuidar, privilegiando a relacdo entre os dois individuos como um
todo emocional e espiritual (Watson, 2008). O cuidar enquanto conselheiro é
experienciado entre humanos envolvendo interacao e comunicacao entre si, atuando no
fazer e no ser em parceria, considerando o tempo e o espaco (Henriques et al., 2021).

Este curso, e a base tedrica do mesmo, esta apenas direcionado a perda por morte,
sendo que o aconselhamento é inteiramente nesse sentido. O que me fez refletir,
considerando que o luto é feito pela quebra de uma relagdo, parece-me a necessidade de
aconselhamento valida em situacdo de perda da crianca idealizada, pelo luto associado
as varias perdas vivenciadas pelos pais no internamento tais como a perda das
expectativas dos primeiros tempos em casa com a crianga, ou no caso da presenca de
uma doenga crénica a quebra da expectativa da crianca normal. Os instrumentos
utilizados nas sessBes de aconselhamento sdo, na minha respetiva, aplicaveis as outras

perdas e uma mais-valia no apoio ao luto.
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Apéndice XlII - Caixa de memorias



Caixa de memodrias:

A caixa de memodrias é constituida por um saco, um
saco de menores dimensdes para o cabelo, 3 pulseiras,
um cartao para a impressdo do pé/ mao, folhetos
informativos sobre o luto e contactos de apoio e a carta
de condoléncias.




Diario do Recém-nascido

que he aptecer.
=n§osejulweepemem
Mepndowoqmm
ammomlmdeeémsmwMQOMomm.

O diario do recém-nascido é constituido por um caderno em branco
com um texto de apresenta¢do do instrumento aos pais e incentivar a
sua utilizagao.
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1. Introducéo

No ambito da unidade curricular Estagio com Relatério e no
decorrer do ensino clinico numa unidade de neonatologia, foi realizada
uma sessao de formacdo sobre as estratégias facilitadoras do luto
parental em contexto de cuidados intensivos neonatais. Esta sessdo
resultou de uma reunido informal com a enfermeira chefe do servi¢o e da
abordagem direta a varios elementos da equipa, com diversos niveis de
proficiéncia, sobre as praticas atuais relativas ao processo de luto
parental.

A morte de um filho é devastadora e resulta num profundo e longo
luto. Os pais ndo fazem o luto apenas pela morte da crianca, mas também
pela perda da esperanca no futuro e dos planos da crianca e da familia
Denhup C. (2019).

O luto parental tem um impacto psicolégico no bem-estar fisico,
com um aumento do risco de ansiedade, depressdao e episddios
psiquiatricos, com diminuicdo da qualidade de vida e aumento da
mortalidade comparado com pais que ndo experienciaram a morte de um
filho. O luto vivenciado pelos pais € uUnico e influenciado pelo contexto
cultural, social e religioso assim como pelas suas experiéncias (McNeil, et
al., 2020).

Cada processo de luto dos pais é Unico, depende dos recursos e
redes de apoio, experiéncias de perdas anteriores e as memaorias que
criaram com os filhos durante o internamento e pode perdurar por anos
apos a morte do RN (Currie et al., 2019).

Este trabalho inicia-se com a apresentacao da pertinéncia desta
sessdo de formacgao; de seguida € colocado o planeamento de sessao; na
terceira parte sao apresentados os resultados da avaliagdo da sessao; e,

por ultimo, a conclusao e as referéncias bibliograficas.



2. Justificacdo da sessédo de formacao

O luto dos pais, ap6s a morte de uma crianca carateriza-se como uma
experiéncia intensa, de longa duracdo e de luto flutuante. A satisfacdo dos
pais relativamente aos cuidados prestados esta intimamente ligada com as
experiéncias dos pais em luto, influenciando a forma como estes o
desenvolvem e vivenciam (Sieg et al.,, 2018; Baughcum, 2019). Os pais
evidenciam a comunica¢do como um fator que influencia o seu bem-estar e
consequentemente o seu luto. Comunicacdo honesta e direta, incluindo
informacdo antecipat6ria sobre a morte e o processo de morte (Baughcum,
2019).

O enfermeiro é muitas vezes o veiculo que da inicio ao processo de luto,
através da transmissdo de mas noticias. A comunicac¢ao eficaz é fundamental
neste processo, e o reconhecimento por parte dos profissionais, de quais os
comportamentos e atitudes que podem favorecer a comunicac¢do é central.

As memoarias tangiveis criadas pelos pais, representam momentos
importantes e especiais, proporcionando um envolvimento de pessoas
significativas para a familia, afirmando assim a importancia da vida do RN, e
confirmam a sua existéncia (Thornton, 2020).

Reuni informalmente com alguns dos elementos da equipa com o intuito
de compreender a abordagem da equipa em situacdes de fim de vida,
consultei a norma de atuacdo em situacao de fim de vida e reuni toda a
informagdo existente sobre os cuidados em fim de vida e paliativos.
Constatei que ndo existe nenhuma instrucdo sobre quais as estratégias
promotoras de um luto sadio junto destas familias, pelo que senti
necessidade de reunir a evidencia cientifica mais recente sobre a tematica.

Os elementos identificam as varias perdas a que 0s pais estdo sujeitos e
do impacto nas suas vidas futuras, mas ha uma inconsisténcia nos cuidados

e consequentemente uma necessidade de sensibiliza¢gdo para as praticas de



facilitadoras desse processo. Assim foi elaborada uma sessdo formativa
estruturada, cujo objetivo principal era a sensibilizacdo para as intervenc¢des
de enfermagem facilitadoras do luto parental através da exposicdo de alguns
conceitos como o luto e o luto parental, foram apresentadas as varias
intervencdes de enfermagem facilitadoras do luto parental e feita a reflexao
sobre as mesmas na pratica clinica, e em particular na nossa unidade.

Esta sessao foi também uma oportunidade de apresentar a caixa de
memarias que criei como atividade de estagio, e a sua operacionalizagao que

ndo estava devidamente implementada na unidade.

3. Planeamento da sesséo de formacao

Tema: Estratégias facilitadoras do luto parental em contexto de
neonatologia

Destinatarios/Populagao Alvo: Equipa de Enfermagem do servico de
neonatologia- cuidados intensivos neonatais

Data: 13/02/2023 Horario da sessdo: 16:00

Via: ZOOM e presencial

Formador: Joana Barbosa, estudante do 13° Curso de Mestrado em
Enfermagem na area de Especializacao em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.

Enfermeira Orientadora: Enfermeira Especialista em Saude Infantil e
Pediatria Fatima Sousa

Professoras Orientadora: Professora Doutora Paula Diogo

Objetivo geral: Sensibilizar sobre as estratégias facilitadoras do luto

parental



Objetivos especificos:

e Definir conceitos de Luto e Luto parental

Apresentar os resultados provisérios da revisdao scoping

realizada

e Identificar as estratégias facilitadoras do luto parental em
contexto de neonatologia

e Apresentacdo da caixa de memdrias

e Refletir sobre a importéncia da intervencdo do enfermeiro no

processo de luto parental em contexto de urgéncia

Conteudo Metodologia | Recursos | Duracao
Materiais
Introducdo 5 min
()
Apresentagdo do tema da| Q S
x — E=R
sessdo e 0s objetivos 2 5
principais da sessao; L%— c
Contextualiza¢cdao da tematica.
Desenvolvimento 20 min
Definir conceitos do Luto e| o -
. S @
Luto parental; 3 GEJ
Dados provisérios da revisao é =
scoping; 5 S v
-
Estratégias facilitadoras do | 2 g S
-5 ©
luto parental: © € ‘g’_
)
o Caixa de memorias c g
(@)
Reflexdo e partilha sobre as| & g
[}
estratégias e a sua utilizacdo | ©
na pratica.
Conclusao o O 5 min
S 2
Consideracdes finais; = ©
. . (]
Esclarecimento de duvidas e g;_ 2
registo de sugestdes. oo




4. Resultados da avaliacdo da formacgéo

A sessao de formacao foi anunciada com duas semanas de antecedéncia
e decorreu via presencial e ZOOM, com o intuito de alargar a mesma ao
maior numero de enfermeiros.

A adesao foi inferior a 50% da equipa, 19 elementos (42,2%), o que pode
ser justificado pelas varias sessdes de formacdo a que a equipa esteve sujeita
nas semanas que se antecederam.

Ao longo da sessado, geraram-se varios momentos de partilha e foram
feitas varias sugestdes com o intuito de otimizar a adesao da implementacao
das varias estratégias.

A sessdao decorreu como planeado relativamente a exposicao do
conteudo e tempo decorrido. No final da sessdao foi disponibilizado um
formulario de acesso online a plataforma google forms. Tendo atingido 100%
de respostas ao questionario de avaliacdao da sessao.

Relativamente ao primeiro grafico, a maioria dos participantes
considerou a sessdao de formacdo relevante e pertinente, tendo sido

atingidos os objetivos propostos.

Avaliacdo da agao de formagéao

B insuficiente [ Suficiente Bom M Muito Bom

111111

Objectivos da agdo  Contetdo/Estrutura da Duragéo da agéo Pertinéncia da sessdo  Modalidade (Hibrida) Satisfagédo com a agéo
agao

Grafico 1 — Avaliagao da agao de formacgao



No que respeita a avaliacdo do formador, os participantes
consideraram unanimemente que a formadora mostrou dominio sobre o
tema e capacidade de transmitir conhecimento com clareza, promovendo a

discussao e a reflexdao em grupo.
Avaliagao do formador

20
I Insuficiente [ Suficiente 00 Bom [l Muito Bom

Dominio dos contéudos  Clareza da linguagem Esclarecimento de Relacionamento com Cumprimento de
duvidas os formandos horario

Gréfico 2 - Avaliagao do formador

Em relacdo ao terceiro grafico, € unanime e claro que a formacao teve
um impacto positivo e contribuiu para o desenvolvimento profissional de

todos os participantes.

Desenvolvimento profissional
19 respostas

@A agéao acrescentou algo de novo ao
seu desenvolvimento profissional

@A acéao nao acrescentou algo de novo
ao seu desenvolvimento profissional

Gréfico 3 — Desenvolvimento profissional



O ultimo grafico é referente ao conhecimento prévio dos participantes
em relacdo as estratégias facilitadoras do luto parental. A maioria dos
participantes ja conhecia algumas das estratégias abordadas, no entanto
cerca de 21,1% ndo. Na sessdo participaram alguns elementos mais recentes
da equipa, com menos de 1h de profissdo, pelo que esta percentagem

significativa pode estar relacionada com esse facto.

Ja conhecia alguma destas estratégias?

19 respostas

® Sim
@ Nio

Grafico 4 — Ja conhecia alguma destas estratégias?

A Ultima questdo colocada era uma pergunta aberta e apenas os
inquiridos que tinham respondido afirmativamente a anterior podiam
responder. Com esta questao, era pretendido compreender quais eram as
estratégias ja conhecidas pelas pessoas. As respostas foram variadas, mas
todas elas referiam a criacdo de memdrias como a principal estratégia
promotora de um luto saudavel. Apenas dois inquiridos responderam

nn

“telefonema apds o 6bito” e um disse de forma genérica “Kit da “morte™.
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5. Conclusao

Os objetivos definidos para esta sessao de formacado foram atingidos.
A participagdo na sessao foi reduzida, podendo este facto estar relacionado
com o volume de sessdes de formacdo que a equipa esteve sujeita. Pela
recetividade ao tema por parte dos participantes, considero que a equipa é
bastante sensivel a tematica do luto parental e disponivel para adquirir mais
conhecimentos e prestar melhores cuidados as familias.

Reconheco que para que as praticas sejam uniformizadas, e que exista
uma maior consisténcia nos cuidados, é necessario que haja continuidade na
formacdo e na sensibilizacdo para a pratica.

A realizagdo desta sessdo de formagdo permitiu a reflexdo e discussao
em equipa sobre o luto e o luto parental e o impacto da criagdo de memorias
ao longo do internamento, em particular em situa¢bes de fim de vida.
Procurando sensibilizar para a importancia da intervencdao do enfermeiro
como facilitador do processo de luto minimizando o impacto da perda na
vida das familias.

Esta sessdo foi um precioso contributo neste meu processo de
desenvolvimento pois permitiu-me aprofundar e refletir, inicialmente de
forma individual, e na sessdao em coletivo sobre questdes fundamentais e
impactantes da profissdo. Este exercicio contribui-o para a aquisicao e
desenvolvimento de competéncias de EEESIP, enquanto facilitador da

aprendizagem e na melhoria da qualidade dos cuidados.

11
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Luto e luto parental — Breves conceitos
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Introducgao

* A morte de um recém-nascido (RN) representa para os pais um momento traumatico constituindo um fator

de risco de desenvolvimento de um processo de luto complicado.

* Existe pouca evidéncia disponivel para que os profissionais intervenham no sentido de promover um
processo de luto saudavel. Apesar de alguma evidéncia descrita a sua eficacia tem sido pouco avaliada e

demonstrada.

Cada processo de luto € Unico, depende dos recursos e redes de apoio, experiéncias de perdas anteriores e
as memdrias que criaram com os filhos durante o internamento e pode perdurar por anos apds a morte do

RN (Currie et al., 2019).

O luto inicia-se muito antes da morte do bebé...



Luto

* LUto ¢ o estado de ter perdido por morte alguém com quem o individuo tinha uma relagdo de intimidade. Esse

estado inclui varias reacdes de pesar e dor. (APA, 2014)

* O luto e a perda sdo partes integrantes da vida. O luto corresponde ao processo da perda de um objeto significativo

quer seja real, simbdlico ou fantasiado. E um acontecimento predominantemente psicaldgico (no entanto podem
surgir queixas somaticas, em estreita relacdo com a descarga adrenérgica sofrida) com modulagdes culturais e

sociais, uma reagdo em que a pessoa fica centrada na perda, vivendo-a de um modo traumatico (Sapeta,2007).

= O processo de luto parental é frequentemente caracterizado por intensas respostas emocionais, comportamentais,

cognitivas e fisiologicas (Riley, LaMontagne,Hepworth, & Murphy, 2007).

* Processo de luto é a Resposta psicoldgica: processo de resolver o luto; reagéo emocional para ajudar a ultrapassar

uma grande perda pessoal, sentimentos de pena ou perda extrema, que se processam através do pranto e do nojo;

trabalho consciente com reagdes e emogdes de sofrimento.” (CIPE Versdo 2, 2010).

Luto parental

A expectativa social € que os filhos vivam mais que os pais.

* Quando ocorre a morte de um filho...

Hé um rompimento abrupto e inesperado do sistema familiar, repercutindo na autopercepcdo dos pais na sua
competéncia e funcdo de proteger o seu filho, gerando ou potencializando vérios sentimentos que podem emergir,

entre eles os de culpa, raiva e censura.

A morte de um filho é devastadora e resulta num profundo e longo luto. Os pais ndo fazem o luto apenas pela
morte da crianga, mas também pela perda da esperanca no futuro e dos planos da crianca e da familia Denhup C.
(2019) .

O luto parental tem um impacto psicologico no bem-estar fisico, com um aumento do risco de ansiedade,
depressdo e episddios psiquidtricos, com diminuicdo da qualidade de vida e aumento da mortalidade comparado
com pais que ndo experienciaram a morte de um filho. O luto vivenciado pelos pais € unico e influenciado pelo

contexto cultural, social e religioso assim como pelas suas experiéncias (McNeil, et al., 2020).

Revisao Scoping

Obijetivo: Identificar e sistematizar a literatura cientifica sobre as intervengdes de enfermagem facilitadoras do luto parental

em cuidados intensivos neonatais.

Questdo: Quais s8o as estratégias utilizadas pelos enfermeiros que facilitam o precesso de lute dos pais de bebés na

unidade de neonatologia? i

Método: Trés fases e utilizadas 4 bases de dados para estudos de investigaco primdria relevantes, revisdes sistemdticas e
meta-andlises, em inglés, portugués e espanhol, publicados entre 2018 e 2023. Os dados obtidos através do processo de
extracio foram reunidos numa tabels, e incluiram as caracteristicas do estudo, a populacdo envolvida, as principais

descobertas. !'

Resultados: 7 artigos foram incluides, 5 artigos originais, 1 revisdo da literatura e 1 revis3o scoping. As principais estratégias

que facilitam o processo de luto parental encontradas foram: a criacdo de memdrias, a relaggo com profissionais de saude,

o envolvimento dos pais nos cuidados pds-morte, o follow up e a existéncia de grupos de apoio.

Conclustes: As estratégias facilitadoras do lute parental estdo identificadas na literatura cientifica, no entanto a sua
aplicacdo na prética € inconsistente. A implementacdo de normas nas instituicBes assim como a sensibilizagdo para a

tematica juntos dos profissionais pode contribuir para facilitar o processo de luto dos pais de RN na UCIN.

Palavras-chave: Luto; Intervencdes; Enfermagem; Pais; Cuidados intensivos neonatais l Apresen‘ta;ﬁo dos resultados provisérios
da revisdo scoping realizada.



0O enfermeiro deve assim, ser promotor da
comunicagdo e do relacionamento entre a familia e do
incentivo ao cuidado por parte dos familiares. 1sto
pode ser facilitador do processo de luto, contribuindo
para um sentimento de utilidade e atenuagio de uma
eventual sensagio de culpa apds a morte (Lima e

Simbes, 2007).
’ A Enfermagem tem assim, perante a

morte de um RN, o papel fundamental
de auxiliar a familia a superar esta etapa
ou seja, de dar resposta as suas

necessidades.

Principais resultados

Caracteristicas dos artigos

TIPO DE ESTUDO TEMPO APOS A PERDA

RevisSo da
literatura
13%

' 1 1 1

Estudos primarios
62%

Revis3o Scoping
12%

H& mais de 3 Ha pelo menos 15 Entre 3 & 12 meses Mo determinado
meses meses.

Resultados provisi

scoping realizada.

Principais resultados

ESTRATEGIAS FACILITADORAS DO LUTO PARENTAL
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Criaglo de memérias  Acompanhamento Grupes deapsio  Garantic conforts do RN Envelimenta das pais o Fallow up Relaghocom s equips  Recursosespifituais  Programas de apoio ao
centrado na familia durante o processn praceso da marte luta



Estratégias

Akard et al. (2018) reconhece que os pais veem os enfermeiros como elementos de salde preferenciais, figuras de
referéncia no processo de luto parental. A forma como os enfermeiros atuam em situacio de fim de vida, tem um
profundo impacto na capacidade de os pais lidarem com a morte, com a criacdo de memdrias e com os eventos

relacionados com a morte (Sieg et al.,2018; Goldberg et al.,2022).

Este processo permite a validacdo da vida do bebé, apoiar os pais a expressar o seu pesar, a

criacdo de memodrias e ajudam no processo de luto dos pais.

O luto inicia-se muito antes da morte do bebé...

“Caixa de memorias”

A producdo de recordacdes fisicas proporciona aos pais a sensacdo da
presenca fisica do filho, apesar dela ja ndo existir, oferecendo conforto e

animo (Baughcum, 2019).

Conjunto de recordagdes que podem ser criadas representando momentos
importantes e especiais para a familia, tais como as impressdes dos pés e
das mdos do recém-nascido (Thornton, 2020; Pueyo et al., 2021), a
pulseira do hospital, madeixas do cabelo, e outros pertences tal como
cobertores, roupas e fraldas de pano. Em particular as impressdes dos pés

e maos, ndo apenas com recurso a tintas, mas também recorrendo a

moldes em gesso. “Ele apenas viveu 45 dias. Mas ele fez grandes

coisas nesses 45 dias” (Goldberg et al., 2022)

Impressdes maos e pés

* Fornece a informacéo visual sobre o aspeto fisico do recém-nascido.

* O molde do pé e mdo em gesso é referido pelos pais como particularmente

importante pois permite tocar e sentir.

* A producdo de recordacdes fisicas proporciona aos pais a sensacao da presenca
fisica do filho, apesar dela ja ndo existir, oferecendo conforto e animo

(Baughcum, 2019).

.
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Fonte: m.




Fotografias

As fotografias proporcionam aos pais sentimentos positivos em
relacdo a experiencia representando uma intervencdo

importante para o seu processo de luto (Thornton, 2020).

Fotografias apds a morte- mais controversas

Evidéncia sugere que é uma boa pratica e apreciada pelos

pais — deve ser dada essa oportunidade.

T . - . Conforto
Outra evidéncia relaciona esta pratica com um maior

Coping
numero de sintomas de luto complicado e de depressao.

(Pueyo et al., 2021)

Fonte: https://remembesmybaby.org. uk/families/

§y FReeteyBhy hitps://www.youtube.com/watch?v=CvvoCSSEOAW

D- j 4 .
A criagdo de diarios, instrumentos de escrita, estdo descritos como positivos
permitem uma reflexdo sobre os acontecimentos, ajuda os pais a perceber e a dar

sentido aos acontecimentos, ajuda a lidar com a sua perda e tem um papel

importante no processo de luto (Galazzi et al. 2021).
A personalizacdo do didrio adicionando fotografias dos momentos, sinalizar os
marcos importantes aumenta a importancia dada a este instrumento e tem um

impacto positivo no processo de luto dos pais e familia (Galazzi et al. 2021).

O diario é oferecido aos pais e estes, se assim o desejarem, podem deixar junto do -

bebé para que os enfermeiros participem também na sua criacdo. Ressalvando

sempre a confidencialidade do contetido escrito pelos pais.

Acompanhamento centrado na familia

* Os pais referem os cuidados compassivos centrados no recém-nascido Q 0 (]
como promotores do processo de luto, através de uma forte e presente B Q (1)
Topcon dos
parceria entre o enfermeiro e o recém-nascido e a sua familia (Baughcum, a et oo o
=@
2019). o e
* Esta relacdo permite o conhecimento pleno das necessidades do recém- 0 0
nascido e da familia assim como pode servir como um despiste para uma EFeNI
te

predisposicdo para um luto potencialmente complicado (Baughcum,
2019).

Os pais referem que os cuidados personalizados em fim de vida

influenciam a sua percecdo sobre o legado do seu bebé.

Quanto mais pessoal for a experiéncia mais positivo serd o impacto na

forma como eles se lembram dele (Goldberg et al., 2022).



Recursos espirituais e rituais

* Areligido constitui um importante mecanismo de defesa para os pais que vivenciam
o luto por um filho, estd descrito como um promotor do alivio da dor e do

sofrimento, e associado a vérios beneficios emocionais (Currie et al., 2019; Pueyo et
al., 2021; Goldberg et al., 2022).

Fonte: terest 3231063,

Os rituais espirituais e religiosos, como o batismo e oracoes partilhadas com

pessoas significativas para a familia, sdo valorizadas pelos pais (Thornton, 2020) e a

possibilidade da vida apés a morte traz com ela um sentimento generalizado de paz

(Goldberg et al., 2022).

A individualidade de cada familia é central nesta tematica, é necessario adaptar

a intervencdo as diferencgas culturais, étnicas e religiosas para dar resposta as

necessidades especificas das familias (Pueyo et al., 2021).

Carta de condoléncias

- Manifestar as condoléncias em
nome da equipa por carta a
enviar 7 a 15 dias apds a morte;
- Reiterar a possibilidade de
contatar com a equipa de saude

Em nome de rod
Neonatol

Or ¢ste meio expr

sndoléncias e dizer-vos que os

NOSSOS PEASAMENTOS ¢SEIO CONVOSCO NESE

to tio dificil ¢ delic

0 (UC CNCONETEM Paz nas

memorias que criaram neste curto periodo

de ter

Desejamos apenas expressar a 1

|

tristeza ¢ dizer que deixou

muitas memor

todos nos

SCMPre reco Yy com mui

Se precisarem, ndo hesitem ¢

contactar-nos: 217805095

Com amizade

CADA VIDA, NAO IMPORTA QUAO
BREVE, MUDA PARA SEMPRE O
NOSSO MUNDO

Programas estruturados de apoio ao luto

* Aimplementacdo de programas especificos com uma abordagem multidisciplinar sdo uteis e promotores do

coping, (Pueyo et al.,, 2021) sendo referidos pelos pais como um fator importante na sua satisfagdo

(Baughcum, 2019). O apoio especializado disponivel na neonatologia é referido pelos pais como algo que

ajuda no processo de luto (Currie et al., 2019



Reflexdes finais

* Estes resultados permitem a criacdo de programas de apoio ao luto através da identificacdo das intervencdes
utilizadas e do estudo do seu impacto no processo de luto, permitindo uma intervencdo estruturada junto

dos pais de RN que morrem na UCIN.

* A criacdo de memdrias € a intervengdo mais difundida e estudada, sendo considerada a mais eficaz

permitindo uma sensacdo de conexdo real com o RN.

* 0 apoio no luto ndo ser constituido de intervencGes isoladas mas de programas estruturados de apoio aos

pais ao longo de todo o internamento.

* A presenca dos pais e a participacdo ao longo do internamento nos cuidados ao RN permite o aumento da

relacdo entre a diade e permite exercitar o papel parental.
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Apéndice 2—- Questionario de avaliacdo da sessao de formacao
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AVALIACAO DA SESSAO DE FORMAGAO

Estratégias facilitadoras do luto parental em
contexto de neonatologia

A sessdo realizada no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem na Area de Especializagdo Enfermagem
Salde Infantil e Pediatria e visa sensibilizar a equipa de enfermagem sobre o luto parental e as estratégias
facilitadoras do mesmo em contexto de Neonatologia

Agradeco a sua colaboragdo no preenchimento deste questionario no sentide de avaliar a mesma.

EEE 3 =g -
Avaliacdo da agdo de formag§o| sm= Grelha de caixas de verificagdo -

B I U & ¥

Linhas Colunas

1. Objectivos da agéo x Insuficiente X
2. contelido/Estrutura da acdo X Suficiente X
3. Duracdo da agéo X Eom X
4. Pertinéncia da sessio X Muita Bom X
5. Modalidade (Hibrida) b4 Adicionar coluna

6. Satisfagdo com a agdo X

7. Adicionar linha

0 M Pedir uma resposta em cada linha () :
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Avaliagdo do formador

HEE s " e
[a] sem  Grelha de caixas de verificagdo

B I U &= ¥

Linhas

1.

Dominio dos contéudos

Clareza da linguagem

Esclarecimento de dividas

Relacionamento com os formandos

Cumprimento de horario

Adicionar linha

Desenvolvimento profissional

Ja conhecia alguma destas estratégias?

Colunas
X Insuficiente
X Suficiente
X Eom
X Muito Bom
» Adicionar coluna
LD [ Pedir uma resposta em cada linha .

A acdo acrescentou algo de novo ao seu desenvolvimento profissional

A acdo ndo acrescentou algo de novo ao seu desenvolvimento profissional

Sim

Se sim. Qual?

Texto de resposta longa
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