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RESUMO

Introducio: O presente trabalho surge no ambito do Mestrado em Saude Infantil e
Pediatrica na qual ¢ apresentada uma reflexdo critico-reflexiva relativa ao processo de
aquisi¢ao das competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude
Infantil e Pediatrica e de Mestre. Inclui, igualmente, uma Scoping Review com o objetivo
de mapear a evidéncia cientifica existente relativamente as intervengdes de enfermagem
dirigidas ao processo de luto fraterno pediatrico.

Objetivos: Descrever de forma critico-reflexiva, e sustentada na melhor evidéncia
disponivel, o processo de aquisicdo de competéncias do Enfermeiro Especialista em
Satde Infantil e Pediatrica; Mapear a evidéncia cientifica disponivel relativa as
intervengoes de enfermagem no luto fraterno pediatrico.

Métodos: Metodologia de natureza descritiva, com base critico reflexiva e sustentada na
melhor evidéncia cientifica disponivel e Scoping Review, de acordo com as orientagdes
The Joanna Briggs Institute.

Resultados: O primeiro capitulo sustenta a aquisicdo das competéncias do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica. A Scoping Review reforca
como a interven¢do dos enfermeiros pode facilitar o processo de luto fraterno pediatrico,
mencionando a importancia da capacita¢do dos pais, comunidade escolar e profissionais
de satide no atendimento das necessidades dos irmaos enlutados.

Conclusao: O relatério apresentado fortalece o desenvolvimento das competéncias do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica, bem como a
relevancia das suas intervengdes no contexto do luto fraterno pediatrico.
Palavras-chave: Enfermeiro Especialista em Satde Infantil e Pediatrica; Luto Fraterno;

Irmaos.



ABSTRACT

Introduction: This work is part of the Master's Degree in Child and Paediatric Health
and presents a critical-reflexive reflection on the process of acquiring the competences of
the Specialist Nurse in Child and Paediatric Health Nursing and the Master's Degree. It
also includes a Scoping Review with the aim of mapping the existing scientific evidence
regarding nursing interventions aimed at the paediatric sibling bereavement process.
Objectives: To provide a critical-reflective description, based on the best available
evidence, of the process of acquiring competences as a Specialist Nurse in Child and
Paediatric Health; to map the available scientific evidence on nursing interventions in
paediatric sibling bereavement.

Materials and Methods: Descriptive methodology, critically reflective and based on the
best available scientific evidence and Scoping Review, in accordance with The Joanna
Briggs Institute guidelines.

Results: The first chapter supports the acquisition of the competences of the Specialist
Nurse in Child and Paediatric Health Nursing. The Scoping Review reinforces how the
intervention of nurses can facilitate the process of paediatric sibling bereavement,
mentioning the importance of empowering parents, the school community and health
professionals in meeting the needs of bereaved siblings.

Conclusion: The report presented strengthens the development of the competences of the
Specialist Nurse in Child and Paediatric Health Nursing, as well as the relevance of their
interventions in the context of paediatric sibling bereavement.

Keywords: Pediatric and Child Health Nurse Specialist; Pediatric Bereavement; Siblings.
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INTRODUCAO

No ambito da 3? edi¢do do Mestrado em Enfermagem de Satde Infantil e Pediatrica
(MESIP) da Escola Superior de Saude de Santa Maria (ESSSM), no decorrer do ano letivo
2023/2024, estd inserido no plano de estudos o Mddulo IV: Relatério. Este Modulo e a
necessidade de elaborar o presente relatorio surgem no decorrer do percurso académico, com
a passagem pelos diferentes contextos de estagio, como forma de contemplar uma reflexao
sobre os cuidados prestados, o conhecimento adquirido, bem como o desenvolvimento de
intervengdes e/ou estratégias que auxiliaram o processo de aquisicdo de competéncias enquanto
Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatrica (EESIP), baseadas na melhor evidéncia
cientifica possivel.

Durante o percurso académico foi possivel a passagem por distintos contextos de
estagio, de diferentes unidades locais de satde (ULS), localizadas na regido do grande Porto.
Entre eles, o servigo de Neonatologia, completando 36 horas de contacto direto entre a Unidade
de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) e a Unidade de Cuidados Intermédios Neonatais,
uma Unidade de Saude Familiar (USF), onde foi desenvolvido o estdgio de satde infantil na
comunidade, completando 126h de contacto direto, um Servico de Urgéncia Pediatrico (SUP),
completando 180 horas de contacto direto, uma Internamento Pediatrico de Hemato-Oncologia,
completando 126 horas de contacto direito, uma Internamento Cirtrgico Pediatrico,
completando 108 horas de contacto direito e uma Unidade de Cuidados Continuados na
Comunidade (UCC), onde foi realizado o estagio de em centros de desenvolvimento e unidades
de apoio a crianga, com 90 horas de contacto direto. Estes locais de estagio foram realizados
no periodo compreendido entre 11 de dezembro de 2023 e 26 de julho de 2024, sob a
orientacao8 das EESIP do respetivo servigo, bem como coordenacio e orientagdo da Professora
Doutora Goreti Marques e da Professora Sofia Silva da ESSSM.

O luto ¢ uma experiéncia universal de perda de um convivente significativo, pela sua
morte (Ing et al., 2022), pelo que ndo € um acontecimento, mas sim um processo, através do
qual a crianca/adolescente responde a essa perda (Ramos, 2018). Na crianga/adolescente a
no¢ao de morte interiorizada esta diretamente relacionada nao s6 com o seu desenvolvimento
emocional, mas também com a sua personalidade, o grau de vinculagdo a pessoa que morre, as
pessoas que permanecem ao seu lado nesse momento € 0 modo de reagir das mesmas (Ramos,
2015). Assim, a crianga/adolescente que vivencia o luto fraterno defronta-se com um furacao

de sentimentos e emog¢des, que nunca tinha experienciado antes (Ramos, 2018).
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A crianca/adolescente que perde um irmao ¢ quem lida com esta perda durante mais
tempo e também quem para além da sua propria dor, tem de lidar com o desgosto dos pais e
familia envolvente (Ramos, 2015). Assim, a morte de um irmao tem um efeito profundo, que
se ndo for resolvido pode ocasionar problemas emocionais ¢ de comportamento, bem como
problemas psiquiatricos (Machajewski & Kronk, 2013). Pelo que, se o futuro de um irmao
sobrevivente depende do sucesso do seu processo de luto (Machajewski & Kronk, 2013) e se
o enfermeiro mantém um contacto privilegiado de proximidade com as criangas/adolescentes
(Ramos, 2018), ¢ urgente definir intervengdes de enfermagem que facilitem o processo de luto
fraterno da crianga/adolescente (Ramos, 2018).

Desta forma, este relatdrio tem como objetivos: descrever de forma critico-reflexiva o
processo de aquisi¢do de competéncias de EESIP, espelhando as atividades desenvolvidas e
estratégias implementadas nos diferentes contextos do estagio, tendo por base as competéncias
de enfermeiro especialista (EE) e de EESIP, os objetivos estabelecidos no Guia de Orientagdo
dos dispares Estagios e os objetivos individuais delineados; realizar uma scoping review (ScR)
sobre o luto fraterno pediatrico, e apresentar uma proposta de intervengdo do EESIP no ambito
da tematica referida.

O relatério estd organizado em trés capitulos. O primeiro capitulo subdivide-se em trés
subcapitulos, sendo que o primeiro diz respeito ao desenvolvimento de competéncias comuns
de EE e o segundo ao desenvolvimento de competéncias especificas do EESIP. Nestes dois
subcapitulos foi utilizada uma metodologia descritiva, com base critico-reflexiva das
experiéncias vivenciadas, sustentada pela melhor evidéncia cientifica disponivel nas bases de
dados do motor de buscar EBSCO. O terceiro subcapitulo aborda as competéncias de mestre e
a sua importancia na pratica de enfermagem de satide infantil e pediatrica. Posteriormente, o
segundo capitulo compreende a investigagao realizada no ambito de aquisicao de competéncias
de mestre, uma ScR, cuja metodologia seguiu os principios metodoldgicos propostos pela
Joanna Briggs Institute (JBI). O terceiro e ultimo capitulo apresenta uma proposta de
intervencdo para a pratica clinica, sustentada nos resultados da ScR realizada. Por ultimo
surgem as consideragdes finais, as referéncias bibliograficas e os apéndices desenvolvidos.

Para a realizagdo deste trabalho foi utilizada a norma disponivel na biblioteca da escola

ESSSM, intitulada de "Normas de Formatacao de Dissertacdes de Mestrado na ESSSM".
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1. ANALISE CRITICO-REFLEXIVA SOBRE O DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS DE ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM SAUDE INFANTIL
E PEDIATRICA

A pratica da enfermagem pediatrica enfrenta desafios crescentes devido as
transformagdes geracionais, particularmente com o surgimento da Geracao Alpha (2010-
2024), criada e imersa no mundo tecnoldgico, no qual a ciéncia se encontra em constante
evolugdo, e caracterizada pela sua vivéncia multicultural e multigeracional (Betz, 2020). Isto
exige dos profissionais uma adaptacdo continua, com enfoque em cuidados preventivos,
promogao do desenvolvimento saudavel, equidade no acesso aos cuidados e atengdo a grupos
especificos (Betz, 2020).

Persistem, contudo, preocupacdes relevantes como a saude mental infantojuvenil, a
obesidade, a ndo adesdo a vacinacao e a inclusdo de criangas com necessidades especiais e
perturbagdes do espectro do autismo (Betz, 2020). Face a estas exigéncias, impde-se a
necessidade de uma formagao especializada, capaz de sustentar praticas clinicas culturalmente
competentes, individualizadas e diferenciadas, com maior rigor técnico e cientifico, para se
alcancar uma maior qualidade na presta¢do dos cuidados.

1. Neste contexto, o presente relatorio apresenta o percurso formativo desenvolvido para
a obtengao do titulo de especialista e grau de mestre em Enfermagem de Satde Infantil
e Juvenil, articulando as competéncias adquiridas com os desafios atuais da pratica

profissional e com os avangos cientificos mais relevantes da area, tendo por base a mais

recente evidéncia cientifica disponivel.

1.1. COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

Com a diferenciagdo e a especializacdo dos enfermeiros, atribui-se aos cuidados de
saude, particularmente aos cuidados de enfermagem, uma maior importancia e exigéncia
técnica e cientifica. Neste sentido, o EE diferencia-se do enfermeiro generalista, segundo o
Regulamento n® 140 da Ordem dos Enfermeiros (OE) (2019), por ser alguém a quem sao
reconhecidas competéncias técnico-cientificas e humanas para prestar cuidados de
enfermagem individualizados e especializados na sua 4area. Por conseguinte, os EE,
independentemente da sua area de especialidade, devem desenvolver competéncias nas
dimensdes da educacao/orientagdo/aconselhamento dos clientes e dos pares, da lideranca e de
descodificar/disseminar a investigagdo relevante e pertinente para a pratica de enfermagem,

fomentando a sua melhoria continua.
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Assim, segundo o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista,
os EE devem demonstrar competéncias no dominio da responsabilidade profissional, ética e
legal e no dominio da gestdo dos cuidados, gerindo os cuidados de enfermagem e otimizando
a resposta da sua equipa para que ambos ajam de acordo com as normas legais, os principios
¢ticos e a deontologia profissional, garantido os direitos humanos (OE, 2019). Devem também
desenvolver o seu autoconhecimento e assertividade, que dizem respeito a competéncias do
dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais, e ainda garantir que possuem
um papel dinamizador no desenvolvimento/suporte das iniciativas institucionais que visem a
melhoria continua da qualidade - dominio da melhoria continua da qualidade (OE, 2019).

Em suma, o EE destaca-se pelas suas competéncias, partilhadas por todos os EE,
demonstradas pela sua ilustre capacidade de concegdo, gestao e supervisao de cuidados (OE,
2019), pelo que o acompanhamento do enfermeiro orientador, em cada campo de estagio, foi

imprescindivel para a reflexdo sobre as mesmas.

1.1.1. Responsabilidade profissional, ética e legal

e “Desenvolve uma pratica profissional €tica e legal, na area de especialidade, agindo de
acordo com as normas legais, os principios €ticos € a deontologia profissional.”
(Regulamento n.° 140/2019, da Ordem dos Enfermeiros, 2019, p. 4746)

A crescente complexidade dos contextos de cuidados, impulsionada pelos avangos
tecnologicos e cientificos, bem como pela padronizagdo dos cuidados, confronta o EE com
situagdes cada vez mais exigentes, incluindo dilemas éticos. Estes envolvem decisdes dificeis
entre valores concorrentes, exigindo um julgamento profissional rigoroso (Haahr et al., 2020).
De acordo com o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (OE,
2019), o EE deve intervir e tomar decisdes em conformidade com as normas legais, os
principios bioéticos ¢ a deontologia profissional, assegurando o respeito pelos direitos
humanos.

Diante um dilema ético, a abordagem deve ser cuidadosa, baseando-se nos principios
fundamentais da bioética: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (Haahr et al.,
2020). O respeito pela autonomia implica reconhecer o direito da crianca e familia a tomarem
decisdes informadas sobre a sua saude, de acordo com os seus valores e crengas. Assim, torna-
se essencial garantir o consentimento informado, assegurando que a crianga e familia, ou os
seus representantes legais, dispde de informacao clara e suficiente, para a tomada de decisdes

conscientes (Haahr et al., 2020). Em contexto de estagio, esta pratica foi implementada através
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da transmissdo adequada de informagao aos pais, representantes legais e, sempre que possivel,
as proprias criangas e adolescentes, considerando a sua fase de desenvolvimento e condicao
clinica.

O principio da beneficéncia orienta a atuagcdo no sentido de promover o bem-estar a
crianga e familia, procurando sempre maximizar os beneficios e minimizar os riscos (Haahr et
al., 2020). Esta orientacdo esteve presente em todas as decisdes e intervengdes realizadas ao
longo dos diferentes contextos de estagio.

J& o principio da ndo maleficéncia impde a obrigagdo de evitar danos e prevenir
consequéncias adversas. Este foi assegurado através do registo continuo e sistematico das
intervencgdes e avaliagdes nos sistemas de informacao, nomeadamente Glintt ¢ SClinico,
garantindo a rastreabilidade, a responsabilidade e a continuidade dos cuidados, bem como o
respeito pelo sigilo profissional.

O principio da justica exige uma pratica equitativa, isenta de julgamentos ou
preconceitos, assegurando o respeito pela dignidade e pelos direitos das criancgas e familias,
independentemente do seu contexto sociofamiliar ou cultural (Haahr et al., 2020).

Durante o estagio no Internamento Cirargico Pediétrico, foi vivenciada um dilema ético
relevante. Uma adolescente de 14 anos foi internada apds queda do segundo andar,
acompanhada pelo pai, que solicitou que a mae, de quem estava divorciado, ndo fosse
autorizada a visitar a filha. Esta situagcdo exigiu uma analise ética fundamentada nos quatro
principios bioéticos. Inicialmente, considerando o principio da justica, procurou-se esclarecer
a guarda legal da menor. Em seguida, a luz dos principios da beneficéncia e da nao
maleficéncia, foram ouvidos individualmente os progenitores e a adolescente, no sentido de
compreender os vinculos afetivos e o impacto emocional da situacdo. Por fim, respeitando o
principio da autonomia, foi dada voz a adolescente, que revelou capacidade de decisdo
adequada ao seu estado clinico e a sua maturidade. A decisdo tomada permitiu a visita da mae,
com a supervisdo da equipa, respeitando o desejo da adolescente de que a visita fosse breve.
Esta abordagem visou promover o bem-estar da adolescente e da familia, reduzindo a ansiedade
materna, preservando o equilibrio familiar e garantindo o respeito pela vontade expressa da
adolescente.

e “Garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades

profissionais.” (Regulamento n.° 140/2019, da Ordem dos Enfermeiros, 2019, p. 4746)

O pensamento critico constitui uma competéncia essencial na pratica do EESIP, sendo
determinante para a prestacdo de cuidados especializados, individualizados e baseados na
reflexdo rigorosa sobre cada tomada de decisdo. Esta pratica deve ser pautada pelo respeito

19



integral pelos direitos da crian¢a e da sua familia, promovendo e defendendo os direitos
humanos.

No contexto especifico de uma crianga em idade escolar diagnosticada com Diabetes
Mellitus tipo I (DM 1), torna-se evidente a necessidade de garantir ndo apenas o direito a
educacao, mas também o direito a saide em ambiente escolar. Na auséncia de um enfermeiro
neste contexto e perante as exigéncias constantes de monitorizagdo e intervencao associadas a
DM 1, identificou-se, enquanto EE, a importancia de informar e sensibilizar a comunidade
educativa sobre as necessidades especificas desta crianga.

Reconhecendo que a crianga passa uma parte significativa do seu dia no meio escolar e
que estabelece vinculos com os elementos da comunidade escolar, foi promovida a aceitagao e
colaboragdo destes no apoio a gestdo da sua condi¢do cronica, ao relembrar os direitos da
crianga a ter estas necessidades reconhecidas e atendidas no ambiente escolar.

Com a resultante aceitacdo da comunidade escolar, enquanto EESIP, desenvolvemos
um processo de capacitagdo da comunidade escolar para a prestacdo dos cuidados
indispensaveis a gestao da DM I, designadamente, a monitoriza¢do da glicemia, administragdo
de insulina, contagem de hidratos de carbono, identificacdo de sinais e sintomas de hipo ou
hiperglicemia e atuacdo adequada perante essas situagdes, contribuindo assim para a inclusao

e seguranca da crianc¢a no seu contexto educativo.

1.1.2. Melhoria continua da qualidade

e (Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas

estratégicas institucionais na area da governacgao clinica.” (Regulamento n.° 140/2019,

da Ordem dos Enfermeiros, 2019, p. 4747)

De acordo com a OE (2019), o EE colabora na concecdo e implementagdo de projetos
institucionais centrados na qualidade dos cuidados, promovendo a disseminacdo das boas
praticas com o objetivo de assegurar um ambiente seguro e terap€utico. Neste ambito, o EE
assume o papel de mediador entre a evidéncia cientifica atual e a pratica clinica da equipa de
enfermagem, promovendo formagdo sempre que necessario, com vista a otimizagdo dos
cuidados prestados e a melhoria continua da sua qualidade.

Durante o estagio na UCIN, evidenciou-se a preocupacdo com a qualidade dos
cuidados, através da adocdo de uma filosofia de cuidados centrada no desenvolvimento dos
recém-nascidos (RN), respeitando as suas especificidades. Adicionalmente, em situacdes de

alta hospitalar, tanto na UCIN, como no Internamento Cirargico Pediatrico e no Internamento
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Pediatrico de Hemato-Oncologia, foi assegurado que o transporte da crianga fosse realizado
em conformidade com as orientagdes do programa "Alta Segura", da Associagdo para a
Promocao da Seguranga Infantil (2022).

Ao longo dos diferentes contextos de estagio, foi também possivel responder a
necessidades identificadas pela equipa multidisciplinar, através da elaboragao de diversos
materiais informativos relativos sinais de alerta, que justifiquem recorrer ao SUP (Apéndice 1),
cuidados ao RN (Apéndice II) e amamenta¢do (Apéndice IV). Como estratégia complementar
de humanizacdo dos cuidados, foram ainda desenvolvidos autocolantes tematicos (super-herdis
e princesas) para utilizacdo como estratégia de distragdo, durante procedimentos invasivos
(Apéndice III).

Em contexto de UCC, foi desenvolvido um video informativo sobre o papel do EESIP
neste nivel de cuidados, com vista a sua divulgagdo junto da populagdo. Contudo, a data de
elaboragdo deste relatorio, o mesmo encontra-se ainda em processo de aprovacao institucional,

nao tendo sido possivel a sua inclusao fisica no presente documento.

1.1.3. Desenvolvimento das aprendizagens profissionais

*  “Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade.” (Regulamento n.° 140/2019, da
Ordem dos Enfermeiros, 2019, p. 4749)

A existéncia de comportamentos menos positivos no local de trabalho ¢ uma problematica
internacional que afeta também a profissdo de enfermagem, e pode ser descrito como
comportamentos ofensivos e/ou intimidadores, que ocorrem durante o trabalho ou se
encontram relacionados com o mesmo, e tem por objetivo ameacar ou humilhar um membro
da equipa (Hawkins et al., 2021). A exposi¢do a estas situagdes pode comprometer a saude
fisica e mental dos enfermeiros, afetando a sua capacidade de prestar cuidados seguros e
eficazes. Além disso, tem impacto negativo nas instituigoes, dificultando o recrutamento e
retencao dos profissionais, sendo um dos fatores associados ao burnout (Hawkins et al., 2021;
Giménez Lozano et al., 2021).

Compete ao EE reconhecer e antecipar situagdes de conflitualidade, promovendo
respostas de adaptacdo individual e organizacional (OE, 2019). Em muitos contextos,
nomeadamente de atendimento pediatrico, € possivel identificar casos de violéncia horizontal,
entre profissionais (Hawkins et al., 2021), pelo que a prevengdo deve passar por politicas

institucionais que fomentem empatia, a cultura de trabalho positiva, o respeito mutuo e
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valorizagao entre pares (Giménez Lozano et al., 2021), que pode ser feita através da oferta de
formacgdes sobre o controlo emocional (Giménez Lozano et al., 2021) e o acesso a apoio
psicologico, favorecendo o autoconhecimento - essencial para o EE reconhecer e gerir as
proprias emogdes, promovendo cuidados holisticos a crianga/adolescente e respetiva familia.

Sendo o ser humano um ser biopsicossocial e emocional, ¢ essencial que o EESIP
desenvolva competéncias de gestdo emocional, dada a complexidade emocional envolvida nos
cuidados pediatricos (Diogo, 2023). Neste sentido, e considerando o Modelo de Trabalho
Emocional em Enfermagem Pediatrica (TEEP), o EESIP deve regular a sua disposigdo
emocional, promovendo um ambiente harmonioso e afetivo, facilitador do desenvolvimento
infantil. Propusemos, nesse ambito, a criagdo de workshops tematicos para a equipa de
enfermagem, sobre o significado das emocdes no contexto de cuidados de saude e técnicas de
relaxamento para a sua regulacao emocional (Diogo et al., 2021), bem como reunides mensais
de equipa para reflexdo sobre praticas no local de trabalho e partilha de estratégias de gestao
emocional (Diogo, 2023).

A comunicagdo assertiva assume um papel central na pratica do EE, promovendo o
respeito e reconhecimento profissional, ao permitir a expressao clara de opinides e sentimentos,
respeitando simultaneamente os direitos dos outros (Machado et al., 2022). Assim, o EE deve
envolver-se no desenvolvimento de programas que fomentem a assertividade e estratégias de
coping, contribuindo para a preven¢ao do burnout, frequentemente associado a dificuldade em

comunicar de forma assertiva (Suzuki et al., 2019).

1.1.4. Gestao dos cuidados

e “Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa e a articulagao

na equipa de satide.” (Regulamento n.° 140/2019, da Ordem dos Enfermeiros, 2019, p.

4748)

Os enfermeiros, pelo contacto continuo e proximo que mantém com a crianca e familia,
dettm um conhecimento aprofundado sobre o seu estado de saude, sendo, por isso,
reconhecidos como elementos essenciais pela equipa multidisciplinar e incluidos nos processos
de tomada de decisdo clinica, especialmente nas decisdes mais relevantes (Haahr et al., 2020).
Neste enquadramento, o EE assume um papel de destaque na equipa de enfermagem,
colaborando ativamente nas suas decisdes, enquanto atua como elo de ligagdo entre a equipa
de enfermagem e os restantes profissionais da equipa multidisciplinar, promovendo uma

comunicacao eficaz e articulada.
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Neste ambito, o EE, pela sua formagao avancada, desempenha um papel determinante
na identificagdo precoce de situagdes de maus-tratos ou negligéncia infantil/juvenil. Em
contexto de SUP, a sua intervengdo revela-se crucial, uma vez que possui competéncia para
reconhecer sinais e sintomas sugestivos de abuso ou negligéncia, sendo capaz de partilhar com
a equipa multidisciplinar os dados recolhidos durante a triagem e outros momentos de
observagao clinica. Essa colaboragdo permite identificar incoeréncias nos relatos ou outros
indicios relevantes, contribuindo de forma efetiva para a protecdo da crianca ou adolescente.

O estilo de lideranga adotado pelo enfermeiro gestor, bem como a sua metodologia de
implementagdo, podem influenciar significativamente o compromisso da equipa de
enfermagem com a pratica sustentada na evidéncia cientifica (Bianchi et al., 2018). Neste
sentido, o EE deve colaborar com o enfermeiro gestor na identificagdo de lacunas na aplicagao
da pratica baseada na evidéncia, com o objetivo de apoiar o desenvolvimento de competéncias
dos profissionais, assegurando formagdo adequada as necessidades identificadas. Com esta
finalidade, como EE tivemos a oportunidade de participar ativamente nas auditorias em saude
e de auscultar os pares para determinar os temas onde tinham mais dificuldade, com o objetivo
de desenvolver formagao futura.

e “Adapta a lideranga e a gestdo dos recursos as situagdes e ao contexto, visando a
garantia da qualidade dos cuidados.” (Regulamento n.° 140/2019, da Ordem dos
Enfermeiros, 2019, p. 4748)

De acordo com o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista,
compete a este profissional otimizar o trabalho da equipa de enfermagem, promovendo a
adequacao dos recursos disponiveis as necessidades efetivas de cuidados (OE, 2019).

Neste sentido, face a evidéncia cientifica atual que sustenta os beneficios da
implementagdo de instrumentos especificos de triagem em SUP, para facilitar a identificacao
de maus-tratos ou negligéncia infantil/juvenil, e que destaca o impacto positivo dessa pratica
no aumento da confianga profissional do EE (Hsieh et al., 2023), assumimos a responsabilidade
de sensibilizar a chefia para a pertinéncia da adogdo de tais instrumentos. Para tal,
fundamentdmos a proposta evidenciando as suas vantagens ndo s6 para a equipa de
enfermagem, como também para a seguranca € bem-estar da crianga/adolescente, sustentando
que uma maior confianga do profissional de satde se traduz em cuidados mais qualificados.

Paralelamente, enquanto EE em contexto de Internamento Cirtrgico Pediatrico,
identificAmos a necessidade da criacdo de uma consulta de enfermagem pré-operatoria,
suportada pela evidéncia cientifica recente, que associa esta intervencao a reducao da ansiedade
da crianca/adolescente e a diminuicao das complicagdes pos-operatorias (Agiiero-Millan et al.,
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2023). Esta consulta teria como objetivo central a prestacdo de cuidados antecipatorios a
crianga/adolescente e sua familia, promovendo a sua preparagdo emocional e informada para o
processo cirirgico e para o internamento (Meletti et al., 2019). Neste contexto, propusemos a
implementagdo de um programa estruturado que incluisse a visita, no dia da consulta de
anestesia, a uma sala do bloco operatorio, permitindo a crianga/adolescente interagir com o
ambiente e familiarizar-se com os materiais ¢ indumentaria dos profissionais de saide. Como
alternativa, sugerimos a utilizagdo de recursos audiovisuais, como videos explicativos,
historias infantis ou realidade virtual, que auxiliassem na preparagdo para a experiéncia
cirurgica. A visita seria finalizada com a passagem pelo servico de Internamento Cirurgico
Pediatrico, possibilitando o reconhecimento prévio do espago por parte da crianga/adolescente

e da familia, contribuindo para a criagdo de um ambiente mais seguro e acolhedor.

1.2. COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA

O EESIP, detém competéncias especificas para prestar cuidados centrados na
crianga/adolescente e sua familia, pelo que encara o bindmio crianga-familia como beneficiario
dos seus cuidados, trabalhando em parceria com o mesmo (OE, 2018). O seu campo de atuagao
corresponde as faixas etarias compreendidas entre o nascimento e os 17 anos e 364 dias de
idade, e em casos especiais, como doenca cronica, incapacidade ou deficiéncia, pode ir até aos
21-25 anos, altura em que transi¢do para a vida adulta esteja concluida (OE, 2018). A sua
pratica inclui cuidados diretos a crianca/adolescente, em resposta as suas necessidades, bem
como a capacitagdo parental (Christian, 2023), visando o seu atingimento de um estado de
mestria na execucao desses cuidados.

A atuacdo do EESIP contempla intervengdes curativas, preventivas e promotoras da
saide nos contextos comunitario, familiar e hospitalar (Diogo et al., 2021), com especial
atencdo ao crescimento, desenvolvimento, nutri¢do, imunizagdo, preven¢do de acidentes e
violéncia, e a detecdo precoce e tratamento de doencas prevalentes. O cuidado pediatrico
integra o uso intencional e terapéutico do afeto, promovendo conforto, distracdo e alivio da
dor, medo e stress associados a doenga e hospitalizacdo (Christian, 2023; Diogo et al., 2021).
A relagdo terapéutica exige empatia e sensibilidade para com as emocdes da
crianga/adolescente e da familia, valorizando gestos simples, mas essenciais ao seu bem-estar
(Diogo et al., 2021). Este bem-estar ¢ entendido como o equilibrio dos sistemas biopsicossocial,

cultural, espiritual, desenvolvimental e emocional.
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Face a crescente multiculturalidade, torna-se necessaria a producdao de evidéncia
cientifica que sustente praticas culturalmente sensiveis em enfermagem pediatrica (Betz,
2020), como sugere Madeleine Leininger, em 1978, ao desenvolver a Teoria da Diversidade e
Universalidade do Cuidado Transcultural. O cuidado holistico, proposto por Florence
Nightingale, e o enfoque nas transi¢des humanas, defendido por Afaf Meleis, refor¢am a
importancia da dimensdo emocional no cuidado e na relacdo enfermeiro-crianca-familia
(Diogo et al., 2021).

A exceléncia em enfermagem pediatrica baseia-se no recurso a melhor evidéncia
cientifica para garantir cuidados seguros e eficazes (Harrison et al., 2019). Neste sentido, o
percurso formativo deste mestrado, alicercado em multiplas experiéncias de estdgio e
orientacdo especializada, contribuiu significativamente para o desenvolvimento de
competéncias avangadas, cujas intervencdes sdo analisadas de forma critico-reflexiva neste

subcapitulo, com base no Regulamento de Competéncias Especificas do EESIP.

1.2.1. Assiste a crianca/jovem com a familia na maximizacio da sua saude

+ “Implementa e gere, em parceria, um plano de satide, promotor da parentalidade, da
capacidade para gerir o regime e da reinser¢do social da crianga/jovem” (Regulamento n.°
422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19193)

O ser humano enfrenta diariamente desafios que podem desencadear processos internos
de mudanca, designados por transi¢des. Estas consistem em eventos criticos que implicam
alteracdes significativas no individuo e no seu meio, caracterizando-se pela passagem de um
estado de estabilidade para outro (Meleis, 2010). Podem ocorrer em contextos de saude,
doenga, nascimento, e morte, ou associadas a fases do desenvolvimento humano ou do seu
autocuidado. Em geral, os enfermeiros, nomeadamente o EESIP, ocupam uma posi¢do
privilegiada para intervir nesses processos.

A Teoria das Transi¢des, desenvolvida por Afaf Meleis (1985), enfatiza o papel do
enfermeiro no apoio ao individuo enquanto ser biopsicossocial em transi¢do, prestando-lhe
assisténcia, de acordo com as suas necessidades, associadas a alteracao de papéis (Meleis,
2010). O enfermeiro assume, assim, uma fun¢do de facilitador, promovendo ao individuo a
aquisicdo de novos conhecimentos e competéncias que conduzam & um novo estado
independéncia e estabilidade no autocuidado (Meleis, 2010).

Numa UCIN, as multiplas altera¢des vivenciadas pela diade familia-RN, conjugam-se,

perfazendo um contexto complexo. A realidade deste servigo agrupa pais, de quem cuidamos,
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que idealizaram o nascimento de um filho saudédvel, sendo confrontados com a sua
hospitalizagdo, situacdo agravada quando a mae também se encontra internada noutra unidade
(Padratzik & Love, 2022; Petersson et al., 2023). Esta experiéncia pode comprometer o bem-
estar familiar e afetar o exercicio do papel parental (Petersson et al., 2023).

Neste ambito, o EESIP deve reconhecer e apoiar as transi¢des simultaneas vividas pela
familia e pelo RN, especialmente a transi¢do para a parentalidade, frequentemente dificultada
pela separagdo fisica e emocional (Petersson et al., 2023), bem como as transi¢des satde-
doenga da mae e do RN. Assim, ¢ fundamental o EESIP avaliar como cada transi¢do esté a ser
vivenciada, proporcionando a oportunidade de expressao de emogdes aos pais € a sua
normalizagdo, perante o contexto vivido. O EESIP deve também facilitar as transi¢cdes de cada
individuo da familia, ajudando-os a alcangar um novo estado de estabilidade (Meleis, 2010).
Assim, a avaliagdo de fatores facilitadores, como a amamentagdo e o toque fisico dos pais, €
essencial, dado o seu papel no fortalecimento do vinculo afetivo entre ambos (Korukcu et al.,
2017). Simultaneamente, ¢ fundamental identificar fatores inibidores, como sentimentos de
culpa ou incapacidade parental, uma vez que estes podem retardar ou dificultar a transigdo, e
mitiga-los através da inclusdo dos pais na prestacao de cuidados, ajustada ao estado clinico do
RN (Korukcu et al., 2017).

Na pratica, enquanto EESIP, tivemos a oportunidade de promover a amamentagao
materna e o toque dos pais no neonato, através da sua ajuda na contencao durante a execugao
de procedimentos, como por exemplo a alimentacao por gavagem, fortalecendo o vinculo entre
os mesmos, € promovendo o desenvolvimento do RN, enquanto se reforcava a confianga dos
pais no desempenho do seu papel.

A crescente procura dos SUP por motivos ndo urgentes, sobretudo apds as primeiras 24
horas de sintomas, estd também associada a baixa literacia em satde dos pais e a ansiedade
gerada pelo desconhecimento do quadro clinico (Biagioli et al., 2021). Esta situa¢do contribui
para o aumento dos tempos de espera, prejudicando a assisténcia a casos graves. Assim, cabe
ao EESIP compreender estas motivagdes e atuar na promocao da literacia em satde,
capacitando os pais para uma gestdo mais adequada das situacdes de doenca infantil (Biagioli
et al., 2021).

Segundo a literatura, a estratégia mais eficaz para reduzir as idas ndo urgentes ou
repetidas aos SUP, consiste na implementacao de programas de educagao parental (Villarejo-
Rodriguez & Rodriguez-Martin, 2020; Thompson et al., 2020). Estes programas devem
abordar as patologias mais comuns nas diferentes faixas etérias, os cuidados domiciliares que
os pais podem realizar autonomamente, os sinais de alerta que exigem avaliagdo médica e os
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que podem ser acompanhados pelos cuidados de satide primarios (Villarejo-Rodriguez &
Rodriguez-Martin, 2020; Thompson et al., 2020).

Enquanto EESIP a exercer fun¢des em contexto de USF, assumimos um papel essencial
na educag¢do parental, dotando de conhecimento relativamente a uma primeira atuagdo perante
sintomas frequentes, como a administracdo de antipiréticos/analgésicos, cuidados alimentares
e vigilancia do estado geral da crianga/adolescente. Estas intervengdes visaram capacitar os
pais e/ou conviventes significativos para a gestdo de situagdes agudas, promovendo a sua
autoconfian¢a e reduzindo a ansiedade associada (Biagioli et al., 2021). Nesse sentido, foi
igualmente importante esclarecer sobre os sinais clinicos, preferencialmente em contexto de
cuidados de satde primarios.

Embora a implementa¢ao de programas estruturados de educacao parental em SUP nao
seja viavel, o EESIP deve, ainda assim, fornecer informacgdes claras e objetivas sobre os
sintomas que justificam avaliagdo urgente, nomeadamente os que requerem meios
complementares de diagndstico indisponiveis nos cuidados primarios. A comunicacdo deve ser
objetiva, clara e concisa, adaptada ao contexto emocional dos pais, frequentemente marcado
por stress. O fornecimento de informag¢ao em formato fisico ou digital constitui um refor¢o
educativo util, permitindo a sua consulta posterior e auxiliando em futuras decisdes sobre
recorrer ou ndo ao SUP. Neste contexto, elaboramos um panfleto informativo para entrega aos
pais/conviventes significativos sobre os sintomas que motivam a ida ao SUP (ver Apéndice I),
com base nas orientacdes da Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da Sociedade Portuguesa de
Pediatria. Este recurso ficou disponivel no servico, para futura utilizacao.

Dada a importancia da capacitacdo parental, em contexto de SUP, € essencial que os
ensinos sejam de responsabilidade compartilhada com a equipa de enfermagem, dando-se
énfase ao papel do EESIP na promog¢ao do papel parental, de forma a se proporcionar uma
maior eficacia no desenvolvimento do mesmo (Curran et al., 2019). Assim, no momento da
admissdao no SUP, o EESIP deve proceder a uma avaliagdo sistematica dos conhecimentos da
familia e da crianga/adolescente, com o objetivo de identificar lacunas e recursos ja existentes,
que possam ser mobilizados e refor¢cados ao longo do episoddio de urgéncia.

Desde o inicio do contacto, devem ser recolhidos dados que permitam compreender o
grau de literacia em saude da familia relativamente aos sintomas apresentados, as medidas
preventivas, aos cuidados a prestar no domicilio e aos servicos de saude disponiveis na
comunidade. Cada momento da permanéncia no SUP deve ser encarado como uma
oportunidade para a educagdo parental. Apds a avaliagdo médica, ¢ fundamental que o EESIP

valide o conhecimento da familia relativamente ao diagndstico, ao plano terapéutico instituido,
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a correta administragdo de terapéutica e a identificagao de sinais de alerta que justifiquem nova
vigilancia médica ou regresso ao SUP, areas-chave de capacitagdo na alta hospitalar (Phonpruk
etal., 2019).

Esta avaliacdo continua permite ao EESIP identificar necessidades especificas no
desempenho do papel parental e, com base nas caracteristicas e contexto de cada familia,
planear e implementar estratégias educativas e de treino de competéncias, orientadas para a
capacitagdo efetiva dos cuidadores.

Contudo, nem todas as situagdes atendidas em SUP permitem o tratamento em regime
ambulatorio, sendo por vezes necessario o internamento da crianga/adolescente, momento que
representa um fator de grande stress para a familia. Assim, o acolhimento inicial deve incluir a
apresentacao dos espacos fisicos do servigo (ex. sala de refeigdes, sala de brincar, sala de aulas),
bem como a explicagdo das normas e organizagdo do mesmo. Esta abordagem facilita a
adaptacdo ao contexto hospitalar, promove o bem-estar da familia e assegura os direitos da
crian¢a, nomeadamente o direito ao brincar e aprender (Georgousopoulou et al., 2023).

Reconhecendo que, no momento de admissdo, os pais € a crianga/adolescente podem
ndo estar emocionalmente disponiveis para assimilar todas as informacdes fornecidas
verbalmente, ¢ recomendavel a entrega de um “Guia de Acolhimento”. Este deve conter
informagdes praticas como hordrios e regras de visita, entre outros dados relevantes,
possibilitando sua consulta posterior conforme necessario.

O internamento hospitalar representa um evento gerador de stress ndo apenas para a
crianga/adolescente, mas também para a sua familia, na medida em que impde uma rutura nas
rotinas familiares. Neste contexto, Anne Casey, em 1988, desenvolveu o Modelo de Parceria
de Cuidados, sustentado na premissa de que os pais e/ou conviventes significativos sao os que
melhor conhecem a crianga, detendo, por isso, uma “expertise” unica no seu cuidado durante
o internamento. O Modelo de Parceria de Cuidados, preconiza que, o EESIP deve respeitar a
vontade da familia em cuidar da crianga/adolescente ou permitir que esta se autocuide, sempre
que possivel, mantendo as rotinas familiares e assegurando cuidados de enfermagem centrados
na crianca/adolescente e na sua familia (Casey, 1995). Este modelo assenta na negociagao
diaria entre EESIP e familia relativamente aos cuidados a prestar. O EESIP ¢é responsavel por
assegurar aqueles cuidados para os quais a familia ou a crianga/adolescente ndo se encontram
disponiveis ou preparados naquele momento (Casey, 1995). Quando a familia demonstra
disponibilidade e competéncia para participar no cuidado, compete ao EESIP proporcionar
suporte continuo e capacitar no sentido de assumir essa responsabilidade de forma auténoma e

informada, promovendo, assim, o retorno a sua independéncia (Casey, 1995).
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Quando se verifica uma necessidade percebida, como por exemplo no desempenho do
papel parental, estudos demonstram que a aquisi¢ao de competéncias ¢ mais eficaz quando os
pais sdo incentivados a participacdo ativa nos cuidados, com refor¢o de comportamentos
adequados, feedback imediato e corre¢des quando necessario (Curran et al., 2019). Este dado
reforca os beneficios da abordagem proposta por Anne Casey, ao promover a confianga e
tranquilidade dos progenitores no cuidado dos filhos apds a alta hospitalar (Curran et al., 2019).

A capacitacdo da familia deve realizar-se desde o momento da admissao hospitalar, e
para tal o EESIP deve envolver pais e/ou conviventes significativos em todos os processos
educativos e informativos dirigidos a crianga/adolescente (Luther et al., 2019). Durante o
internamento, ¢ essencial discutir com a familia aspetos como: o que esperar apos a alta, os
sinais de alerta e as acdes a tomar em caso de ocorréncia, a revisdo da terapéutica instituida
para o domicilio, os resultados dos exames realizados, a marcagao ou apoio na marcagdo das
consultas de seguimento, esclarecendo a sua importancia e, sempre que necessario, facilitando
questdes logisticas como o transporte (Luther et al., 2019).

O processo educativo deve considerar o nivel de literacia em satde, as competéncias e
preferéncias dos pais e/ou conviventes significativos. Para tal, o EESIP deve utilizar uma
linguagem clara e acessivel, recorrer a intérpretes quando necessario, utilizar métodos didaticos
diversificados, nomeadamente demonstragdes e materiais escritos, € garantir o registo
adequado dos ensinos realizados (Luther et al., 2019). Posteriormente, deve avaliar os
conhecimentos e capacidades adquiridos, refor¢ando informagdes essenciais relativas ao
diagnostico, condi¢do clinica atual, plano terapéutico e eventuais alteragdes no regime
domicilidrio (alimenta¢do, medicagdo, entre outros) (Luther et al., 2019). Paralelamente, ¢é
indispensavel escutar e valorizar as preocupacdes da familia relativamente ao regresso ao
domicilio, assegurando uma transi¢cao segura e apoiada (Luther et al., 2019).

Durante o contacto com uma familia que recebe o diagndstico inaugural de doenca
oncologica da sua crianga/adolescente, o EESIP deve considerar o profundo impacto emocional
e a sobrecarga que vivencia (Smith et al., 2019). O diagnostico de uma patologia oncologica
implica, frequentemente, a transmissdo intensiva de uma grande quantidade de informagao,
num curto espago de tempo, durante o primeiro internamento. Tal sobrecarga informacional,
aliada ao ritmo acelerado da necessidade da sua transmissdo, gera um elevado nivel de stress
nos pais e/ou conviventes significativos, sendo exacerbada pela auséncia de conteudos
educativos padronizados, pela limitada preparagao dos profissionais de saude para a realizagao
de ensinos estruturados e pela falha na comunicagdo entre equipas multidisciplinares,

particularmente quando pertencem a instituigdes distintas (Hockenberry et al., 2021).
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Grande parte da informacao disponibilizada no inicio do processo diz respeito aos
cuidados a realizar em contexto domiciliario, especialmente a identificacdo e gestdo de
sintomas, os quais os pais consideram essenciais para se sentirem aptos a cuidar do filho
(Hockenberry et al., 2021). Deste modo, cabe ao EESIP, pelas suas competéncias clinicas e
pedagogicas, assumir um papel exemplar na prestagao de cuidados e na capacitacao da familia.
Os pais valorizam abordagens educativas que incluam orientacdo antecipada e entrega de
material informativo escrito, em linguagem clara, concisa e frequentemente organizada sob a
forma de topicos (Hockenberry et al., 2021). Paralelamente, referem que a transmissao da
informacdo de forma faseada lhes permite assimilar gradualmente os contetdos e preparar-se
melhor para as etapas subsequentes (Smith et al., 2019).

Com base nestas evidéncias, os ensinos devem ser iniciados precocemente, de forma
tranquila e adaptada a disponibilidade cognitiva e emocional dos pais. O EESIP, com o intuito
de reduzir a ansiedade parental e promover uma transi¢do segura para o domicilio, deve
articular ativamente com a equipa multidisciplinar, orientando uma educagdo antecipatoria,
gradual e adaptada. Ao longo deste processo, ¢ aconselhavel a entrega de folhetos com os
principais pontos de cada temdtica abordada, bem como a manutengdo de uma postura
disponivel para o esclarecimento de dividas.

Os primeiros ensinos devem centrar-se nos cuidados essenciais do quotidiano, e iniciar-
se 0 mais precocemente possivel durante o internamento, abrangendo aspetos como a higiene
pessoal, com especial foco nos cuidados as mucosas orais, perianais e perineais, bem como nos
cuidados antecipatorios a alopecia — um efeito secundario comum da quimioterapia (Iglesias,
2020). Os cuidados com o cateter venoso central devem ser alvo de capacitagdo especifica apos
a sua colocacdo, garantindo que os pais se sintam seguros na sua manipulagdo e vigilancia
(Iglesias, 2020).

E ainda comum, ao longo do internamento, que ocorra um periodo de neutropenia —
reducdo do nimero de neutroéfilos circulantes — como manifestacdo da doenga ou consequéncia
do tratamento, aumentando o risco de infecdo (Hawkins, 2019). Este constitui um momento-
chave para o EESIP dotar de conhecimento a familia sobre medidas de isolamento por
neutropenia e cuidados de higiene ambiental no domicilio (Hawkins, 2019). A partir da idade
pré-escolar, a crianga/adolescente pode ser gradualmente incluida nestes ensinos, utilizando
estratégias de comunicac¢do ajustadas a sua faixa etaria (Simon & Fleischhack, 2001).

Devem igualmente ser abordados os potenciais efeitos secundarios do tratamento
oncoldgico, sendo fundamental identificar a febre como um “sinal de alarme” que exige

contacto médico imediato (Iglesias, 2020). Os pais devem receber orientagdo clara sobre os
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servicos a contactar ¢ os procedimentos a adotar nestas situacdes. Face a diversidade e
gravidade potencial dos efeitos secundarios que podem surgir em casa, € essencial garantir um
canal de comunica¢do permanente entre a familia e a equipa de saude (Fraser et al., 2023).
Deve ser assegurado o acesso a contacto direto com o Internamento Pediatrico de Hemato-
Oncologia, disponivel 24 horas por dia, de forma a permitir o esclarecimento de dividas e a
avaliacdo da necessidade de observagao médica (Fraser et al., 2023).

Por fim, no momento da alta hospitalar, o EESIP deve verificar a consolidacao dos
conhecimentos transmitidos e das competéncias adquiridas pela familia, assegurando que esta
se encontra preparada para dar continuidade aos cuidados no domicilio, de forma segura e
confiante (Rodgers et al., 2016; Landier et al., 2023).

A crianga/adolescente com doenga oncoldgica e respetiva familia vivenciam multiplos
periodos de internamento hospitalar, durante os quais beneficiam de apoio especializado e
continuo, 24 horas por dia. Por conseguinte, a transi¢cdo para o tratamento em regime de
ambulatdrio pode ser percecionada como um momento de vulnerabilidade e desamparo (Osorio
Galeano & Salazar Maya, 2023). Neste contexto, na fase final da preparagdo para a alta
hospitalar, o EESIP deve dialogar com os pais e/ou conviventes significativos sobre os sistemas
de apoio existentes no seio familiar e comunitario (Osorio Galeano & Salazar Maya, 2023),
enquanto assume um papel ativo na articulag@o interinstitucional, assegurando a continuidade
de cuidados e a promoc¢ao do desenvolvimento da crianca/adolescente.

Durante o internamento, € responsabilidade da equipa de enfermagem do Internamento
Pediatrico de Hemato-Oncologia assegurar um registo rigoroso, sistematico e atualizado das
intervengoes realizadas, de modo a garantir que a equipa de enfermagem do hospital de dia
possa aceder a toda a informagao clinica relevante, garantindo assim a qualidade e seguranca
da continuidade de cuidados (Abd El Rahman et al., 2021). Paralelamente, deve ser assegurada
a comunicagdo com os cuidados de saude primarios, disponibilizando ao enfermeiro de familia
os dados essenciais do processo terapéutico da crianga/adolescente, permitindo a continuidade
do acompanhamento e suporte (Martins et al., 2018). Neste sentido, o EESIP pode elaborar e
disponibilizar uma carta de alta de enfermagem, contendo a informagdo relevante sobre o
internamento, estado clinico atual, necessidades em curso e orientacdes especificas, a ser
entregue pelos pais/conviventes significativos ao enfermeiro de familia (Martins et al., 2018).

Na UCIN, a capacitagdo parental para a alta e a promogao da amamentagdo ocorrem
habitualmente em fases de menor instabilidade hemodinamica, geralmente nos Cuidados
Intermédios. Nesta etapa, os pais iniciam, geralmente, a prestagcdo dos primeiros cuidados ao

RN, sendo, por isso, essencial que lhes seja providenciado e/ou refor¢ado o conhecimento
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relativo a prematuridade e aos cuidados inerentes. Estes incluem o contacto pele a pele, a
amamentagdo, os cuidados na alimentacdo do RN pré-termo em contexto domiciliario, os
cuidados de higiene, a posicdo adequada para o sono, os sinais de alarme, as medidas de
prevenc¢ao de acidentes e os cuidados basicos de reanimagao (Osorio Galeano & Salazar Maya,
2023). Com o objetivo de promover a autonomia parental, o EESIP deve, diariamente, negociar
com os pais os cuidados que podem ser por eles assumidos, de forma progressiva, até que, na
fase final de preparagdo para a alta, consigam executa-los com mestria.

Neste enquadramento importa referir que, o servico de neonatologia onde tivemos a
oportunidade de estagiar, encontra-se a desenvolver um projeto piloto. Consiste em sessdes de
educacdo parental sobre as temadticas supracitadas, realizadas no servico pelos EESIP, duas
vezes por semana, com o intuito de dar apoio aos pais nesta fase tdo complexa da sua vida e
facilitar o processo aquisi¢ao de conhecimentos/habilidades na transi¢do para o domicilio, no
momento de alta. Este projeto visa também dar apoio a familia apds o momento de alta, sempre
que necessario, com deslocacdo de elementos EESIP ao domicilio para ajuste da casa as
necessidades do RN pré-termo, particularmente no que diz respeito as medidas de prevengao
de acidentes.

O primeiro més de vida do RN ¢, para a maioria dos pais, um periodo de maior
vulnerabilidade, sendo a alta hospitalar frequentemente identificada como um momento em
que se sentem inseguros para lidar com questdes de saude fisica ou psicossocial (D’ haenens et
al., 2019). As maes, em particular, reportam sentimentos de falta de confianca, sobretudo no
que se refere a amamentacdo (D’haenens et al., 2019). Assim, torna-se imprescindivel
assegurar a continuidade dos cuidados através da articulagdo com os cuidados de saude
primarios, uma vez que existe evidéncia de que este acompanhamento contribui positivamente
para a amamentacdo, o bem-estar materno e neonatal, bem como para a satide mental da mae
(D’haenens et al., 2019). De acordo com a World Health Organization (WHO) (2017), apos a
alta hospitalar, sdo recomendados pelo menos trés contactos pds-natais com a equipa de
cuidados de satide primarios — idealmente composta por médico e enfermeiro de familia —
ocorrendo, preferencialmente, nos seguintes momentos: ao terceiro dia de vida do RN, entre o
sétimo e o décimo quarto dia e, por fim, as seis semanas de vida.

A primeira consulta de enfermagem do RN proporciona aos pais maior tranquilidade,
uma vez que valida a satide do seu filho e reforca a sua autoconfianga no desempenho do papel
parental, além de esclarecer eventuais duvidas que possam surgir apés a alta hospitalar. Nesse
sentido, conforme indicado pela Direcdo Geral de Satde (DGS) (2013), nesta primeira

consulta, o EESIP deve focar a sua atencdo em diversos aspetos relacionados ao RN, como a
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verifica¢do da execucao do rastreio metabolico e auditivo neonatal universal, a avalia¢ao dos
cuidados de higiene, sono, padrdes de micgdes e dejegdes, alimentacdo, € parametros
antropométricos, com o objetivo de monitorar a perda ponderal desde o nascimento. A
avaliacdo do desenvolvimento do neonato, por meio da Escala de Rastreio de Mary Sheridan
Modificada, também deve ser realizada.

A visita domiciliar pos-natal tem mostrado beneficios significativos, como a
diminui¢do de readmissdes hospitalares nas semanas seguintes ao nascimento (Al Hadi et al.,
2022), a reducdo do tabagismo entre puérperas, a melhoria nos cuidados prestados ao RN e ao
lactente, o fortalecimento do apoio social e psicologico as puérperas e suas familias, e o
aumento da prevaléncia do aleitamento materno exclusivo até aos seis meses (Baratieri &
Natal, 2019). Portanto, o EESIP, sempre que possivel, deve garantir que o primeiro contacto
com o RN ocorra em formato de visita domiciliaria, assegurando a realizagdo da primeira
consulta de vida do RN ainda na sua primeira semana de vida (WHO, 2013). Essa abordagem
¢ particularmente importante, pois as familias enfrentam maiores dificuldades em se deslocar
a USF nesse momento inicial.

Ressalta-se que a visita domiciliar deve ser realizada em equipa multidisciplinar,
composta pelo EESIP e médico de familia, o que contribui para a melhoria da qualidade da
atencdo prestada pela equipa de satde familiar & familia e fortalece o vinculo entre as partes
envolvidas (Baratieri & Natal, 2019). Durante a visita, o EESIP pode avaliar a adaptacdo do
ambiente familiar as necessidades do RN, como as medidas de seguranga adotadas, a
reorganizacao das rotinas familiares, a interacdo entre os irmaos mais velhos e o RN, além da
satisfagdo do cuidador principal com o RN, um indicador importante do estabelecimento de
vinculagdo (DGS, 2013). Este acompanhamento permite identificar facilmente lacunas no
conhecimento dos pais e, de forma &gil, aconselha-los a fazer ajustes nas rotinas e
procedimentos em beneficio do desenvolvimento do RN e do bem-estar familiar. Como
mencionado pela WHO (2017), diversos contactos pds-natais devem ser garantidos, podendo
ser realizados telefonicamente, presencialmente na USF, ou através de visitas domiciliares (Al
Hadi et al., 2022). O EESIP tem um papel fundamental na promog¢ao desse acompanhamento
pos-natal junto da equipa multidisciplinar, tendo em conta que além de ser crucial para o bem-
estar do RN, ¢ fundamental a restante unidade familiar, uma vez que o papel de supervisionar
a saude familiar geralmente se encontra ao encargo da mae, que vivencia um reajuste
significativo dos seus papéis.

Considerando que o RN depende dos cuidados de terceiros para suprir as suas

necessidades basicas, ¢ fundamental dotar de conhecimento os pais relativamente a diferentes
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tematicas, com o objetivo de promover o crescimento e o desenvolvimento saudavel da crianga.
Dentre as tematicas abordadas, destaca-se a importancia do reconhecimento de sinais de alerta
que o RN pode apresentar e que indicam a necessidade de avaliagdo por um profissional de
satude, bem como dos cuidados adequados ao coto umbilical. Estes cuidados devem ser
realizados diariamente para prevenir onfalite grave neonatal, utilizando a técnica de lavagem
com agua e sabao, seguida de secagem (WHO, 2017). Além disso, ¢ essencial informar os pais
sobre cuidados gerais de higiene do RN, seguranca no transporte, medidas de preven¢do do
Sindrome de Morte Stbita Infantil e outros aspetos de seguranca em casa (Sociedade
Portuguesa de Neonatologia, 2023).

O Sindrome de Morte Subita Infantil caracteriza-se pela morte stbita e inesperada de
um RN ou lactente, sem explicacdo (Julien, 2021). Algumas praticas preventivas, podem
reduzir o risco da sua ocorréncia, nomeadamente deitar o RN na sua propria cama, com grades
laterais de protegao, e colchao firme em decubito dorsal, de forma que os pés toquem o fundo
da cama e tendo em atencao que a roupa nao ultrapasse o nivel dos ombros; evitar objetos como
almofadas, brinquedos, fios ou fitas na cama ou em volta do pescoco do RN (Servigo Nacional
de Saude, 2023).

Neste ambito, tendo em conta o elevado teor de informacao que o EESIP necessita de
transmitir aos pais/conviventes significativos, e reconhecendo o défice de conhecimento dos
pais sobre estes temas na primeira consulta do RN, foi elaborado um panfleto para ser utilizado
como recurso nos momentos de consulta (ver Apéndice II). Este, contém informacdes
relevantes para reforgar a informagao fornecida na tltima consulta da gravidez, ou na primeira
apos o nascimento.

* “Diagnostica precocemente e intervém nas doencas comuns € nas situagdes de risco que
possam afetar negativamente a vida ou qualidade de vida da crianga/jovem” (Regulamento n.°
422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19193)

Atualmente, a obesidade infantil ¢ classificada como uma condi¢do complexa e
prevalente na populagdo pediatrica, influenciada por fatores genéticos e sociais (Mahmood et
al.,2021). Esta frequentemente associada a habitos alimentares inadequados quanto ao volume,
composi¢do, frequéncia e qualidade das refei¢des (Mahmood et al., 2021). Quando ndo
corrigidos, esses habitos tendem a persistir na vida adulta, pelo que existe a necessidade de
avaliacdo periodica da alimentagao (Mahmood et al., 2021), peso, altura e calculo do indice de
massa corporal durante as consultas de satide infantil e juvenil.

Diante do diagnostico de excesso de peso, ¢ fundamental reconhecer o papel central da

familia na formagdo dos comportamentos alimentares da crianga/adolescente. O EESIP deve,
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primeiramente, compreender as rotinas alimentares familiares, promovendo o diadlogo e
sensibilizando os pais e/ou conviventes significativos sobre a importancia de uma alimentacao
saudavel na preven¢do de doencas. E essencial reforcar a necessidade de a familia ser o
exemplo a nivel de hdbitos alimentares, desde a introducao alimentar, considerando a tendéncia
natural da crianga em imitar os comportamentos dos adultos de referéncia.

Com base na analise da rotina alimentar, o EESIP deve oferecer orientagdes
personalizadas que incentivem hébitos saudaveis (Mahmood et al., 2021), propondo mudangas
graduais e vidveis, a serem formalizadas através de um contrato de saide. Embora sejam
apresentadas metas ideais a longo prazo, - como o consumo regular de sopa e legumes nas
refei¢des principais — devem ser definidos em conjunto com a crianga/adolescente, objetivos
intermédios, realistas, no sentido de facilitar o processo de implementacdo de mudangas. No
final da consulta, ¢ necessario reconhecer os progressos alcangados, recapitular os
compromissos assumidos e agendar o proximo acompanhamento. Em situa¢des de maior
complexidade, ¢ importante a referenciagdo precoce para outros elementos da equipa
multidisciplinar.

A Convengao sobre os Direitos da Crianga, adotada pela Assembleia Geral das Nagdes
Unidas em 1989 e ratificada por Portugal em 1990, reconhece a necessidade de protecdo
especial da crianga/adolescente, desde a concec¢do, devido a sua imaturidade fisica e intelectual
(UNICEF, 2019). Esta Convengao estabelece o direito a prote¢ao da crianga/adolescente contra
todas as formas de violéncia, abandono, negligéncia, maus-tratos e exploracio (UNICEF,
2019). Neste contexto, o papel do EESIP ¢ fundamental na promocdo das competéncias
parentais, como forma de prevenir os maus-tratos, pelo que, em cada Consulta de Vigilancia
de Saude Infantil e Juvenil, deve reforgar positivamente o papel parental.

De igual modo, o EESIP deve manter uma postura vigilante, identificando sinais,
sintomas, fatores de risco ou indicadores de maus-tratos e, sempre que necessario, recolher e
registar informacdo clinica detalhada, nomeadamente a natureza e as caracteristicas dos
sintomas para perceber se se trata de uma causa organica ou psicologica, intensificando o
acompanhamento e articulando com entidades de protecao infantil (DGS, 2011).

Casos de maus-tratos infantis constituem um grave problema de satde publica,
comprometendo os direitos e o bem-estar das criangas. Nessa perspetiva, os Ntcleos de Apoio
as Criangas e Jovens em Risco (NACJR), compostos por equipas multidisciplinares, assumem
um papel essencial na identificagao e intervencao em situagdes de vulnerabilidade, com vista

a prevencao do perigo.
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No SUP, ¢ frequente a admissdao de criangas/adolescentes com lesdes inicialmente
atribuidas a causas acidentais, mas que mais tarde se revelam ndo acidentais. Muitas
apresentam-se em estado grave, sem lesdes visiveis, estando, no entanto, em situagdes de risco
de vida, o que evidencia a importancia de um olhar clinico atento. Por outro lado, criangas
devolvidas a ambientes inseguros, apresentam elevado risco de reincidéncia (11% a 50%).
Além disso, manifestagdes psicossociais como depressao, ansiedade ou perturbacao de stress
pos-traumatico podem surgir como resposta a traumas, influenciando o comportamento social
e levando, em alguns casos, ao desenvolvimento de mecanismos de sobrevivéncia
disfuncionais, como o consumo de alcool, tabaco ou alimentacdo desregulada (Alwan &
Atigapramoj, 2021).

Apesar dos desafios no diagnostico de abuso fisico infantil em contexto de SUP, a
colheita detalhada da historia clinica, — realizada com a crianga/adolescente individualmente
e em conjunto com os cuidadores — associada ao exame fisico minucioso, exames
complementares e parecer de equipa especializada, aumenta significativamente a capacidade
de detecdo (Alwan & Atigapramoj, 2021).

Devem ser considerados sinais de alerta: discrepancias ou inconsisténcias entre as
lesdes observadas e a narrativa dos cuidadores, versdes divergentes dos acontecimentos e
atrasos injustificados no recurso aos cuidados de satde. No exame fisico, equimoses em
criangas que ainda ndo gatinham, contusdes no nariz, tronco ou orelhas em menores de quatro
anos, marcas padronizadas e queimaduras sdo indicadores suspeitos. Radiologica e
clinicamente, constituem “red flags” lesdes como fraturas de costelas em menores de um ano,
hematomas subdurais, lesdes viscerais em menores de quatro anos, fraturas multiplas em
diferentes fases de cicatrizagdo, fraturas em ossos longos de criancas que nao deambulam,
hemorragias retinianas e lesdes genitais. Sempre que exista suspeita de maus-tratos, o caso
deve ser referenciado ao orgdo institucional competente (Alwan & Atigapramoj, 2021),
geralmente o NACJR, que articula com entidades médicas e legais de protecao.

O EESIP, deve possuir conhecimento atualizado sobre sinais de maus-tratos e
negligéncia, colaborando ativamente na sua identificacao e notificagao (Alwan & Atigapramoj,
2021). A dentincia ¢ obrigatdria, e deve ser feita com celeridade para evitar agravamentos,
conforme menciona a Lei n.° 147/99, de 1 de Setembro, que aborda a Protecdo de Criangas e
Jovens em Perigo.

A formagdo dos profissionais € a principal estratégia de prevencao da mortalidade
associada aos maus-tratos, sendo responsabilidade do EESIP promover acdes formativas

regulares sobre tipologias, sinais clinicos e procedimentos de encaminhamento, com base nas
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necessidades identificadas da equipa (Pastor et al., 2023). E igualmente essencial a existéncia
de normas institucionais claras ¢ atualizadas sobre identificagao e notificacdo de casos de maus-
tratos (Pastor et al., 2023).

Confirmada a existéncia de maus-tratos, a intervengdo deve ser proporcional a
gravidade. Em casos de baixa severidade, nos quais os efeitos nao exigem tratamento
especializado, a atuacdo pode ser realizada pelo proprio profissional que identifica a situacao
(DGS, 2011). A titulo de exemplo, na consulta de vigilancia de saude infantil, perante a
eventual identificacdo de sinais de alarme, o EESIP poderd abordar a familia, identificar
fragilidades nas competéncias parentais e prestar os devidos ensinos. Perante a constatagcdo de
caréncias socioeconodmicas, ¢ possivel mobilizar apoios comunitarios, como a doagao de roupas
e produtos de higiene, e agendar consultas mais proximas para garantir o acompanhamento
continuo da familia.

Nos casos de maus-tratos de severidade moderada, cuja intensidade ou frequéncia
provocam, ou tém o potencial de provocar, sinais ou sintomas na crianga, impde-se uma
intervengdo especializada (DGS, 2011). Esta deve incluir a elaboragdo de um plano de
intervengdo personalizado e interdisciplinar (DGS, 2011). Nessas situacdes, ¢ recomendada a
referenciagdo ao NACJR, mediante o preenchimento e envio da ficha de sinalizagdo,
permitindo uma investigacdo e acompanhamento mais proximos (DGS, 2011).

A titulo de exemplo, destaca-se o caso de uma crianga de oito anos com diagnostico de
DM 1, realizado ha um ano, com responsabilidades parentais partilhadas entre os progenitores
divorciados. O seu acompanhamento era assegurado pelo hospital de referéncia, pela
enfermeira de familia e pela saide escolar. Apos internamento recente por cetoacidose
diabética, foi observado, por parte das enfermeiras de familia e de saude escolar, que a crianca
apresentava picos hiperglicémicos matinais, no momento da chegada a escola,
recorrentemente, como notdrio antes do internamento. Os niveis glicémicos da crianga eram
de facil controlo durante o horario escolar, com ajuste terapéutico e alimentar adequado a
condicdo de satde. Perante esta situacdo, apos refor¢o de ensinos com a mae e de ambos os
progenitores se culpabilizarem um ao outro, sem efetiva melhoria do quadro clinico da crianga,
ambas as profissionais de satde referenciaram o caso ao NACJR.

Enquanto EESIP integrados na equipa do NACJR, realizamos uma analise da situagao
clinica e o levantamento do historico anterior ao internamento. Posteriormente, em reunido
familiar convocada pela equipa multidisciplinar do NACJR, foram explorados os
conhecimentos parentais sobre a doenca e os cuidados prestados a crianca. Durante esta

reunido, foram identificadas crengas erroneas relativamente ao regime alimentar na DM I, por
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ambos os pais, nomeadamente, a oferta regular de cereais acucarados, justificada pela
possibilidade de contagem de hidratos e corre¢do com insulina rapida. Também se observou o
uso recorrente de alimentos inadequados como estratégia de afeto, em contexto de conflito
parental. Procedemos a desmistificacdo dessas crengas, manifestando junto dos pais a perce¢ao
da necessidade de refor¢co das suas competéncias parentais, na gestdo da doenga cronica do
filho, e promovemos a sua compreensao da necessidade de educagdo parental. Ambos os
progenitores se mostraram disponiveis e recetivos, pelo que contratualizamos um plano de
intervengdo personalizado. Este plano envolveu a colaboracdo entre as equipas do NACIJR,
consulta especializada em DM I pediatrica, enfermeira de familia e satde escolar, com foco na
educagdo parental e avaliagdo continua das competéncias adquiridas.

Nos casos em que a crianca/adolescente sinalizada ao NACJR tenha ja
acompanhamento por uma Comissao de Protecdo de Criancas e Jovens, ambas as entidades
podem cooperar na elaboragdo e execug@o do plano de intervencdo. Se, no entanto, este plano
se revelar ineficaz, ou se verificar agravamento da situagdo, com risco significativo para a
integridade fisica, emocional ou para o desenvolvimento da crianga/adolescente, podera ser
necessaria a ado¢ao de medidas de protecdo mais exigentes. Nessas circunstancias, o NACJR
deve referenciar o caso a CPCJ ou ao Tribunal de Familia e Menores, assegurando a prote¢ao
integral da crianca/adolescente (DGS, 2011).

Todas as criangas e jovens t€m direito a saude e a educagdo, devendo frequentar uma
escola que promova o seu bem-estar em ambas as dimensoes (DGS, 2015). Com o objetivo de
assegurar este direito, foi criado o Programa Nacional de Satde Escolar, no qual o EESIP
assume um papel central na promocao de comportamentos saudaveis, no desenvolvimento de
competéncias em saude e na garantia da equidade no acesso aos cuidados (DGS, 2015). Neste
contexto, a Lei n.° 60/2009, de 6 de Agosto, institui a obrigatoriedade da criacdo do Gabinete
de Informacao e Apoio ao Aluno, nos 2.° e 3.° ciclos do ensino bésico e no ensino secundario,
com o objetivo de reforcar a intervengao do EESIP na saude escolar, sobretudo nas areas da
educagdo para os afetos e da sexualidade. Esta medida visa dar resposta ao aumento dos
problemas de saude mental entre adolescentes, casos de gravidez precoce associados a abusos
sexuais, consumo de substancias, automutilacdo relacionada com maus-tratos fisicos e
tentativas de suicidio frequentemente associadas a contextos de negligéncia (Yildiz &
Tanriverdi, 2018).

Através da saude escolar, sdo divulgados os principios do Programa Regional de
Educagdo Sexual em Satde Escolar e do Programa “Mais Contigo” — inserido no Programa

Nacional de Saude Mental — os quais t€ém como objetivos: a valorizagdo da sexualidade e
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afetividade das criancas/adolescentes no desenvolvimento individual, respeitando as suas
diferencas, nomeadamente nas orientacdes sexuais de cada qual; a promocgao da igualdade de
género; a compreensao dos mecanismos de funcionamento dos o6rgdos reprodutivos e da
necessidade de praticarem uma sexualidade segura; o desenvolvimento de competéncias de
resolucao de problemas e tomadas de decisdo conscientes, que permitam aos jovens fazer
escolhas informadas e seguras no campo da sexualidade de forma a reduzir comportamentos
de risco, tais como a gravidez ndo desejada e as infegcdes sexualmente transmissiveis; o
desenvolvimento de competéncias sociais € a promog¢ao dos relacionamentos afetivo-sexuais
dos jovens; o desenvolvimento do autoconhecimento, autoconceito, autogestao, e a capacidade
de protecao face a todas as formas de exploragdo ¢ de abuso sexuais; a promog¢ao da
consciéncia social; ser possivel uma dete¢do precoce de dificuldades/problemas de saude
mental (Assembleia da Republica, 2009; DGS, 2015).

Paralelamente, ao divulgar os principios destes programas, o EESIP pretende
sensibilizar encarregados de educacdo, professores e profissionais de satide para a importancia
da sua participagdo ativa no processo educativo dos adolescentes (DGS, 2015). Com este
objetivo, como EESIP tivemos a oportunidade de coordenar uma acao formativa destinada a
docentes de uma escola da area de abrangéncia UCC, onde realizamos o estagio. Esta formagao
teve como finalidade capacitar os professores para a implementacdo dos contetidos do
Programa Regional de Educacdo Sexual em Saude Escola, permitindo-lhes atuar como
educadores de saude, esclarecendo duvidas e adotando metodologias didaticas eficazes na
abordagem dos temas incluidos nos manuais do programa.

Ao longo do tempo, o Gabinete de Informagdo e Apoio ao Aluno evoluiu para um
espaco de intervencao em tematicas mais amplas, previstas no eixo da capacitagdo do Programa
Nacional de Satude Escolar, como a educagdo postural, os habitos de sono e repouso, a atividade
fisica, a alimenta¢do saudavel e a higiene corporal e oral. Para tal, sdo operacionalizados
programas como o Programa de Alimentacdo Saudavel em Saude Escolar Programa Nacional
de Promog¢do da Satde Oral, designado por Projeto SOBE+, respetivamente (DGS, 2015).
Estes programas permitem que o EESIP atue na formagdo de professores, educadores e
assistentes operacionais, promovendo a adoc¢dao de habitos alimentares sauddveis, a oferta de
refei¢cdes escolares nutricionalmente equilibradas e o reforco da higiene oral entre os alunos,

numa légica de promocao da literacia em saude no contexto escolar.
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1.2.2. Cuida da crian¢a/jovem e familia nas situacoes de especial

complexidade

*  “Reconhece situagdes de instabilidade das fungdes vitais e risco de morte e presta
cuidados de enfermagem apropriados” (Regulamento n.° 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros,
2018, p. 19193)

Diariamente, muitas criangas e adolescentes recorrem ao SUP, o que contribui para a
sua sobrelotagdo, podendo comprometer a seguranca clinica da crianca e familia, especialmente
em casos de doenca grave. Assim, torna-se imprescindivel uma avaliagdo inicial criteriosa de
cada crianca/adolescente a chegada ao SUP, de modo a estabelecer niveis de prioridade e
garantir a prestagdo de cuidados adequados em tempo 1til (Simon Junior et al., 2022).

Atualmente, os sistemas de triagem desempenham um papel fundamental no apoio a
decisdo clinica, ao permitirem estimar o tempo critico necessario para observacao médica,
mesmo que ndo definam, de forma direta, a complexidade ou gravidade do quadro clinico
apresentado (Simon Junior et al., 2022). A diversidade de faixas etarias atendidas nos SUP,
bem como as respetivas variacdes fisiologicas, exige a utilizagdo de ferramentas de triagem
especificas, sensiveis a alteragdes clinicas subtis e que assegurem uma avaliagdo rapida e
precisa (Simon Junior et al., 2022). Tais ferramentas devem contemplar parametros fisiologicos
ajustados a idade e possibilitar a detecao precoce de situagdes potencialmente criticas, mesmo
quando a crianca se apresenta aparentemente estavel (Simon Junior et al., 2022). Idealmente,
o instrumento de triagem utilizado deve conter cinco niveis de prioridade, uma vez que esta
configuragdo tem demonstrado melhor correlagao com indicadores de qualidade e gestao, como
a utilizagdo de recursos, taxas de internamento, tempo de permanéncia no servigo de urgéncia,
transferéncia para cuidados intensivos e mortalidade (Simon Junior et al., 2022).

Em Portugal, a responsabilidade pela triagem em pediatria ¢ maioritariamente assumida
pelo EESIP, sendo fundamental que este disponha de ferramentas que possibilitem uma
avaliacdo célere e eficaz. O Sistema de Triagem de Manchester, amplamente utilizado, integra
52 fluxogramas adaptados a diferentes queixas clinicas e utiliza discriminadores gerais —
como o Tridngulo de Avaliacdo Pediatrica (respiracdo, circulagdo e aparéncia) — e
discriminadores especificos ajustados aos sinais e sintomas apresentados. Este sistema
apresenta niveis de prioridade codificados por cor: um (vermelho) — observacao imediata; dois
(laranja) — muito urgente, atendimento em até 10 minutos; trés (amarelo) — urgente,
atendimento em até¢ 60 minutos; quatro (verde) — standard, atendimento em até 120 minutos; e

cinco (azul) — ndo urgente, atendimento em até 240 minutos (Simon Junior et al., 2022).
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Perante situacdes de prognostico reservado, a comunicagao clara, empatica e honesta
do estado clinico e do progndstico da crianga/adolescente aos pais ou conviventes significativos
¢ uma prioridade, sendo parte integrante do cuidado centrado na familia. Nestes contextos, num
servico de neonatologia, deve ser promovida a proximidade fisica entre os pais € o RN,
incluindo o contacto pele com pele e o toque, sempre que clinicamente possivel, de modo a
mitigar a separagao precoce (Lakhani et al., 2023).

Nos momentos finais de vida, ¢ essencial que os ultimos desejos da familia sejam
respeitados (Ananth et al., 2023). Caso seja solicitado, o EESIP devera articular com os
servicos hospitalares para viabilizar rituais como o batismo, ou permitir a presenca de
representantes religiosos da preferéncia da familia, garantindo um ambiente de privacidade.
Adicionalmente, deve ser assegurada a possibilidade de os pais segurarem o RN,
permanecerem ao seu lado, e prestarem os tltimos cuidados ao corpo, com apoio e supervisao
da equipa de enfermagem, respeitando sempre os seus tempos e emocgdes.

A criacdo e oferta de lembrangas tangiveis, representam estratégias significativas para
facilitar o processo de luto, permitindo a familia manter uma ligagao simbdlica com o seu filho,
promover a despedida e favorecer a elaboragdo de um luto saudavel (Lakhani et al., 2023).,
Neste enquadramento, como EESIP tivemos a oportunidade de conhecer um projeto piloto que
o servico de neonatologia estava a implementar, como forma de facilitar o processo de luto da
familia, que consiste na disponibilizacao de roupas adequadas a RN pré-termo para a realizagao
dos ultimos cuidados ao corpo, com a participagdo da familia, promovendo um momento
simbolico de despedida. Complementarmente, outro projeto que tivemos a oportunidade de
acompanhar no servigo de neonatologia, envolve a criacdo de uma “caixa de memorias”, na
qual serdo guardados objetos simbolicos como pulseira de identificagdo, manta ou outro item
de uso habitual do neonato, bem como recordagdes criadas nos momentos finais,
designadamente carimbo do pé ou da mao no Boletim de Saude Infantil.

Atualmente, os avangos da medicina e da tecnologia t€ém contribuido para o aumento
do diagnostico de doengas cronicas e/ou complexas em idade pediatrica. Estes progressos
cientificos permitem a implementagao de diversos tratamentos que, apesar de potencialmente
benéficos na progressdo da doenga, podem provocar efeitos adversos significativos, tanto a
nivel fisico como psicossocial (Pyke-Grimm et al., 2021). Neste contexto, criancas e
adolescentes com doencas cronicas e/ou complexas exigem, para além de cuidados especificos
relacionados com a sua patologia de base, uma abordagem especializada centrada na gestao da
dor, no controlo de sintomas decorrentes dos tratamentos € no alivio do sofrimento

experienciado ao longo do processo (Pyke-Grimm et al., 2021). Para dar resposta a estas
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necessidades, surgem os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), elucidados pela WHO (2020)
como uma abordagem que tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida de criangas e familias
que vivenciam doencas potencialmente fatais, através da prevencao, identificagdo precoce,
avaliagdo e alivio da dor e sofrimento, associados a problemas fisicos, psicossociais ou
espirituais.

Mais especificamente, a WHO (2023) define os CPP como o apoio e cuidado fisico,
mental e espiritual da crianga e familia. Esta abordagem deve iniciar-se desde o momento do
diagnostico, que pode ocorrer no nascimento em casos de doengas limitantes da vida, e deve
ser mantida independentemente de a crianga estar ou ndo a receber tratamento curativo. A
WHO (2023) sublinha ainda que a prestacdo de CPP eficazes implica uma abordagem
multidisciplinar integrada, com envolvimento ativo da familia e o recurso a estruturas e apoios
comunitarios disponiveis.

Os CPP assentam o seu cuidar em quatro metas, que sdo: na promog¢ao da qualidade de
vida, centrando-se na gestao eficaz dos sintomas fisicos e psicoldgicos da crianga/adolescente
e da sua familia, bem como na sua preparacdo para eventos futuros; na promog¢ao de uma
comunicagdo facilitada e centrada na crianga/adolescente e sua familia, que para ser de
qualidade deve se basear na construcao de uma relagdo terapéutica entre profissional de saide,
crianga e familia, na troca de informagdes, na facilitagdo de autogestdo e da tomada de decisdes,
no apoio e gestao da incerteza, em apoiar e dar resposta as emocdes em promover validagdo e
esperancga realista (Pyke-Grimm et al., 2021); na promog¢ao do alivio da dor e de outros
sintomas, mesmo quando em concomitincia com tratamentos curativos; em proporcionar uma
morte digna e com qualidade, respeitando os desejos e necessidades da crianga/adolescente e
da sua familia (Laronne et al., 2021).

Durante o estagio no Internamento Pediatrico de Hemato-Oncologia, como EESIP
integrado numa equipa multidisciplinar, tivemos a oportunidade de constatar a importancia da
referenciagdo precoce da crianga/adolescente e sua familia para CPP, uma vez que esta
abordagem favorece uma comunicacao clara sobre o diagndstico, o progndstico e as opgdes
terapéuticas, promovendo a aceitagdo e a adaptagdo familiar a situagao critica (Den Hollander
et al., 2020). Ao realizar esta referenciacao, o EESIP deve obter o consentimento informado da
familia, esclarecendo que os CPP atuam de forma complementar aos tratamentos em curso,
com o objetivo de melhorar a qualidade de vida e evitar intervengdes sem beneficio clinico
claro.

A atuagdo dos CPP, em colaboragdo com o EESIP, permite apoiar a familia desde o

diagndstico até ao regresso ao domicilio, promovendo as adaptagdes necessarias (Madsen et
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al., 2023). Contudo, os CPP s3ao também cruciais nas fases terminais da doenga, quando se
torna evidente que ndo existe tratamento curativo possivel. A decisdo de cessar intervengoes
curativas € muitas vezes dificil de transmitir e de aceitar. Neste momento, a atuagdo conjunta
entre EESIP e a Equipa de CPP torna-se fundamental para garantir uma comunicacao empatica
e adequada, e para iniciar cuidados de fim de vida (Pyke-Grimm et al., 2021).

Estes cuidados centram-se em proporcionar dignidade e conforto a crianga/adolescente
nos seus ultimos dias, semanas ou meses de vida. Envolvem o controlo rigoroso da dor e de
outros sintomas, bem como a promog¢ao do bem-estar e da autonomia da crianca, sempre que
possivel (Nacak & Erden, 2022). Além disso, procuram garantir um ambiente familiar e
acolhedor, que permita a crianga alcancar objetivos ou realizar desejos significativos (Nacak
& Erden, 2022). Durante esta fase, ¢ também responsabilidade do EESIP incentivar a
permanéncia da crianga/adolescente na escola, enquanto clinicamente viavel. A manutengao
da rotina escolar contribui para a socializagdo e para a normalizacdo da vida da crianga,
promovendo o seu bem-estar emocional (Madsen et al., 2023).

A concretizagdo dos ultimos desejos da crianga/adolescente com doenga oncoldgica
avancada constitui uma estratégia essencial de cuidado centrado na criang¢a ¢ familia, com
impacto direto na qualidade de vida nos ultimos momentos. Assim, perante os momentos finais
de vida de um adolescente no Internamento Pediatrico de Hemato-Oncologia, € mediante a sua
estabilidade clinica, foi possivel, enquanto EESIP, em articulagdo com a equipa
multidisciplinar, agilizar a sua alta hospitalar, possibilitando a realizacdo de dois desejos
expressos: a visita em familia ao jardim zoologico e a ida ao cinema para assistir a estreia de
um filme de animagdo japonesa. Perante a posterior instabilidade clinica e nova admissao
hospitalar, foi também viabilizado que o adolescente passasse os ultimos dias a cumprir um
desejo significativo — jogar playstation com o irmao mais velho. Esta intervencao permitiu
que a crianga vivenciasse o fim de vida de forma tranquila, com a sensa¢do de ter concretizado
0s seus objetivos pessoais. Simultaneamente, proporcionou conforto a familia, que pdde
partilhar momentos significativos e simbolicos, contribuindo para um processo de despedida
menos traumatico.

Nestes momentos tdo arduos, o EESIP deve também se mostrar disponivel para ouvir
os medos e ansiedades dos familiares mais préximos, bem como validar os seus sentimentos,
fornecendo resposta as suas necessidades de apoio e carinho, sempre que necessario, € ainda
mencionar auséncia de responsabilidade do sucedido (Madsen et al., 2023). Estas acdes
constituem estratégias antecipatorias do luto, fundamentais para facilitar a adapatagdo

emocional da familia e prevenir o luto complicado (Madsen et al., 2023).
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O cuidado espiritual, frequentemente valorizado por pais em contexto de fim de vida
pediatrico, revelou-se crucial, visto que as crengas proporcionam sentido a perda, alimentam a
esperanca e permitem a manutencao de um vinculo simbolico com o filho ap6s a morte. Assim,
¢ imperativo que o EESIP considere e respeite as crengas religiosas e culturais da
crianga/adolescente ¢ da sua familia, adequando a sua interven¢do de forma sensivel e
individualizada (Madsen et al., 2023).

No momento da morte, o EESIP deve expressar as suas condoléncias e permitir que a
familia se despega de forma tranquila, respeitando eventuais rituais religiosos ou culturais que
sejam significativos para os familiares (Madsen et al., 2023). A avaliagdo familiar imediata
deve incluir a identificacdo de fatores de risco para luto complicado, com referenciacao
atempada para apoio psicologico especializado, quando necessario (Madsen et al., 2023). A
continuidade de cuidados ap6s a morte da crianga/adolescente deve ser assegurada através de
uma articula¢do eficaz entre o EESIP do Internamento Pediatrico de Hemato-Oncologia ou
hospital de dia oncoldgico e o enfermeiro de familia da USF. Essa comunicag¢do continua,
desde o diagndstico, permite que o enfermeiro de familia esteja informado sobre o processo
vivido e possa dar seguimento adequado, especialmente no acompanhamento do irmao
saudavel, apoiando os pais com informagdes sobre reagdes tipicas do luto e estratégias de
coping familiar.

Por fim, ap6s um acompanhamento proéximo e personalizado por parte do EESIP,
enquanto pessoa de referéncia durante todo o processo de doenga, o contacto com a familia
apos a perda deve ser mantido de forma sensivel. Contactos telefénicos um més apos o 6Obito,
em datas significativas como aniversarios ou datas comemorativas, sdo geralmente valorizados
pelas familias e devem ser oferecidos com empatia e profissionalismo, fortalecendo a
continuidade dos cuidados e o vinculo assistencial (Madsen et al., 2023).

* “Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da crianca/jovem, otimizando as
respostas” (Regulamento n.° 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19193)

Em contexto de SUP, a maioria das criangas e adolescentes apresenta dor associada a
diversos sintomas, cuja avaliagdo e gestao sao frequentemente adiadas devido aos prolongados
tempos de espera (Williams et al., 2019). A dor aguda ndo tratada pode aumentar a perce¢ao
de dor, ansiedade e medo, além de comprometer a relagdo de confianga com a familia e os
profissionais de saude (Williams et al., 2019). A longo prazo, pode originar dor crdonica, fobias
ou evitamento de cuidados (Williams et al., 2019). A subavaliacao da dor pediatrica contribui
para a sua ndo intervengao, sendo que apenas 30 a 40% das criangas atendidas no SUP recebem

analgesia (Valani et al., 2023).
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Apesar da dor ser considerada o quinto sinal vital e estar incluida na triagem desde
2017, isso nao se traduziu num aumento da administragao de analgesia (Valani et al., 2023). O
EESIP deve refletir sobre as causas, como a auséncia de sintomas neuroldgicos associados a
queixa dolorosa ou a contencao de certas lesdes, que podem reduzir a percec¢do de intensidade
da dor por parte do profissional, influenciando negativamente o tratamento (Valani et al.,
2023). E, portanto, essencial investir na formacgdo da equipa de enfermagem, promovendo
confianga na avaliacdo da dor em todas as idades e valorizando a autoavaliacdo da
crianga/adolescente (Valani et al., 2023).

A gestdo da dor deve iniciar-se no primeiro contacto com o sistema de saude,
geralmente na triagem feita pelo EESIP, o que contribui para a reducdo do tempo até a analgesia
e para uma avalia¢do continua e eficaz (Williams et al., 2019). Assim, os SUP devem adotar
protocolos especificos que garantam autonomia ao EESIP na administracdo de analgesia,
assegurando o alivio da dor em pelo menos 80% dos casos, idealmente nos primeiros 30
minutos apos a admissao (Valani et al., 2023).

O neonato, tal como qualquer RN, pode manifestar sinais de dor ou desconforto por
multiplas causas (Gursul et al., 2019). A dor deve ser avaliada e aliviada adequadamente,
sobretudo em RN pré-termo, cuja exposi¢do a dor pode resultar, a curto prazo, em instabilidade
fisiologica, como bradipneia e taquicardia, e, a longo prazo, em alteragdes do limiar de dor,
desenvolvimento neurocognitivo e estrutura cerebral, com impacto comportamental (Gursul et
al., 2019).

Dado que o neonato em UCIN ¢ frequentemente sujeito a estimulos stressantes e
procedimentos dolorosos, a atuagdo do EESIP na gestdo da dor ¢ essencial. A intervengao
comega pela avaliagdo, que deve ser realizada com escalas validadas e apropriadas (Olsson et
al., 2021). Na pediatria a diversidade do desenvolvimento verbal, cognitivo e psicologico
observado em criangas/adolescente com menos de 18 anos constitui um desafio para o EESIP
na avaliagdo da dor. A escolha da escala deve ser adequada a faixa etdria e estddio de
desenvolvimento (DGS, 2010; Valani et al., 2023). Assim, nos RN e até aos quatro anos,
utilizam-se escalas comportamentais, destacando-se para os RN as escalas EDIN (de referéncia
para a UCIN), NIPS (mais apropriada para prematuros ¢ RN de termo), PIPP (util para a
avaliagdo da dor em procedimentos) e a N-PASS (usada em RN em ventilacdo assistida) (DGS,
2010; Valani et al., 2023). Apos, geralmente até aos seis anos, a avaliagdo da dor torna-se mais
complexa pela limitagdo das criancas na expressao da dor, pelo que até aos quatro anos esta
aconselhado o uso da Escala FLACC, que pode ser usada em criancas mais velhas que ndo

consigam verbalizar e dos quatro aos seis anos, estd indicado o uso da Escala de faces de Wong-
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Baker (valida a partir dos trés anos) e da FPS-R (valida a partir dos quatro anos) (DGS, 2010;
Valani et al., 2023). Por fim, a partir dos seis anos, a autoavaliagdo com escalas como EVA,
EN, FPS-R ou Wong-Baker ¢ mais fidvel (DGS, 2010; Valani et al., 2023).

Existem diversas técnicas para alivio da dor em idade pediatrica, que se subdividem em
farmacologicas e nao farmacologicas, e a utilizagdo de duas ou mais estratégias otimiza o
tratamento da mesma (Molleman et al., 2019). Relativamente as estratégias nao farmacologicas
aplicaveis a neonatos, destacam o contacto pele com pele (método kanguru), a amamentagao,
a sucdo ndo nutritiva (chupeta ou mao), a musicoterapia, a massagem, a contencdo € a
modulagdo do ambiente sensorial (OE, 2013; Kohli et al., 2019; McPherson et al., 2020;
Harrison & Bueno, 2023).

Em situag¢do em que a dor € mais intensa ou associada a procedimentos invasivos, adota-
se uma abordagem multimodal, combinando métodos ndo farmacologicos e farmacologicos
(McPherson et al., 2020). A sacarose ¢ utilizada como medida farmacoldgica de primeira linha
na diminui¢ao da dor em neonatos quando submetidos a pequenos procedimentos dolorosos,
estando documentado em ensaios clinicos que apds a sua administragdo ha uma redugdo do
choro, expressdo facial de dor e agitagdo do neonato (McPherson et al., 2020; Harrison &
Bueno, 2023). Contudo os autores alertam para um uso cauteloso, principalmente na primeira
semana de vida dos neonatos, uma vez que a sua fun¢do nao estd ainda bem explicita, devendo
ser limitada a utilizagdo maxima de dez vezes por dia (McPherson et al., 2020). Em
procedimentos agudos com agulhas, associa-se frequentemente a sacarose com anestésico
topico, como o creme EMLA®), para potenciar o efeito analgésico (Gursul et al., 2019; Harrison
& Bueno, 2023). Outras estratégias farmacoldgicas, como sedativos ou opidides,
nomeadamente a morfina, sdo reservadas a situagdes especificas, como ventilagdo invasiva
prolongada, devido ao risco de efeitos adversos como hipotensao e depressao respiratoria, €
apenas devem ser utilizadas apds esgotadas as medidas ndo farmacologicas (Gursul et al.,
2019).

As pungdes venosas, amplamente realizadas em contexto hospitalar pediatrico,
constituem uma das maiores fontes de dor e stress. O seu alivio pode ser otimizado através da
combinagdo de estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas (Molleman et al., 2019). Entre
as técnicas fisicas incluem-se o posicionamento, técnicas respiratérias, o controlo térmico, a
massagem, a vibracgao e a pressao (Kohli et al., 2019). Ja as estratégias psicoldgicas englobam
a explicacao prévia dos procedimentos, a presenga de uma pessoa significativa, a distracao, a
imaginacdo guiada e, se necessario, encaminhamento para apoio psicoldgico especializado
(Kohli et al., 2019). As estratégias de distracdo destacam-se como as estratégias psicoldgicas
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mais estudadas e eficazes no alivio da dor e da angustia associadas a procedimentos com
agulhas, especialmente em criangas em idade escolar e adolescentes (Molleman et al., 2019;
Cozzi et al., 2021; Cho & Choi, 2021). Em contextos onde multiplos procedimentos precisam
de ser realizados num curto espago de tempo, a utilizacdo de tecnologias revela-se
particularmente eficaz, podendo ser associada a brincadeira ludica, sendo aplicaveis desde a
idade pré-escolar até ao inicio da adolescéncia (Cozzi et al., 2021). Assim, como EESIP num
SUP, tivemos a oportunidade de otimizar o alivio da dor perante procedimentos dolorosos a
crianga em idade escolar, através da combinacao da técnica de distragdo e da brincadeira ludica,
permitindo que a crianga assistisse ao seu desenho animado preferido, por meio de um
dispositivo tecnologico, durante o procedimento doloroso. Adicionalmente, como incentivo ao
comportamento colaborativo, elaboramos e distribuidos autocolantes com os super-herois e as
princesas (ver Apéndice III). Estes autocolantes foram disponibilizados ao servico para futura
utilizagao.

A vacinagdo infantil, embora seja uma interven¢do eficaz e segura na preven¢do de
doengas e mortalidade, continua a ser uma das experiéncias mais dolorosas da infancia,
especialmente por ser realizada, grande parte das vezes, por via intramuscular. Esta dor pode
gerar medo de agulhas, tornando-se uma potencial barreira a vacina¢ao (Mabbott & Bedford,
2023). Nesse contexto, o EESIP deve implementar medidas ndo farmacologicas para o alivio
da dor (Taddio et al., 2018). Algumas dessas medidas envolvem diretamente os pais ou
conviventes significativos, pelo que tem de lhes ser instruidas, nomeadamente o afeto durante
o procedimento, que pode ser fornecido através da amamentagao, e técnicas de distragdo, cujo
principal ingrediente passa pelo concomitante relaxamento dos pais/conviventes significativos
(Harrison & Bueno, 2023).

A hospitalizacdo e os procedimentos associados podem desencadear respostas
emocionais intensas, como medo e ansiedade, que amplificam a percecdo da dor (Diaz-
Rodriguez et al., 2021). A ansiedade ¢ atualmente considerada um dos fatores mais
determinantes na experiéncia de dor em idade pediatrica, podendo, a longo prazo, levar a
evitacdo de contextos de satde na vida adulta (Diaz-Rodriguez et al., 2021). Assim, ¢ essencial
prestar um cuidado individualizado, atento as necessidades emocionais da crianca (Diaz-
Rodriguez et al., 2021).

No Internamento Cirtrgico Pedidtrico, as criangas com queimaduras extensas
submetidas a multiplas intervengdes cirirgicas, assim como criangas com doengas cronicas ou
oncologicas, frequentemente desenvolvem ansiedade antecipatoria, caracterizada pelo medo da

dor esperada, o que aumenta a intensidade da dor sentida (Armenta et al., 2019). Esta condi¢ao
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compromete o bem-estar e recuperacao da crianca (Diaz-Rodriguez et al., 2021). Para mitigar
estes efeitos, o EESIP deve explicar, de forma clara e adequada a idade, os procedimentos a
realizar e sua importancia no plano terapéutico. A honestidade deve ser sempre privilegiada.
No caso dos adolescentes, sempre que possivel, deve-se permitir que escolham o momento
mais adequado para os procedimentos € normalizar sentimentos de ansiedade. Em criangas
mais novas, pode ser util oferecer pequenas recompensas apds os procedimentos, como ida a
sala de brincar ou ao parque (Armenta et al, 2019).

Durante os procedimentos, a presenca dos pais deve ser incentivada, desde que benéfica
para a crianca. Embora a conteng¢do fisica ndo deva ser regra, pode ser necessaria para garantir
a seguranga da crianga, como sentar a mesma no colo dos pais ou segura-la contra o peito
(Armenta et al., 2019). Estratégias ludicas e de distragdo devem ser utilizadas por profissionais
de saude e pais, com a devida orientagdo, contribuindo para a humanizag¢ao dos cuidados e o
alivio da dor e do medo (Armenta et al., 2019; Diaz-Rodriguez et al., 2021). O brincar,
especialmente desde a fase lactente até a idade escolar, promove o desenvolvimento motor,
emocional e social da crianga, fortalecendo a sua autonomia, autoestima e vinculos, além de
reduzir o stress e a ansiedade (Diaz-Rodriguez et al., 2021). Em adolescentes, outras formas de
distragdo como ouvir musica, contar piadas ou conversar sobre temas do seu interesse podem
ser adotadas (Armenta et al., 2019).

As estratégias de relaxamento também constituem uma abordagem relevante no alivio
da ansiedade. Um exemplo ¢ a respiracao diafragmatica, que consiste numa respiracao lenta e
profunda, com inspira¢do pelo nariz - “cheirar uma flor” - e expiragado pela boca - “soprar uma
vela”). O uso de objetos visuais como flores, velas ou bolhas de sabdo facilita a adesdo ao
exercicio, que pode ser praticado a partir dos trés anos de idade, contribuindo para a reducao
de manifestagdes fisioldgicas da ansiedade, como a taquicardia (Armenta et al., 2019).

Nos Internamentos Cirurgicos Pediatricos, ¢ comum a manifestacao de ansiedade pré-
operatoria, definida como um estado de tensdo e desconforto, de etiologia multifatorial e
desfecho incerto, relacionado com o medo da cirurgia, anestesia, dor, separacao dos pais, entre
outros fatores (Agiiero-Millan et al., 2023). Quando ndo adequadamente controlada por
estratégias ndo farmacologicas, essa ansiedade pode exigir intervencdes farmacoldgicas no
periodo pré e pds-operatorio, dificultando a recuperacio da crianga ou adolescente (Agiiero-
Millan et al., 2023). Dada a sua proximidade continuada com a crianca ¢ familia, o EESIP
encontra-se numa posi¢ao privilegiada para implementar intervengdes nao farmacoldgicas
preventivas e eficazes na gestdo da ansiedade (Agiliero-Millan et al., 2023). Neste sentido, a

comunicagdo terapéutica com a crianca/adolescente e sua familia, de acordo com a sua faixa
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etaria, e centrada na educagdo sobre o procedimento, possiveis complicacdes do mesmo, gestao
da dor e cuidados pds-operatérios, ¢ essencial para reduzir o impacto emocional da
hospitalizagdo (Agiiero-Millan et al., 2023). Assim, sempre que possivel, o EESIP deve
defender a realizagdo de uma consulta pré-operatoria, que permite a familiarizacdo da
crianga/adolescente e familia com o ambiente hospitalar, a diminui¢do da ansiedade, o
esclarecimento de duvidas e reducdo de complicagdes subsequentes (Agiiero-Millan et al.,
2023). Na auséncia desta, devem ser criados ambientes de acolhimento tranquilos para a
crianga/adolescente, como a sala de espera ou quarto, e disponibilizar-se apoio emocional
familiar, desde a admissdo (Agiiero-Millan et al., 2023). Sempre que necessario, o EESIP deve
articular-se com outros profissionais na elaboragdo de um plano multidisciplinar, garantindo
uma resposta holistica as necessidades da crianga/adolescente com ansiedade (Agiiero-Millan
et al., 2023).

Enquanto ciéncia do cuidar, a Enfermagem ndo pode dissociar-se das emo¢des humanas
(Diogo, 2019). O EESIP estabelece relagdes terapéuticas com a crianga e a sua familia,
promovendo a partilha, compreensao e regulacdo emocional (Diogo et al., 2021). A socidloga
Hochschild (1983) introduziu o conceito de Trabalho Emocional, descrevendo-o como a gestao
intencional dos sentimentos para transmitir seguranga ao outro. Posteriormente, Pam Smith
(1992) reconheceu o Trabalho Emocional em Enfermagem como parte integrante dos cuidados,
evidenciando a importancia de competéncias como empatia, simpatia € humor na promogao do
bem-estar da crianga e familia (Diogo, 2019).

No Internamento Pediatrico de Hemato-Oncologia, o EESIP lida frequentemente com
contextos emocionalmente exigentes, como a comunicacdo de diagnosticos, recidivas ou
transi¢do para CPP, nos quais prevalecem sentimentos de medo, sofrimento e perda (Diogo et
al., 2021). Ainda assim, o foco da intervencdo permanece na promogdo da saude,
desenvolvimento e estabilidade emocional da crianca e da sua familia, através de cuidados
humanizados e ndo traumaticos. Neste contexto, destaca-se o TEEP, proposto por Diogo
(2023), que fornece estratégias para transformar emocdes negativas em relagdes terapéuticas
positivas entre enfermeiro, crianga e familia, promovendo o alivio do sofrimento € o bem-estar
emocional.

O TEEP estrutura-se em cinco categorias inter-relacionadas: a promoc¢do de um
ambiente seguro e afetuoso, através da presenga continua dos cuidadores, apresentacao
empatica do profissional e uso de elementos ludicos; cuidados nutridos com afeto, integrando
a brincadeira como recurso terapéutico durante os procedimentos; gestdo emocional da crianga

e familia, com explicacdo clara das intervengdes, técnicas de relaxamento, estimulo a expressao
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emocional e promog¢ao de esperancga; a estabilidade relacional, fomentada pela construgao de
vinculos desde o primeiro contacto, respeitando a individualidade da crianca e incluindo-a,
quando possivel, nas decisdes; e a regulagdo emocional do enfermeiro, que visa garantir o
equilibrio emocional do préprio profissional diante de situagcdes complexas, assegurando uma
presenca cuidada, confiante e afetiva (Diogo, 2023).

*  “Responde as doencas raras com cuidados de enfermagem apropriados” (Regulamento
n.° 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19193)

Ao longo do percurso académico, apds o contacto com os diferentes locais de estagio,
observou-se que alguns neonatos sdo diagnosticados com doencas raras apenas apoOs o
nascimento, exigindo intervencdo imediata da equipa de enfermagem. Exemplos incluem o
diagnédstico de dermatite bolhosa nos primeiros dias de vida, cujas lesdes cutaneas extensas
requerem cuidados especificos (Benicio et al., 2016), ¢ a obstrugdo renal diagnosticada a
nascenga, que frequentemente implica a realizacdo urgente de nefrostomias, cuja manutengdo
¢ também responsabilidade da equipa de enfermagem (Kljucevsek et al., 2020).

Considerando a fragilidade cutdnea do neonato, os cuidados com a pele devem ser
minuciosos ¢ individualizados (Karlsson et al., 2022), sendo responsabilidade do EESIP nao
sO garantir a sua implementagao, como também promover a formagao da equipa nesse sentido.
Nestes cuidados, o uso de adesivos deve ser estritamente limitado. No caso da dermatite
bolhosa, recomenda-se a utiliza¢do de ligaduras como penso externo, recorrendo-se a adesivos
apenas para fixagdo. De igual modo, no cuidado as nefrostomias, o EESIP deve assegurar uma
fixacdo eficaz do saco coletor com o minimo uso de adesivos, garantindo um ajuste adequado
a ostomia e minimizando o contacto da urina com a pele, sobretudo considerando a provavel
politria subsequente a obstrucao renal (Martin & Baker, 2019).

Adicionalmente, destaca-se a importancia da aplicacao de peliculas de poliuretano nas
zonas de pressao causadas por dispositivos de ventilagdo, especialmente na face e cabega, como
forma de prevenir lesdes associadas a fragilidade cutanea (Karlsson et al., 2022). A
implementagdo rigorosa destas medidas deve ser monitorizada e assegurada pelo EESIP,
sempre que possivel, no ambito da promogao de cuidados de enfermagem pediatricos seguros
e humanizados.

e “Promove a adaptacdo da crianca/jovem e familia a doenca crdnica, doenga oncologica,
deficiéncia/incapacidade” (Regulamento n.° 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros,

2018, p. 19193)

Lidar com um diagnoéstico de cancro pediatrico constitui um desafio significativo para
as familias, obrigando-as a uma adaptacao rapida e profunda as mudancas na dinamica familiar,
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bem como a gestao de eventos imprevisiveis € potencialmente traumaticos (Al Ghriwati et al.,
2021). Com os avancos na medicina € o consequente aumento das taxas de sobrevivéncia,
cresce também a preocupacdo com a qualidade de vida dos sobreviventes e com os fatores
individuais, familiares e comunitarios que influenciam a adaptagdo da familia a nova realidade
(Al Ghriwati et al., 2021). Deste modo, o EESIP pode propor intervengdes que favorecam a
adaptagdo familiar, como permitir a presen¢a de fotografias dos familiares no quarto de
internamento, criando um ambiente mais acolhedor (Madsen et al., 2023). A arte,
nomeadamente o desenho, pode ser usada como ferramenta terapéutica para facilitar a
expressao emocional da crianga/adolescente, auxiliando na identificagdo de medos e
promovendo a sua compreensao da doenga (Madsen et al., 2023).

Existe uma relagdo direta entre a adaptagdo dos pais e a da crianga/adolescente com
cancro, sendo que elevados niveis de stress e angustia nos progenitores tendem a refletir-se na
crianga, com possiveis repercussdes como internamentos mais frequentes e prolongados (Al
Ghriwati et al., 2021). O stress ¢ entendido pelo individuo como uma percecdo de que as
exigéncias do meio ultrapassam os seus recursos individuais (Deribe et al., 2023). O stress
parental, por sua vez, refere-se a uma resposta psicologica adversa, resultante da percegdo de
inadequacao ou falta de competéncia no exercicio do papel parental, fenomeno frequentemente
referido por pais de criangas com doengas oncologicas (Deribe et al., 2023). Neste contexto, o
EESIP deve procurar compreender junto dos pais ou cuidadores significativos as principais
fontes de stress. Segundo Deribe et al. (2023), estas podem estar relacionadas com a
compreensdo da doenga, as condi¢des de satide da crianga como a idade, sintomatologia, medo
dos efeitos adversos do tratamento e de recidiva, as condi¢des hospitalares, nomeadamente
internamentos prolongados, dificuldades de comunicagdo, atrasos no inicio do tratamento, bem
como fatores socioeconémicos e de suporte social.

Com o inicio do tratamento, a diminui¢do dos sintomas e o fornecimento de
informagdes claras e acessiveis sobre os efeitos secundarios, observa-se uma tendéncia para a
reducdo do stress parental. Esta reducao também ocorre quando os pais se encontram proximos
do hospital, recebem aconselhamento de profissionais de saiide e estabelecem relacdes de
confianga com a equipa clinica (Deribe et al., 2023). A partilha de experiéncias com outros
pais, a observacao de melhorias na crianga e o apoio financeiro e social reforcam este alivio
(Deribe et al., 2023). Assim, a relagdo terapéutica estabelecida entre o EESIP, a crianca e a
familia assume um papel central na promocao de cuidados holisticos e centrados na familia
(Deribe et al., 2023). Compreendendo os fatores que contribuem para o alivio do stress, o

EESIP deve capacitar os pais no uso de estratégias de coping, como a expressdao emocional, a
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pratica religiosa, independentemente da cultura (Deribe et al., 2023) e a frequéncia de grupos
de apoio, uma vez que estas estratégias promovem a aceitacao da situagao.

O impacto do diagnostico oncoldgico ndo se limita aos pais e a crianga doente,
estendendo-se a toda a familia, incluindo os irmaos e os avés (Van Schoors et al., 2021). Os
irmaos, sobretudo nos primeiros meses apos o diagnostico, enfrentam sentimentos de medo,
tristeza, culpa e raiva, agravados pela auséncia dos pais e do irmao hospitalizado. Muitos sao
temporariamente acolhidos por familiares, principalmente avos, que assumem fungdes
parentais, o que pode alterar significativamente a sua rotina e aumentar as suas
responsabilidades (Van Schoors et al., 2021). Estes irmaos podem apresentar alteragdes
significativas na sua qualidade de vida, nomeadamente nos dominios emocional, social e
escolar, com risco acrescido de desenvolverem sintomas de stress poés-traumatico. O
absentismo escolar é mais frequente, reflexo da sobrecarga emocional ¢ da reestruturagio
familiar imposta pelo tratamento da crianca doente.

Neste cenario, o foco dos cuidados do EESIP e da propria familia recai sobre a crianca
com cancro (Haase et al., 2022), podendo negligenciar os irmaos. Deste modo, o EESIP deve
sensibilizar os pais para a importancia do envolvimento dos irmaos saudéaveis, promovendo a
sua participac¢do nas visitas, na partilha de informagdes e na expressdo das suas emogoes. Esta
inclusdo contribui para um sentimento de pertenga e utilidade, e pode prevenir sentimentos de
exclusdo nos irmaos saudaveis (Madsen et al., 2023). O EESIP deve ainda incentivar os pais a
passarem tempo em familia e a manterem momentos exclusivos com o filho saudavel,
promovendo um equilibrio entre os membros da familia.

Frequentemente, a melhoria dos cuidados a crianga/adolescente exige que o EESIP
ofereca atengdo e apoio aos cuidadores principais. Muitos pais desvalorizam as suas proprias
necessidades, concentrando-se exclusivamente na crianga, pelo que o incentivo ao autocuidado
deve ser abordado de forma sensivel e personalizada (Haase et al., 2022). Neste dominio, como
EESIP conseguimos substituir os pais, por pequenos periodos, para puderem ir almogar/jantar
fora, ir a casa, tomar banho ou cuidar de si. Sempre que possivel, solicitando a ajuda dos
voluntérios, incentivamos 0s pais a ausentarem-se para passar um tempo em casal ou estar com
os outros filhos.

Apds o término do tratamento, inicia-se uma nova fase marcada pela reinsercdo na
sociedade, o que exige da familia uma redefinicdo da normalidade, muitas vezes acompanhada
de incerteza em relacdo ao futuro da crianca/adolescente. Este periodo ¢ particularmente
desafiante, dada a diminui¢ao do contacto com os profissionais de saude e a auséncia de apoio

estruturado (Al Ghriwati et al., 2021). Os adolescentes sobreviventes, em particular, enfrentam
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desafios cognitivos, fisicos e emocionais que podem dificultar a sua reintegragao escolar e
profissional, afetando a realizacdo dos seus projetos de vida (Fardell et al., 2017). Neste
sentido, o EESIP, enquanto elemento da equipa de seguimento, assume um papel essencial na
continuidade de cuidados, avaliando a adaptacdo familiar, o desempenho parental e a
reintegracdo da crianca/adolescente nos seus contextos de vida - escolar, familiar, social. E
fundamental que esteja desperto para sinais de sofrimento emocional, tanto da crianga como
dos irmaos, promovendo a referéncia para apoio psicossocial sempre que necessario (Paul et
al., 2022). Dado que os desafios se estendem para além do internamento, o EESIP deve
assegurar o acompanhamento continuo da familia e promover intervencdes direcionadas a
reducdo do impacto emocional da doenca oncoldgica, contribuindo para a melhoria da

qualidade de vida da crianga/adolescente sobrevivente e dos seus familiares.

1.2.3. Presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de

vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem

e “Promove o crescimento e o desenvolvimento infantil” (Regulamento n.® 422/2018 da

Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19194)

Numa UCIN os neonatos sao expostos a diversos estimulos que perturbam o seu ciclo
de sono-vigilia e que podem afetar o sistema nervoso autonomo (Firmino et al., 2022). Neste
contexto, o EESIP assume um papel fundamental na promogdo do sono do RN pré-termo,
contribuindo para o seu desenvolvimento neurologico. A evidéncia demonstra que a redugdo
do ruido e da luminosidade favorece uma melhor organizagdo do sono, com predominio de
periodos de sono ndo-REM (Firmino et al., 2022). Para tal, recomenda-se o fecho cuidadoso
das portas da incubadora, evitar colocar objetos sobre a mesma, manter um tom de voz baixo
na unidade e silenciar os alarmes (Séassau et al., 2023). Quanto a luz, ¢ aconselhada a utilizacao
de um campo que cubra a incubadora, reduzindo a exposi¢ao luminosa direta (Firmino et al.,
2022). Adicionalmente, o agrupamento de cuidados permite diminuir as interrupgdes no sono,
sendo aconselhado um intervalo de quatro a seis horas entre procedimentos como a troca de
fraldas, monitorizac¢do de sinais vitais e reposicionamento (Karlsson et al., 2022). A criagdo de
ninhos ou a utilizagdo de leng¢ois ajustados ao corpo do bebé contribui para a sensacdo de
aconchego e estabilidade postural (Karlsson et al., 2022), tal como o posicionamento adequado,
respeitando a postura fetal, que por sua vez favorecem o repouso, pelo que devem ser

executados.

53



Com o nascimento do RN, o EESIP, no ambito da UCC, dinamiza a¢des de educagao
parental, nomeadamente através dos cursos de babywearing e massagem infantil. O
babywearing pode ser praticado desde o nascimento, proporcionando contacto pele a pele e
promovendo o vinculo afetivo, a seguranca, o desenvolvimento comunicacional e beneficios
posturais (Williams & Turner, 2020). A massagem infantil, embora possa ser iniciada desde os
primeiros dias de vida, torna-se especialmente eficaz a partir dos dois a trés meses,
contribuindo para o alivio de célicas, desenvolvimento motor e coordenagdo, bem como para
o fortalecimento da relagdo afetiva entre pais e bebé (OE, 2019). Estes cursos visam a
capacitacdo dos pais, com recurso a demonstragdes praticas, sendo complementado com
informacao sobre temas ajustados a idade do lactente, como o sono, o choro ou a introducao
alimentar. Apesar de poderem ser ministrados por formadores certificados sem formagdo em
saude, o EESIP destaca-se ao integrar estes conteidos numa perspetiva de satde global e
desenvolvimento infantil.

O desenvolvimento psicomotor infantil ¢ um processo dindmico e individual, com
ritmos de aquisi¢ao de competéncias que variam entre criangas (DGS, 2013). Neste ambito, o
EESIP segue as orientacdes do Programa Nacional de Saude Infantil e Juvenil (PNSIJ),
garantindo a realizagdo das consultas de vigilancia nas idades-chave e ajustando-as as
necessidades de cada crianca. Nestas consultas, o EESIP promove praticas saudaveis junto da
familia, abordando &areas como alimentacdo, atividade fisica, higiene oral, seguranca e
prevencdo de comportamentos de risco (DGS, 2013; Saraiva & Sousa, 2022). A evidéncia
demonstra que as intervengdes parentais na primeira infincia tém impacto positivo no
desenvolvimento infantil (Jeong et al., 2021). Neste sentido, importa reforcar, em cada
Consulta de Vigilancia de Saude Infantil e Juvenil, a educacdo parental relativamente as
atividades promotoras do desenvolvimento, de acordo com a Escala de Rastreio de Mary
Sheridan Modificada (DGS, 2013).

Paralelamente, estas consultas asseguram, entre outros objetivos, o cumprimento do
plano vacinal (Saraiva & Sousa, 2022) e a vigilancia do crescimento e desenvolvimento, que ¢
essencial para uma vida adulta saudavel. Para tal, o EESIP utiliza os instrumentos definidos no
PNSIJ, incluindo as curvas de crescimento, para monitorizar o estado nutricional e o
crescimento da crianga. Assim, durante estas consultas, o EESIP, guiado pelas orienta¢des do
PNSIJ, estd apto a identificar precocemente atrasos no desenvolvimento, situagdes
psicopatologicas ou de risco, implementando estratégias preventivas ou terapéuticas

adequadas. Nos casos de risco, como as necessidades de satide especiais, torna-se fundamental
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a articulagao com o Programa Nacional de Saude Escolar e o Sistema Nacional de Intervengao
Precoce na Infancia (DGS, 2013).

As necessidades de saude especiais incluem alteragdes das fungdes ou estruturas
corporais, como doengas cronicas, perturbacdes do desenvolvimento, emocionais ou
comportamentais, com impacto na funcionalidade e no desempenho escolar. Nestes casos, apds
referenciagdo, o EESIP na UCC deve intervir de forma personalizada, promovendo os direitos
da crianga, a inclusdo e o respeito pela diversidade (DGS, 2015). Para tal, deve elaborar um
plano de saude individual, avaliando o impacto das condi¢des de satde na funcionalidade e
definindo estratégias terapéuticas, reabilitativas e educativas, tendo em conta os fatores
ambientais e contextuais da escola (DGS, 2015).

As UCC desempenham um papel fundamental na resposta as necessidades em saude
das populagdes, promovendo a proximidade, o uso eficiente de recursos e intervencgdes de
ambito comunitario e domiciliario (OE, 2014). A sua atuacdo foca-se na promogao da satide e
na adoc¢ao de estilos de vida saudaveis. Cabe ao EESIP identificar as necessidades da populagdo
infantil e juvenil, planear e executar intervencdes sistematicas, orientadas para grupos
prioritdrios, com monitorizacdo continua (OE, 2014). Contudo, a efetividade destas
intervengdes depende de recursos humanos adequados. Segundo a OE (2014), a escassez de
EESIP nas UCC compromete a continuidade e sistematizagao destas agdes, cujos efeitos so se
tornam visiveis a longo prazo. Assim, para valorizar e dar visibilidade a intervengdo do EESIP
nas UCC, elaboramos um video informativo destinado a comunidade, clarificando que
qualquer pessoa — incluindo a crianga/adolescente e familia — pode efetuar a referenciagdo
necessaria para este tipo de intervencdo, ndo sendo obrigatdria a mediacdo de um profissional
de saude.

*  “Promove a vinculacdo de forma sistematica, particularmente no caso do recém-nascido
doente ou com necessidades especiais” (Regulamento n.° 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros,
2018, p. 19194)

A separagdo dos RN pré-termo dos seus pais, devido a necessidade de internamento na
UCIN pode comprometer o estabelecimento do vinculo afetivo entre os mesmos (Séassau et
al., 2023). O papel do EESIP ¢, assim, promover essa vinculagdo, incentivando o contacto tatil
dos pais com o RN pré-termo, instruindo-os a providenciar um contacto firme com a palma das
maos previamente aquecidas, o que ird promover a sensibilidade tactil do neonato (Séassau et
al., 2023). O método kanguru, atualmente integrado na pratica de algumas UCIN, ¢ outra

estratégia eficaz na promog¢ao da vinculagdo, pois favorece o contacto pele a pele, contudo
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contribui também para a estabilidade fisioldgica do RN, para o alivio de dor e stress, além de
estimular a produgdo de leite materno (Cristobal Canadas et al., 2022).

O periodo pos-parto ¢ desafiante para os pais, exigindo aquisi¢do de competéncias, num
contexto de total dependéncia do RN para satisfazer as suas necessidades basicas. Contudo, os
pais mantém-se as suas necessidades individuais, o que os leva a procurar apoio informal em
familiares e amigos, que muitas vezes lhe fornecem informagdes contraditdrias, que podem
afetar negativamente a autoeficacia parental (Shorey et al., 2020). A autoeficacia é a crenca
dos pais na sua capacidade de executar corretamente os cuidados ao RN, e influencia a transi¢ao
para a parentalidade, sendo determinante na adaptacdo dos pais ao seu novo papel (Shorey et
al., 2020). Pais com maior autoeficacia sao mais resilientes, enquanto os que apresentam niveis
baixos de autoeficacia tendem a ser mais inseguros e concentram a sua energia em pensamentos
negativos, o que dificulta esta transi¢cdo (Shorey et al., 2020). O EESIP deve, portanto, avaliar
e promover o desenvolvimento da parentalidade, através de cuidados centrados na familia,
programas educativos de capacitagdo parental e reforco positivo (Shorey et al., 2020). O
comportamento parental ¢ determinante para a saide e desenvolvimento da crianga ao longo
da vida, sendo influenciado por fatores como estabilidade econdémica, educagdo, contexto
social, saude e ambiente (Walker, 2020). Assim, as interven¢des do EESIP devem considerar
os determinantes sociais de saude, adaptando os ensinos a realidade de cada familia (Walker,
2020).

Os primeiros mil dias de vida constituem um periodo critico para o desenvolvimento
infantil, sendo o aleitamento materno uma decisdo essencial nesse processo (Gabinete da
Secretaria de Estado da Promogdo da Saude, 2023). O leite materno, ¢ o alimento mais
adequado para o RN e lactente, devendo ser a op¢ao exclusiva até aos seis meses de idade, uma
vez que oferece beneficios nutricionais (Herndndez Luengo et al., 2019), imunoldgicos
(Gabinete da Secretaria de Estado da Promogao da Saude, 2023; S. Sharma & P. Sharma, 2020)
e emocionais para o RN, facilitando o seu crescimento cognitivo e emocional, através da
interacdo materna (Modak et al., 2023), além de fortalecer o vinculo mae-filho, mediado por
hormonas como a oxitocina e a prolactina (Herndndez Luengo et al., 2019; S. Sharma & P.
Sharma, 2020; Modak et al., 2023). Também promove o desenvolvimento cerebral (Modak et
al., 2023) e reduz o risco de doengas cronicas, como obesidade, doencas cardiovasculares e
diabetes mellitus (S. Sharma & P. Sharma, 2020). Para a mae, a amamentagdo favorece a
recuperacgao pds-parto e reduz o risco de depressao e certos tipos de cancro (Krol & Grossmann,

2018; S. Sharma & P. Sharma, 2020; Photini, 2022).
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A primeira hora de vida ¢ crucial para iniciar a amamentagdo, favorecendo o
reconhecimento da mae pelo RN através do odor das glandulas de Montgomery, o que estimula
a primeira mamada (Sarafi et al., 2018). Embora seja um ato natural, a amamentagdo exige
aprendizagem e aperfeicoamento, pelo que o EESIP deve apoiar e capacitar as maes nesse
processo (DGS, 2023; Modak et al., 2023). A educagao pré-natal, ao abordar posigdes, sinais
de boa pega e resolucdo de complicagcdes, aumenta a autoeficacia materna e melhora a
experiéncia de amamentacdo (Gao et al., 2022). Nesse sentido, elaboramos um panfleto
informativo a ser entregue na ultima consulta de vigilancia da gravidez, e que pode ser revisto
nos primeiros dias pos-parto, para facilitar a aquisi¢ao de conhecimentos ¢ competéncias (ver
Apéndice 1V). Este panfleto foi disponibilizado ao servigo, para utilizagao futura.

No RN pré-termo, o risco de desnutri¢ao € elevado devido a interrup¢ao prematura do
terceiro trimestre gestacional, o que pode comprometer o crescimento e, consequentemente, o
neurodesenvolvimento do RN (Rodriguez-Suarez et al., 2023). Assim, torna-se essencial
garantir uma nutricdo de elevada qualidade, preferencialmente com leite materno, seja por
amamentacdo diretamente no seio materno, através do uso do biberdo ou por uma via
alternativa, através da sonda orogastrica. Quando tal ndo ¢é possivel, recorre-se ao leite de dador
fortificado ou a nutri¢do parentérica (Rodriguez-Suarez et al., 2023).

O recurso a estratégias promotoras de esperanca realista ¢ outro importante foco de
atencdo do EESIP (OE, 2018). No contexto oncoldgico pediatrico, ¢ comum que
criangas/adolescentes e seus pais mantenham uma atitude otimista face ao diagndstico,
sustentada por uma esperanca que, muitas vezes, se traduz na crenga na cura (Levine et al.,
2021). A esperanca realista constitui um importante mecanismo de enfrentamento, ajudando a
lidar com o impacto emocional e as mudangas impostas pela doenga. No entanto, expectativas
infundadas, por vezes reforcadas por profissionais de satde receosos de desmotivar a familia,
podem ser prejudiciais (Levine et al., 2021). Cabe ao EESIP fornecer informacdes claras e
verdadeiras, promovendo uma esperanca realista e apoiando a familia na tomada de decisdes
informadas. O ESSIP deve ainda assegurar que toda a equipa multidisciplinar adota praticas
que favorecam a esperanga realista, partilhando dados prognosticos honestos que possibilitem
a familia definir objetivos adequados (Levine et al., 2021).

e “Comunica com a crianca e familia de forma apropriada ao estadio de desenvolvimento

e a cultura” (Regulamento n.® 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19194)

Durante a vida intrauterina, o feto desenvolve familiaridade com diversos sons
provenientes dos pais, em especial com as vozes materna e paterna. Apds o nascimento,
encontra-se numa situacdo de vulnerabilidade e utiliza o choro como principal forma de
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comunicacdo das suas necessidades, o que pode ser dificil de interpretar pelos cuidadores.
Simultaneamente, importa referir que o RN ¢ sensivel a entoacdo emocional dos progenitores,
percebendo, por exemplo, sinais de irritagdo, o que influencia o seu comportamento e
desenvolvimento emocional. Assim, o EESIP deve orientar os pais a promoverem interagdes
positivas, evitando gritos e favorecendo um ambiente comunicativo empatico (Sequeira, 2016).

Nos primeiros seis meses de vida, o lactente desenvolve capacidades fonologicas,
reconhecendo e reagindo a voz humana. Entre os seis e os 12 meses, inicia-se o
desenvolvimento semantico e sintdtico, com a emissdo de sons e compreensdo de frases
simples. Até aos 24 meses, observa-se o aumento da produgdo de fonemas, com variagdes de
ritmo e volume. A partir dos dois anos, a crianca utiliza a linguagem oral nas suas interagdes
diarias, e por volta dos quatro a cinco anos demonstra dominio articulatério e compreensdo de
estruturas linguisticas complexas (Sequeira, 2016). Por este motivo, as estratégias de
comunicac¢do com a crianga devem ser adequadas nao apenas ao seu estadio desenvolvimental,
mas também ao seu contexto de satde e ambiente envolvente. Desta forma, o EESIP deve
preparar o ambiente com materiais ludicos que incentivem a comunicagdo, abordar primeiro a
crianga e so depois os adultos, e ser sempre honesto e claro, adequando a linguagem a idade da
crianga (Sequeira, 2016). Durante o didlogo, o EESIP deve respeitar a capacidade de aten¢do
da crianca, esclarecer duvidas e incentiva-la a expressar os sentimentos, sobretudo em situagdes
de doenga, reforgcando que nao ¢ responsavel pela sua condigdo (Sequeira, 2016).

No adolescente, que ja possui plena competéncia comunicativa, as estratégias devem
centrar-se no respeito pela sua autonomia. O EESIP deve criar um ambiente acolhedor, explicar
o objetivo da entrevista, garantir confidencialidade e, se necessario, realizar parte da avaliagdo
sem a presenca dos pais. Durante o didlogo, o EESIP deve respeitar o espago pessoal, escutar
ativamente, valorizar a opinido do adolescente, evitar julgamentos e conselhos ndo solicitados,
e promover a tomada de decisdes através da reflexdo e da apresentacdo de alternativas
(Sequeira, 2016; Boland et al., 2019). Em qualquer contexto, o EESIP deve negociar o seu
plano de atuagdo com a crianca/adolescente e pais, sintetizando os principais pontos discutidos
e agendando o seguimento adequado (Sequeira, 2016). A titulo de exemplo, destaca-se o
planeamento alimentar acordado com um adolescente nos dois meses seguintes a intervengao
cirargica a uma fratura maxilar, com vista a uma alimentagdo mais saudavel, em que foram
acordados os alimentos a privilegiar, garantindo, no entanto, as suas preferéncias

Atualmente, cerca de 285.000 criangas e adolescentes, com idades compreendidas entre
zero e 14 anos, sdo diagnosticadas anualmente com cancro, enfrentando uma ameaca

significativa a sua saude e uma mudanca abrupta na sua vida e rotinas, o que pode representar
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uma experiéncia altamente stressante ou até traumatica (Yamaji et al., 2022). Apesar dos
inimeros beneficios de uma comunicagao honesta, a comunicagao do diagnostico a crianga ou
adolescente ¢, contudo, um momento dificil para pais e profissionais de satde, e
frequentemente, cabe aos pais decidir se € como essa informacgao sera partilhada com o filho
(Yamaji et al., 2022). Alguns pais optam por ndo revelar o diagnéstico ao filho, por
considerarem a informa¢ao demasiado complexa para a crianga/adolescente ou que a mesma
ficara emocionalmente assoberbada. No entanto, as criancas e/ou adolescentes doentes tem o
direito de ser informados e respeitados, e expressam frequentemente o desejo de compreender
0 que estd a acontecer consigo mesmos (Yamaji et al., 2022). Nestas situacdes, o EESIP deve,
em primeiro lugar, explorar com empatia os motivos subjacentes a recusa dos pais, oferecendo-
lhes educagdo e apoio para lhes permitam tomar decisdes mais informadas. Neste contexto,
pode ser relevante esclarecer que o conhecimento do diagndstico por parte da crianga e/ou
adolescente pode facilitar a aceitagdo dos tratamentos e internamentos, € promover o seu
envolvimento nas decisdes relativas a sua satde (Yamaji et al., 2022).

Neste ambito, importa mencionar que a maioria dos pais se sente inseguro na
comunica¢do do diagndstico aos filhos, contudo manifesta abertura para receber orientagdo
profissional (Son et al., 2020). Nestas circunstincias, o EESIP deve acolher o sofrimento dos
pais e garantir que os direitos da crianga/adolescente sdo salvaguardados, nomeadamente o
acesso a informacdes compreensiveis sobre a sua situagdo clinica. Com este intuito, o EESIP
pode ajudar os pais a preparar o discurso, ou, se 0s mesmos preferirem, integrar o momento,
apoiando a partilha de informag¢ao (Yamaji et al., 2022). Durante este processo, deve também
apoiar os pais na compreensdo das reagdes emocionais da crianga e na resposta adequada as
suas duvidas.

Por outro lado, ha pais que preferem ser os primeiros a comunicar o diagndstico aos
filhos, escolhendo com cuidado o que dizer e como dizer (Yamaji et al., 2022). No entanto, a
literatura defende que estes preferem ser informados sobre o diagnostico antes da crianga, de
modo a processarem a informacao previamente (Smith et al., 2019). Essa preferéncia deve ser
respeitada pelos profissionais de saude, desde que nao comprometa os direitos da
crianga/adolescente. Segundo Smith et al. (2019) a maioria das criancas e adolescentes,
independentemente da idade, prefere receber o diagndstico diretamente dos pais ou do médico,
idealmente na presenga dos dois. Neste contexto, tanto os profissionais como 0s pais e/ou
conviventes significativos, devem reconhecer a capacidade da crianca para compreender a sua
condicdo de satide e estar preparados para fornecer informagdes honestas e promotoras de

esperanca, pois ¢ essencial que a crianga/adolescente compreenda o que esta a acontecer € os
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motivos dos tratamentos. Para que a comunicagdo seja eficaz, ¢ necessario que o EESIP e a
equipa multidisciplinar tenham conhecimento das necessidades desenvolvimentais da
crianga/adolescente, bem como das preferéncias familiares (Smith et al., 2019).

No que diz respeito & comunicagdo entre o adolescente com cancro € 0s seus pais, esta
tende, em geral, a ser positiva, com tomadas de decisao compartilhadas e incentivo a expressao
por parte dos pais (Son et al., 2020). No entanto, observa-se frequentemente uma comunicagao
emocional evitante, em que ambos preferem aparentar estar bem para ndo preocupar o outro, o
que pode gerar sentimentos de soliddo, superficialidade relacional e culpa (Son et al., 2020).
Perante esta realidade, o EESIP deve avaliar cuidadosamente a dindmica comunicacional entre
o adolescente e os seus pais, identificando possiveis barreiras a expressao emocional. Quando
estas forem evidentes, ¢ importante criar oportunidades seguras para que ambos possam
partilhar os seus sentimentos, seja em conjunto ou separadamente (Son et al., 2020). Durante
estes momentos o EESIP deve estar disponivel para escutar ativamente, esclarecer davidas —
incluindo questdes relacionadas com a morte — e incentivar a comunica¢ao familiar,
reforcando que os medos sdo muitas vezes comuns entre os membros da familia. Além disso,
o EESIP pode sugerir a participagdo do adolescente em grupos de apoio, onde os pares podem
encoraja-lo a partilhar as suas preocupacdes com a familia (Son et al., 2020). Abordagens
terapéuticas expressivas, como a arteterapia, também podem ser propostas para fortalecer os
vinculos familiares e facilitar a expressdo emocional (Son et al., 2020).

Num mundo multicultural em constante transformagdo, a aquisicdo de novos
conhecimentos e praticas torna-se essencial para a prestacdo de cuidados de saude holisticos e
culturalmente sensiveis. Neste contexto, em 1978, Madeleine Leininger desenvolveu a Teoria
da Diversidade e Universalidade do Cuidado Transcultural, partindo da premissa de que o
cuidado cultural era o componente em falta na pratica de enfermagem (Leininger, 2002). Esta
teoria foca-se na compreensdao profunda da cultura da crianca e familia, com o objetivo de
identificar, documentar e explicar a interdependéncia entre fendmenos culturais — como
significados, crencgas, valores e habitos — e os cuidados de saude, através da observagao das
diferencas e semelhancas entre culturas (Leininger, 2002). O principal objetivo da teoria ¢
permitir ao enfermeiro prestar cuidados culturalmente congruentes, seguros e significativos,
que influenciem positivamente a satide, o bem-estar, a experiéncia da doenga ou o processo de
morte de individuos ou grupos culturais distintos (Leininger, 2002). Esta abordagem assenta
em trés conceitos fundamentais: a universalidade do cuidado cultural, que se refere a padrdes
comuns de cuidado entre culturas; a diversidade do cuidado cultural, que aponta para as

diferengas de cuidado baseadas nas especificidades culturais; e o cuidado culturalmente
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competente, entendido como o cuidado que respeita os valores, crengas € modos de vida do
individuo, promovendo a sua autonomia e transi¢ao saudavel (McFarland & Wehbe-Alamah,
2019; Leininger, 2002).

Para operacionalizar a teoria, Madeleine Leininger criou o Modelo de Sunrise, que
representa os fatores que influenciam a condi¢ao de satide/doenga da crianca/adolescente e os
cuidados de enfermagem prestados (Carneiro, 2018). O modelo demonstra que a saude € o
individuo estdo em constante interacdo com o ambiente ¢ o contexto cultural, sendo
influenciados por diversas dimensdes estruturais, como fatores tecnoldgicos, religiosos e
filosoficos, estruturas de parentesco, valores culturais, dimensdes politicas e legais,
econdmicas e educacionais (Carneiro, 2018). No caso do cuidado pediatrico, ¢ fundamental
reconhecer que o desenvolvimento da crianga/adolescente ¢ um processo unico, fortemente
moldado pela familia e pelos seus padrdes culturais, crencas e valores, aspetos que o EESIP
deve considerar na sua pratica clinica (Oliveira & Rocha, 2019).

A crescente diversidade cultural da populagdo, especialmente visivel em contextos
como o SUP, intensifica a probabilidade de contacto com criangas/adolescentes e familias de
diferentes culturas e linguas (Beykmirza et al., 2022). Neste cendrio, a comunicagdo — pilar
essencial dos cuidados de enfermagem — requer uma abordagem sensivel, proxima e eficaz
entre o0 EESIP, a crianca/adolescente e a sua familia (Beykmirza et al., 2022). As barreiras
linguisticas, nomeadamente a auséncia de uma lingua comum, constituem um dos maiores
desafios a comunicagdo verbal e influenciam negativamente a satisfagdo da crianga/adolescente
e familia, a qualidade e a seguranga dos cuidados prestados. Assim, o EESIP deve assumir uma
postura proativa na procura de estratégias que promovam uma comunicacdo eficaz, como o
recurso a intérpretes ou o envolvimento das familias na identificagao de alternativas adequadas
as suas necessidades linguisticas e culturais (Beykmirza et al., 2022). No contexto da pratica
clinica, tivemos oportunidade de interagir com familias mugulmanas, com as quais
estabelecemos comunicagdo em inglés, — lingua comum entre ambos — o que facilitou a
constru¢do de uma relagdo terapéutica respeitadora e eficaz.

e “Promove a autoestima do adolescente e a sua autodeterminagao nas escolhas relativas

a saude” (Regulamento n.° 422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19194)

Ao longo dos diferentes estagios foi possivel contactar com alguns adolescentes, sendo
que a adolescéncia se inicia com o inicio da puberdade, por volta dos 10 anos, e finda por volta
dos 19 anos, quando o jovem adulto se identifica como tal e aceita o comportamento adulto,
atingindo a sua independéncia (Pavelova et al., 2021). A adolescéncia ¢ marcada por profundas
transformagodes fisicas, hormonais, emocionais, cognitivas e sociais, que podem originar
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vulnerabilidades especificas, nomeadamente a inseguranca corporal € a ocorréncia de
gravidezes indesejadas nas raparigas, ¢ sintomas depressivos nos rapazes (Pavelova et al.,
2021). Neste contexto, o EESIP desempenha um papel essencial na prevencdo de
comportamentos de risco, nomeadamente através da sua atuagdo em UCC e no ambito da saude
escolar. A educacdo para os afetos e a sexualidade deve iniciar-se ainda na idade pré-escolar,
com o reconhecimento do corpo, e evoluir progressivamente até a adolescéncia,
proporcionando aos jovens conhecimentos que lhes permitam viver a sexualidade de forma
consciente, responsavel e segura (Pavelova et al., 2021).

Paralelamente, o EESIP a exercer fungdes em contexto de cuidados de saude primarios,
deve abordar com o adolescente, tematicas como a sexualidade, incluindo os riscos associados
a atividade sexual desprotegida, como gravidezes indesejadas e infegdes sexualmente
transmissiveis. Cabe-lhe ainda fornecer informagao sobre métodos contracetivos, promover o
seu uso responsavel e, sempre que pertinente, realizar treinos de aplicacao e disponibilizacao
dos mesmos (Pavelova et al., 2021). Esta abordagem integrada reforca os conhecimentos
adquiridos em contexto escolar e promove uma relagdo de confianga entre o adolescente e o

EESIP, facilitando o esclarecimento de duvidas e a adogdo de comportamentos saudaveis.

1.1. COMPETENCIAS DE MESTRE

O Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica contribui para alcancar a
exceléncia profissional, o que implica aprofundar o conhecimento, com diferenciacdo em
Satde Infantil e Pediatrica. Como tal, segundo o Decreto-Lei n.° 65/2018, de 16 de agosto, o
grau de mestre ¢ conferido a um especialista no ambito de uma érea assistencial quando o
mesmo detém competéncias para desenvolver e aprofundar o seu conhecimento que permitam
a resolucdo de novos problemas/questdes complexas, ou emitir juizos quando existe
informagdo incompleta, e 0os comunica a equipa multidisciplinar de forma clara, sempre que os
contextos relacionados com a sua area de especializacdo (Presidéncia do Conselho de
Ministros, 2018). Ao longo deste percurso, com o objetivo alcangar a exceléncia profissional,
foi possivel atualizar o conhecimento com base na evidéncia cientifica mais atual e aprofundar
o mesmo na area de cuidados de enfermagem pediatricos, bem como acompanhar os EESIP na
pratica clinica, e com base nos principios bioéticos auxiliar na solu¢ao de problemas, tornando-
se uma mais-valia neste processo de aquisi¢ao de competéncias.

O mesmo Decreto-Lei n.°65/2018, de 16 de agosto, refere ainda que um mestre deve

possui competéncias que lhe permitam uma constante aprendizagem, de forma autébnoma, bem
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como bases para constituir investigagao (Presidéncia do Conselho de Ministros, 2018). Neste
sentido, Harrison et al. (2019), afirmam a necessidade de investigagcdo na area da Satude Infantil
e Pediatria liderada por enfermeiros peritos na area, como forma de melhorar os resultados de
satde ao longo da vida. Ressalvam ainda que, sem enfermeiros que tenham desenvolvido uma
compreensao especializada das necessidades das criangas/adolescentes e das formas de assistir
as mesmas a desenvolverem-se saudavelmente, cerca de um ter¢o da populacdo mundial
correra risco de receber cuidados de satide de uma qualidade inferior comparativamente ao que
seria possivel com o desenvolvimento de investigacao pelos EESIP. Desta forma sugerem o
apoio financeiro e educativo de programas de investigagcdo (Harrison et al., 2019).

Segundo Morelius et al. (2020), as areas prioritarias de investigacdo sdo os cuidados
baseados na evidéncia cientifica e a area de Saude Infantil e Pediatrica, nomeadamente os
enfermeiros pediatricos e o cuidado centrado na crianga e familia. Assim, como EESIP, durante
este percurso, participamos nos eventos cientificos de ambito internacional 2* e 4* Reunido
Cientifica Internacional de Enfermagem Pediatrica da ULS Sao Jodo, com os posters “O Papel
do Enfermeiro Especialista em Satde Infantil e Pediatrica na Perturbagdo do Espectro do
Autismo: um Estudo de Caso” (Apéndice V) e “Cuidados de Enfermagem Culturalmente
Competentes no Hinduismo” (Apéndice VI), respetivamente. Pretendemos divulgar os estudos
de caso, de forma a proporcionar a reflexdo entre profissionais de satide e fomentar o debate
critico sobre tematicas atuais e relevantes da pratica clinica.

Com a crescente multiculturalidade e inovagao na area de satide e tecnologias, surgem
diariamente novos desafios na pratica de enfermagem pedidtrica, pelo que ¢ relevante o EESIP
ser integrado em grupos investigacdo nesta area, no sentido de contribuir com o seu
conhecimento e competéncias (Betz, 2020).

Ao longo do percurso formativo, denotamos que a convivéncia com uma doenga
limitante ou ameagadora de vida impde a crianga/adolescente e sua familia um elevado nivel
de sofrimento desde o momento do diagnostico, ndo apenas pelos sintomas decorrentes da
propria doenga e do tratamento, mas também pela perda de controlo e imprevisibilidade que
caracterizam o percurso da doenca (Lacerda et al., 2022). Em situacao de fim de vida, a
auséncia do acompanhamento emocional durante o processo de luto pela morte de um irmao
— ajustado ao seu estadio de desenvolvimento e as suas particularidades individuais —, podem
resultar na interiorizagdo de medos, sentimentos de culpa e outras emogdes negativas, com
possiveis repercussoes a longo prazo (Castiglia, 1988). Desta forma, a tematico luto fraterno

pediatrico releva-se uma das prioridades de investigacdo do EESIP.
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2. INTERVENCOES DE ENFERMAGEM NO LUTO FRATERNO PEDIATRICO
— SCOPING REVIEW

Uma ScR ¢ um tipo de sintese de evidéncia amplamente utilizado para mapear a
literatura existente sobre um tema (Peters et al., 2020). Este tipo de estudo tem como objetivo
identificar a diversidade da pesquisa disponivel, esclarecer conceitos e destacar lacunas no
conhecimento, servindo como guia para futuras investigagdes (Peters et al., 2020). Com este
intuito, em 2014, JBI criou um grupo metodolédgico para aprofundar a abordagem das ScR, que
desenvolveu diretrizes que garantem que estas revisdes sejam conduzidas de forma rigorosa e
transparente (Peters et al., 2020).

Neste enquadramento, ao reconhecermos a importancia de compreender profundamente
o impacto do luto pediatrico, especialmente em situagdes de perda fraterna, torna-se pertinente
realizar uma ScR sobre esta tematica. Esta abordagem permite mapear e sintetizar o
conhecimento existente sobre as vivéncias das criangas enlutadas, fornecendo aos profissionais
de saide, nomeadamente aos enfermeiros especialistas em pediatria, uma base cientifica s6lida
para orientar intervencdes adequadas ao desenvolvimento infantil/juvenil e centradas na
familia.

A morte de uma crianga € uma perda tragica para toda a familia, sobretudo para os seus
irmaos, que podem sentir que perderam parte de si mesmos (Ridley & Frache, 2020). Ainda
que muitas vezes ndo seja devidamente reconhecido, o luto infantil ocorre com frequéncia, e
estima-se que cerca de 1,5% das criangas com menos de 18 anos experienciem o luto apos a
perda de um irmdo (Ridley & Frache, 2020). Criancas que ndo foram emocionalmente
acompanhadas durante o seu processo de luto, de forma apropriada ao estddio de
desenvolvimento e particularidades, podem internalizar medos e, em alguns casos, culpa
(Castiglia, 1988). Ramos (2018) e Ridley & Frache (2020), enfatizam que quando o processo
de luto fraterno ocorre durante a fase de desenvolvimento da crianca e/ou adolescente, se nao
houver aconselhamento e acompanhamento especializado, pode levar a determinadas
manifestacdes clinicas em idade adulta como ansiedade, depressdo, disturbios
comportamentais, distirbios do sono, baixa autoestima, tentativas de suicidio, uso de
substancias ilicitas e transtornos mentais, como esquizofrenia e isolamento social.

No sentido de prevenir reagdes emocionais negativas, e ajudar os irmaos a lidarem com
o seu luto, ¢ fundamental que os enfermeiros reconhegam as necessidades multidimensionais
dos mesmos (Lovgren et al., 2016). Os enfermeiros prestam cuidados ao longo do ciclo vital

da crianga/adolescente e sua familia, desenvolvendo relagdes de proximidade com os mesmos,
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e possuem conhecimento sobre as etapas do desenvolvimento infantil/juvenil, sobre as
estratégias de comunicagao e o processo de luto fraterno, pelo que se encontram numa posigao
privilegiada para fornecer apoio ao irmao e familia enlutada (Ramos, 2018).

Neste ambito, e considerando que as ScR sdo especialmente valiosas para a pratica
baseada em evidéncia, uma vez que permitem agregar varios tipos de literatura, ndo se
limitando apenas a estudos de investigagao primaria (Peters et al., 2020), entendemos ser a
metodologia mais adequada.

Assim, neste capitulo serd apresentada uma ScR em formato artigo, com o objetivo de
mapear a literatura existente sobre as intervencdes de enfermagem no luto fraterno da crianca

e adolescente.
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RESUMO

Introducdo: A perda de um irmao durante a infancia ou a adolescéncia podera impactar o
desenvolvimento fisico, psicomotor e socioemocional da crianga e/ou adolescente. O apoio dos
profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, assim como da familia, amigos e
comunidade escolar na resposta as necessidades psicossociais durante a fase de doenca e final
de vida do irmao e apds a sua morte, ira promover um processo de luto saudavel, prevenindo
comportamentos de risco.

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica disponivel relativa as intervengdes de enfermagem no
luto fraterno pediatrico.

Metodologia: Scoping Review conduzida de acordo com os principios metodoldgicos
propostos pelo The Joanna Briggs Institute. Pesquisa realizada a 16 de junho nas bases de
dados MEDLINE Complete, CINHAL Complete, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Library, Information Science
& Technology Abstracts, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Methodology
Register e Cochrane Clinical Answers através do motor de busca EBSCOhost, ¢ ainda no
Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal e na Biblioteca Virtual da Saude.
Resultados: 40 artigos, publicados entre 1981 e 2023, cumpriram os critérios de inclusdo desta
scoping review. As intervengdes de enfermagem no luto fraterno da crianga e adolescente
devem incluir a familia, a comunidade escolar e outros profissionais de saude.

Conclusio: A familia e comunidade escolar, nomeadamente os colegas, sio uma importante
rede de suporte no processo de luto fraterno dos irmaos, pelo que devem ser dotados de
conhecimento e capacidades, no sentido de promoverem apoio adequado aos irmaos enlutados,
e identificarem precocemente comportamentos de risco. Para garantir a qualidade e seguranca
dos cuidados, a formagdo de pares e de outros profissionais de saide deve também ser foco de

atenc¢ao do enfermeiro.
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Palavras-chave: Luto Fraterno; Crianga; Adolescente; Intervencdes de Enfermagem.
ABSTRACT

Introduction: The loss of a sibling during childhood or adolescence can have an impact on the
physical, psychomotor and socio-emotional development of children and/or adolescents. The
support of health professionals, particularly nurses, as well as family, friends and the school
community in responding to psychosocial needs during the sibling's illness and end-of-life
phase and after their death, will promote a healthy grieving process and prevent risk
behaviours.

Objective: To map the available scientific evidence on nursing interventions for paediatric
sibling bereavement.

Methodology: Scoping Review conducted in accordance with the methodological principles
proposed by The Joanna Briggs Institute. The search was carried out on 16 June in the
MEDLINE Complete, CINHAL Complete, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Library, Information Science
& Technology Abstracts, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Methodology
Register and Cochrane Clinical Answers databases using the EBSCOhost search engine, as
well as in the Portuguese Open Access Scientific Repository and the Virtual Health Library.
Results: 40 articles published between 1981 and 2023 met the inclusion criteria of this scoping
review. Nursing interventions in the fraternal bereavement of children and adolescents should
include the family, the school community and other health professionals.

Conclusion: The family and school community, namely colleagues, are an important support
network in the process of sibling bereavement and should therefore be equipped with
knowledge and skills to promote adequate support for bereaved siblings and identify risk
behaviours early on. To guarantee the quality and safety of care, nurses should also focus on
training peers and other health professionals.

Keywords: Fraternal bereavement; Child; Adolescent; Nursing interventions.
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INTRODUCAO

A morte de uma crianga ¢ uma perda tragica na familia, sobretudo para os seus
irmaos, que pela comum existéncia de um vinculo especial e forte durante o processo de
desenvolvimento conjunto, podem sentir que perderam uma parte de si mesmos (Ridley
& Frache, 2020). Quando uma crianga/adolescente perde um irmao ou irma, vivencia um
turbilhdo de sentimentos e emogdes muito especifico, € que muito provavelmente, nunca
tinha experimentado antes — o luto fraterno (Ramos, 2018). O luto ¢ uma experiéncia
universal e fisiologica de perda de uma pessoa importante, devido a sua morte (Ing et al.,
2022), e por sua vez o luto fraterno ndo ¢ um evento, mas sim um processo, através do
qual a crianga/adolescente responde a perda de um irmao (Ramos, 2018), sendo para tal
necessario que a mesma compreenda essa perda (Ramos, 2018) e se reconcilie com a vida
sem a presenca fisica do mesmo (Machajewski & Kronk, 2013; Ramos, 2018). Contudo,
por as criancas possuirem uma capacidade limitada de suportar emogoes fortes e de
expressa-las (Ridley & Frache, 2020), ¢ considerado um processo intermitente (Ramos,
2018), oscilando entre fases curtas, de intenso sofrimento e fases de comportamento
aparentemente normal (Ridley & Frache, 2020).

Para as criangas, uma compreensdo precisa da morte ¢ geralmente adquirida entre
0s 9 e 11 anos de idade, embora o amadurecimento cerebral e o funcionamento cognitivo
continuem a se desenvolver durante a adolescéncia (Ridley & Frache, 2020). Essa
compreensdo evolui com o desenvolvimento cognitivo e a maturidade da crianca, e €
baseada na aquisi¢@o de cinco conceitos-chave que permitem lidar com a morte: a nogao
da sua irreversibilidade, da sua universalidade, da ndo-funcionalidade (cessagao de todas
as fungdes vitais), a sua causalidade e, por fim, a nogdo da propria mortalidade (Ridley &
Frache, 2020). A internalizacdo da nocdo de morte pela crianca/adolescente esta
diretamente relacionada com o seu desenvolvimento emocional, a sua personalidade, o
grau de apego com a pessoa que morreu, € ainda com as pessoas que estdo presentes na
sua vida naquele momento e a forma como reagem (Ramos, 2015). Com a perda de um
irmao/a, o mundo da crianca/adolescente muda, pelo que ¢ fundamental alguém com
quem se sintam confortaveis para falar sobre o seu irmao/a perdido (Machajewski &
Kronk, 2013). Contudo, os pais ao vivenciarem o seu proprio luto podem se sentir
sobrecarregados pela sua propria dor, o que ird dificultar a supressdo das necessidades
emocionais dos filhos sobreviventes. Assim, a familia pode deixar de ser o lugar de

refligio para os irmaos enlutados (Ramos, 2018; Ridley & Frache, 2020).
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Apo6s a morte de um ente querido, sintomas somaticos em criangas sao comuns,
nomeadamente problemas de sono, enurese e perda de apetite (Ridley & Frache, 2020).
Por sua vez, os adolescentes também sdo afetados pela morte de um irmao, mesmo que
se trate de um RN que nunca conheceram, sendo notoérias mudangas no seu
comportamento (Brooten et al., 2017), caracterizadas como psicofisiologicas e
socioemocionais (Davies, 1993). Importa referir que, com o crescimento, 0os mecanismos
de coping de uma crianga tornam-se mais operacionais e eficazes. No entanto, com um
processo de luto a ocorrer durante a infancia e adolescéncia, ndo havendo um
acompanhamento adequado ao seu estadio desenvolvimental e as suas particularidades,
pode ser necessario resolver parte desse processo mais tarde, na vida adulta (Ridley &
Frache, 2020). Nesta fase, podem ocorrer manifestagdes como ansiedade, depressao,
distarbios comportamentais, distirbios do sono, baixa autoestima, tentativas de suicidio,
uso de substancias ilicitas, e mesmo transtornos mentais, como esquizofrenia e
isolamento social (Ramos, 2018; Ridley & Frache, 2020).

No entanto, criangas que foram apoiadas durante todo o processo de morte de um
irmdo, podem aceitar a morte como um evento natural (Castiglia, 1988), e a resolugdo de
um processo de luto pode dar um novo sentido a sua vida, novas estratégias para a
adaptacdo, bem como aumentar a sua maturidade e crescimento psicologico (Grogan,
1990).

Por conseguinte, os enfermeiros encontram-se numa posi¢ao facilitadora que lhes
permite ajudar na adaptagdo da familia aquando da morte de uma crianga. Sendo
fundamental identificarem quais os fatores que influenciam o funcionamento familiar no
luto e a adaptacgao a perda (Gibbons, 1992). Esta scoping review pretende assim, mapear
a evidéncia cientifica sobre as intervencdes de enfermagem no processo de luto fraterno

da crianga/adolescente.

METODOLOGIA

Este estudo seguiu as orientagdes de metodologia propostas pela JBI para a
elaboracdo de ScR, e do modelo PRISMA-ScR para a estruturagdo da informagao
recolhida (Peters et al., 2020). Uma ScR tem como objetivo mapear a evidéncia
disponivel sobre uma tematica (Peters et al., 2020), sendo, neste caso especifico sobre as

intervengdes de enfermagem no processo de luto fraterno da crianca/adolescente,
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procurando responder a seguinte questdo de investigagdo: “Quais as intervengdes de
enfermagem no luto fraterno da crianga?”.

Os critérios de inclusdo foram definidos considerando a mnemodnica PCC
(populagao, conceito e contexto) (Peters et al., 2020). Assim, a populagao abrange todos
enfermeiros, ou seja, qualquer individuo com formagdo em enfermagem, e
especificamente as suas interven¢des no apoio ao luto, a curto e longo prazo, para a
populagdo pediatrica, o conceito o luto fraterno pediatrico, € o contexto contempla todos
os contextos que incluam cuidados de enfermagem a uma crianca ou adolescente em luto

pela morte de um irmao/a, como demonstra a Tabela 1.

Tabela 1:

Mnemonica PCC

P Populagao Enfermeiros e Intervengdes de Enfermagem
C Conceito Luto Fraterno Pediatrico
C Contexto Todos

Esta ScR considerou estudos primdrios e secundarios, com metodologia
qualitativa, quantitativa ou mista, tendo excluido textos de opinido. Nao foi definida
janela temporal nesta revisdo para abranger o maximo de resultados.

Foram utilizadas as orientagdes da JBI (Peters et al., 2020). Primeiramente
realizamos uma pesquisa preliminar nas bases de dados CINAHL Complete, MEDLINE
Complete, Cochrane Database of Systematic Reviews, PROSPERO e JBI Evidence
Synthesis que ndo identificaram ScR atuais ou em elaboracdo, sobre intervencdes de
enfermagem no luto de criancas/adolescentes devido a morte de um irmao.

Posteriormente, realizamos uma pesquisa alargada sobre o tema nas bases de
dados MEDLINE e CINAHL complete, com o propdsito de identificar os descritores e
termos livres presentes nos titulos, resumos e palavras-chave. Foram selecionados os
descritores Medical Subject Headings (MeSH), designadamente: Nurse; Siblings;
Brother; Sister; Grief, Mourning; Bereavement; Death; Infant; Child, Preschool; Child;
Adolescent. A etapa seguinte incluiu a combina¢do dos descritores encontrados com o0s

koo

operadores booleanos AND, OR, e o instrumento “*”, dando robustez a pesquisa. A
combinag¢do dos descritores encontrados com operadores booleanos originou a seguinte

expressao de pesquisa: [(Nurs*) AND (Siblings OR Brothers OR Sisters) AND (Grief
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OR Mourning OR Bereavement OR Death) AND (Infant OR Child, preschool OR Child
OR Adolescent)]. O protocolo desta ScR foi registado na Open Science Framework a 11
de abril de 2024, com o DOI https://doi.org/10.17605/OSF.I0/S68TR. A pesquisa foi

realizada no dia 16 de junho de 2024 através do motor de busca EBSCOhost nas bases de
dados MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive, MedicLatina, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane
Central Register of Controlled Trials, Cochrane Methodology Register, Cochrane
Clinical Answers e Library, Information Science & Technology Abstracts. Para dar
robustez a esta ScR, pesquisamos ainda estudos publicados no Reportério Cientifico de
Acesso Aberto de Portugal (RCAAP) e na Biblioteca Virtual de Saude (BVS), através do
uso das palavras-chave luto fraterno, irmaos, enfermagem, crianga e adolescente. A

extracdo dos artigos foi realizada no mesmo dia para o sofiware EndNote versdo

21.1/2023.

RESULTADOS

Através da pesquisa nas bases de dados cientificas previamente mencionadas foi
obtido um total de 466 artigos, dos quais 100 se encontravam duplicados. A selecao dos
estudos relevantes foi realizada, em primeiro lugar, por meio da andlise do titulo, e
posteriormente do resumo, por dois investigadores independentes, de acordo com
critérios de inclusao descritos anteriormente, e todas as discrepancias foram devidamente
discutidas com um terceiro investigador independente para confirmar ou refutar a
elegibilidade do estudo em andlise. Através da andlise dos titulos e dos resumos foram
excluidos 285 artigos, remanescendo 81 artigos para recuperagdo e consequente analise
do texto integral. Apesar de estabelecermos contacto com os autores destes artigos,
solicitando os mesmos para eventual inclusdo na ScR, apenas conseguimos recuperar 40
artigos. Apos leitura do texto integral destes 40 artigos foi excluido 1 artigo, por ndo
apresentar intervengdes de enfermagem no processo de luto fraterno da
crianga/adolescente, sendo os restantes 39 artigos incluidos nos resultados desta ScR.

Relativamente a literatura cinzenta, obteve-se um total de 13 resultados, dos quais
5 foram excluidos por estarem duplicados. Tal como anteriormente, a sele¢do dos estudos
relevantes foi realizada, primeiro, por meio da andlise do titulo, e posteriormente do
resumo, por dois investigadores independentes, de acordo com critérios de inclusdao

descritos anteriormente, e todas as discrepancias foram devidamente discutidas com um
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terceiro investigador independente para confirmar ou refutar a elegibilidade do estudo em
analise. Através da andlise dos titulos e dos resumos foram excluidos sete artigos,
remanescendo um artigo para andlise do texto integral, que respondia aos critérios
previamente definidos. Foram assim incluidos 40 artigos na execug¢do da ScR. Os
resultados deste processo estdo apresentados num fluxograma conforme o modelo
PRISMA-ScR (Figura 1).

Ap6s a analise dos artigos incluidos nesta ScR, apresenta-se uma sintese concisa
dos resultados. Foram identificados 26 estudos primarios longitudinais (sete de natureza
mista, 14 qualitativos, quatro estudos de caso, um estudo de cohort) e 14 investigagdes
secundarias (trés revisdes sistematicas, uma revisao integrativa e 10 revisdes narrativas).
Os estudos datam de 1981 a 2023, com maior concentragdo entre 2011 e 2020,
evidenciando um crescente interesse pelo tema na tltima década. A maioria dos artigos
teve como populacdo-alvo os irmaos e sua familia (39 estudos), sendo que apenas um
incluiu também os profissionais de satde. Os contextos de realizagdo foram diversos, com
destaque para o hospitalar e o comunitario, havendo estudos que abrangeram multiplos

contextos. Os resultados detalhados estdo apresentados na Tabela 2
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Figura 1:

Fluxograma PRISMA-SrC
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Tabela 2:

Sintese dos Artigos Selecionados para a ScR

Titulo, Autor, Ano e Local de | Tipo de Estudo Participantes e Contexto Objetivo de Estudo Intervenc¢oes de Enfermagem
Publica¢do, DOI/PMID

Estudo 1: Revisdo sistematica | Pais, maes, avos, irmaos (6- Identificar servigos e Promover a criagdo de memorias no
Hospital-based bereavement (de estudos 18 anos) enlutados e oferecidos a familias final de vida.

services qualitativos, profissionais de saude, em 6 enlutadas em ambientes e Manter a continuidade do vinculo

following the death of a child: A
mixed

study review

Leigh A Donovan, Claire E
Wakefield, Vera Russel, Richard J

quantitativos e de
métodos mistos -
de 1980 a 2014).

ambientes distintos
(perinatal/neonatal; unidade
de cuidados intensivos
neonatais; pediatria;
pediatria-oncologia; unidade

hospitalares perinatais,
neonatais e pediatricos e
resumir o impacto
psicossocial desses
servicos e recomendagdes

entre a familia e os servigos de
saude.
¢ Orientar o apoio emocional dos
irmaos e familias enlutados.
e Providenciar apoio, supervisao,

Cohn de cuidados intensivos publicadas para melhores educagdo e treino a equipa de
2015 pedjétricos; p‘edi'atria- praticas de atendim;nto ao profissionais de satde sobre o luto
Inglaterra cuidados paliativos) luto em hospitais. fraterno pediatrico.

DOI: 10.1177/0269216314556851

Estudo 2: Editorial com Estudo dos pais: 176 maes e | Obter conhecimento sobre e Providenciar apoio, supervisao,

Editorial: Parent, Grandparent,
and Sibling Responses to the
Death of an Infant or Child in
Intensive Care

JoAnne M. Youngblut, Juanjuan
Li

2019

Tailandia

PMID: 30923587

revisdo narrativa da
literatura

73 pais cujos filhos
morreram na unidade de
cuidados intensivos
neonatais/pediatricos.
Estudo dos avds: 99 avoés e
37 avds no primeiro ano
apos a morte de seu neto,
que era recém-nascido ou
tinha até 6 anos de idade;

a saude e o funcionamento
de pais, avos e irmaos
durante o primeiro ano

apos a morte do RN ou da
crianca na unidade de

terapia intensiva neonatal
ou na unidade de terapia
intensiva pediatrica

educagdo e treino aos pares sobre o
luto fraterno pediatrico.
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Estudo dos irmaos: 132
criangas sobreviventes, com
1dades entre 6 € 18 anos.

Estudo 3:
Bereavement
Children

Mary Jo Auman
2007

Califérnia
DOI:10.1177/1059840507023001
0601

Support for

Revisdo Narrativa

Conhecer as metas de luto
solidario e educagdo sobre
o luto em ambiente escolar

Criar uma equipa de apoio escolar
para os irmaos enlutados.
e Avaliar a dindmica familiar.

e Orientar o apoio emocional dos
irmaos e familias enlutados.
Fornecer orientagdes antecipatorias
sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.

Educar a comunidade escolar sobre o
luto fraterno pediatrico.
Apoiar e treinar os profissionais de
saude que trabalham com familias
em situagoes de perda e luto.

Estudo 4:

What Children Wished They
Had/Had Not Done and Their
Coping in the First 13 Months

after Their Sibling’s
Neonatal/Pediatric Intensive
Care Unit/Emergency
Department Death

JoAnne M. Youngblut, Dorothy
Brooten

2021

EUA

DOI: 10.1089/jpm.2019.0538

Dados qualitativos
que fazem parte de
um estudo
longitudinal de
métodos mistos

132 irmaos enlutados (6 a
18 anos), responderam as
questoes, 2, 4, 6 € 13 meses
apds a morte dos irmaos
numa unidade de cuidados
intensivos
neonatais/pediatricos ou no
servigo de urgéncia

Examinar o que as
criangas gostariam de ter
feito/ndo ter feito e o seu

enfrentamento apds a
morte de um irmao numa
unidade de cuidados
intensivos
neonatal/pediatrica ou
servigo de urgéncia
pediatrico

Proporcionar aos irmaos tempo com
0 irmao em estado terminal e
incentivar a realizacao de atividades
que incluam o toque.

e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.
Facilitar a expressdo emocional dos
irmaos através do brincar.
e Incluir as criangas nos rituais de
recordacdo e cerimonias de luto.
e Permitir que os irmaos estejam
presentes no momento da morte.
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Apoiar as familias na criagdo de
rituais de recordagdo familiar.

Estudo _5: Helping Families
Create Keepsakes When a Baby
Dies

Rose Carlson

Revisado narrativa

Pais, irmaos e avos de RN
que faleceram

Examinar como a criacao
de memorias pode ajudar
0s pais € 0s iIrmaos no
processo de luto de forma

e [Educar as familias sobre a
importancia de incluir os irmaos
sobreviventes nos rituais de
despedida e criacdo de memdrias.

2012 saudavel e Apoiar as familias na cria¢do de
EUA lembrangas propositadas que
permitam a criacdo de rituais de
recordacao familiar.
Estudo 6: Estudo de Caso Uma familia nuclear, com Ajudar a reconhecer as e Orientar o apoio emocional dos
Empower children to cope with uma crianga que tinham necessidades emocionais e irmaos e familias enlutados.
their grief perdido um filho hé cerca de praticas das criangas e e Envolver os irmaos em conversas
Elaine Cole 1 ano familias em luto sobre os cuidados paliativos.
2016 e Formar os profissionais de saude
Inglaterra sobre o luto fraterno e a

DOI: 10.7748/ns.30.39.18.521

comunica¢do com as
criangas/adolescentes e familias.

Estudo 7:

Sibling bereavement: research-
based guidelines for nurses.
Betty Davies

1993

Pensilvania

DOI:10.1016/s0749-
2081(05)80106-8

Revisdo sistematica

4 estudos sobre as respostas

de irmaos a morte de um
irmao ou irma: 1° - uma
crianga, com idade entre os
6 ¢ 16 anos, em cada uma
das 34 familias nas quais
um irmao havia morrido de
cancro durante os 3 anos
antes; 2° - incluiu todas as
criancgas de 6 a 16 anos

dessas mesmas familias; 3° -

incluiu 58 familias que

Rever os resultados de
varios artigos sobre o luto
do irmdo ap6s a morte de
uma crianga por cancro e

sugerir intervencdes de
enfermagem que derivem

dos estudos

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
Oferecer a oportunidade ao irmao de
se despedir e colaborar nos cuidados
ao corpo.

Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta e
honesta.

Auxiliar os pais na comunica¢do da
noticia de morte do irmao.
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foram observadas nos 7 a 9
anos apos a morte de uma
crianga por cancro; 4° - com
25 individuos, com idades
variando de 25 a 75 anos,
que na sua infancia
perderam um irmao/a.

e Avaliar como a familia funciona e
responde ao luto, bem como os
efeitos do sofrimento parental nos
filhos sobreviventes.
e Follow-up dos irmaos enlutados.
e Educar os enfermeiros sobre o luto
fraterno das criangas/adolescentes.

Estudo 8:

O Luto Fraterno durante a
Infancia e Adolescéncia: Revisao
Integrativa da Literatura.

Silvia de Barros Ramos

2015

Portugal
DOI:10.56732/pensarenf.v19i2.10
6

Revisdo integrativa
da literatura

Nos 39 artigos, 12 de
opinido e 27 trabalhos de
investigac¢ao, que dao
resposta a pergunta de
investigacdo: Como ¢ que as
criangas e os adolescentes
vivenciam o luto dos seus
irmaos?

Sistematizar e analisar a
producao cientifica
existente relacionada com
a vivéncia do processo de
luto fraterno da
crianga/adolescente

¢ Orientar o apoio emocional dos
irmaos e familias enlutados.
Incentivar a familia a manter a rotina
familiar diéria.

e Dar a crianga/adolescente a
possibilidade de escolha na
participagdo nas cerimonias funebres
do irmao.

e Dar a oportunidade a
crianga/adolescente de dizer adeus ao
irmao e de colaborar nos seus
cuidados.

e Proporcionar a familia a
possibilidade de criagdo de
memorias.

e Transmitir explicacdes e/ou
informacdes ao irmao saudavel,
sobre a morte do irmdo, que sejam
claras, simples, verdadeiras e
adequadas ao seu estadio
desenvolvimental.
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Incentivar o irmao enlutado e familia
a participar em grupos de apoio
emocional.

Estudo 9:

Young Children’s Experiences
of Sibling Death

Stephanie Dowden

1995

EUA

DOI:10.1016/s0882-
5963(05)80109-5

Métodos de
pesquisa qualitativa

Grupo de criangas de 3 a 7
anos que perderam um
irmao/a, repentinamente,
pelo menos seis meses antes
do estudo, e seus pais.

Rever os resultados de um
estudo com uso de
desenho, contar de

historias e entrevistas com

8 irmédos em luto, com
idade compreendida entre
os 3 e 10 anos, para
explorar o seu conceito de
morte ¢ determinar o
impacto da morte dos
irmaos na sua vida

e Adaptar a informacao as
necessidades e ao desenvolvimento
dos irmaos.

Incentivar os pais a expressarem o
seu luto abertamente.
Escutar, reconhecer e legitimar os
sentimentos da crianca, dando-lhe
permissao para lamentar e fazer
questoes.

Oferecer a oportunidade ao irmao de
se despedir e colaborar nos cuidados
ao corpo.

Educar enfermeiros, comunidade
escolar e familia acerca da
compreensao das criancas sobre a
morte.

Estudo 10:

Impact of Social Support on
Bereaved

Siblings’ Anxiety: A Nationwide
Follow-Up

Mary-Elizabeth Bradley Eilertsen,
Alexandra  FEilegard, = Gunnar
Steineck, Tommy Nyberg, Ulrika
Kreicbergs

2013

Califérnia

Estudo nacional
qualitativo

240 irmaos de criangas
diagnosticadas com cancro
antes dos 17 anos, que
sobreviveram por pelo
menos 1 més apos o
diagnoéstico e morreram
antes dos 25 anos (estes
irmaos tinham idades
compreendidas entre os 12 e
25 anos na época da morte
de seu irmao/a, e idades

Avaliar a percegdo dos
irmaos adolescentes e
jovens adultos sobre o
apoio social antes e apos a
perda do irmdo ou irma
para o cancro, entre 2 a 9
anos antes, e sua ansiedade
no acompanhamento.

Promover o apoio social junto dos
irmaos enlutados e suas familias.
Informar e sensibilizar a familia

sobre a importancia do apoio social

no processo de luto fraterno
pediatrico.
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DOI: 10.1177/1043454213513838

compreendidas entre os 19 e
33 anos no momento do
acompanhamento em 2009).

Estudo 11:

Cancer-bereaved siblings’
positive and negative memories
and experiences of illness and
death: a nationwide follow-up
Mary-Elizabeth Bradley Eilertsen,
Malin Lovgren, Alexandra
Ellegard Wallin, Ulrika Kreicbergs
2017

Inglaterra
DOI:10.1017/S147895151700052
9

Estudo qualitativo
— utilizagdo de
entrevista
semiestruturada

174 irmaos com idades entre
os 19 e 33 anos no momento
do acompanhamento em
2009, de criancas
diagnosticadas com cancro
antes dos 17 anos, que
morreram antes dos 25 anos,
entre 2000 ¢ 2007 (na altura
da morte os irmaos elegidos
tinham entre 12 e 25 anos)

Explorar as memorias e
experiéncias positivas e
negativas de irmaos
enlutados sobre a doenga e
a morte de seus irmaos ou
irmas.

e Promover o envolvimento dos
Irmaos.
e Fornecer informacao adaptada as
necessidades e ao desenvolvimento
dos irmaos.
e Incluir o apoio aos irmaos no plano
de cuidados desde o momento do
diagnostico.
e Promover a coesdo familiar.
e Educar de forma antecipada os
irmaos sobre o que esperar no
momento da morte.

Estudo 12:

Candles in the Snow: Ritual and
Memory for Siblings of Infants
Who

Died in the Intensive Care
Nursery

Joanna H. Fanos, George A. Little,
William H. Edwards

2009

Nova lorque

DOI: 10.1016/j.jpeds.2008.11.053

Estudo qualitativo
—utilizagdo de
entrevista
semiestruturada

14 irmaos com idades
compreendidas entre 3 e 7
anos na altura da morte do
irmao, um RN que faleceu

na unidade de cuidados
intensivos neonatais nos
primeiros 30 dias de vida —
na altura da entrevista a
amostra tinha idades
compreendidas entre os 16 €
27 anos, 6 participantes
nasceram apds o nascimento
e falecimento do seu irmao

Avaliar o impacto
desenvolvimental na
sobrevivéncia a morte de
um irmao numa unidade
de terapia intensiva
neonatal

e Implementar programas de educagao
para os irmaos.
e Implementar programas estruturados
de visitas para os irmaos saudaveis.
e Promover a criagdo de memorias no
fim de vida e criag¢ao de rituais
familiares.

e Promover o envolvimento dos

irmaos.

e Planear o processo de cuidados
integrando estratégias dirigidas a
toda a familia, adequadas as suas

especificidades.
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e Organizar o apoio familiar no
momento da perda e manter o
contacto de follow-up.

Estudo 13:

Childhood Brain Tumors:
Children’s and

Siblings’ Concerns Regarding

the Diagnosis
and Phase of Illness

Katherine Freeman, Christine
O’Dell, Carol Meola

2003

California

DOI: 10.1053/jpon.2003.74

Estudo qualitativo

87 familias com uma
crianca diagnosticada com
cancro cerebral ou da
medula espinhal, com
idades compreendidas entre
0s 9 e 0s 23 anos, das quais:
em 40 familias pelo menos
1 irmao ou a crianca doente
completou os instrumentos
de pesquisa; das 25 familias
em que a crianca doente
respondeu, 17 irmaos
também responderam; em
15 familias, apenas os
irmaos responderam. Os
irmaos tinham idades
compreendidas entre os 9 e
os 30 anos.

Identificar problemas
comumente relatados e
recursos uteis importantes
para criangas com tumores
cerebrais ou medulares e
irmaos durante as distintas
fases de doenca, desde o
diagnostico até a
recuperagao ou morte

Informar e sensibilizar a familia
sobre a importancia do apoio social
no processo de luto fraterno
pediatrico.

Fornecer informacgao adaptada as
necessidades e ao desenvolvimento
dos irmaos.

Permitir as visitas hospitalares dos
irmaos saudaveis.
Promover o apoio emocional dos
irmaos desde a hospitalizagao.

e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.

Capacitar as familias para reconhecer
e responder as necessidades didrias
dos irmaos saudaveis.
Envolver os irmdos nas conversas
sobre os cuidados paliativos.
Criar oportunidades para o irmao
participar nos cuidados de conforto.

Estudo 14:

A Child Dies, A Child Survives:
The Impact of Sibling loss
Martha Blechar Gibbons

1992

Nova lorque

Estudo qualitativa

Discutir uma abordagem
centrada na familia para
apoio aos irmaos em luto

Orientar os pais sobre a importincia
de preparar os irmaos para a morte
iminente.

Promover a partilhar de emocgdes dos
irmaos enlutados.
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DOI:10.1016/0891-
5245(92)90123-1

Promover a participagdo do irmao
saudavel no cuidado ao irmao
doente.

e Promover o envolvimento dos
irmaos.
Encaminhar para apoio psicoldgico
especializado.

Avaliar como a familia funciona e
responde ao luto, bem como os
efeitos do sofrimento parental nos
filhos sobreviventes.
Auxiliar os pais na transmissao da
noticia de morte.

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta e
honesta, evitando a idealizacao
excessiva do irmao falecido.
Escutar, reconhecer e legitimar os
sentimentos da crianca, dando-lhe
permissdo para lamentar.

e Formar os pares.

Estudo 15:

Sibling Involvement at the end of
life

Jennifer Giovanola

2005

California

Revisao narrativa

Perceber como ¢ que os
enfermeiros podem
orientar a familia no

momento de morte de uma
crianga a envolver os
irmaos num nivel

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
e Orientar os pais sobre formas
adequadas de envolver o irmao.
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DOI: 10.1177/1043454205276956

adequado para o seu
estagio de
desenvolvimento

Criar oportunidades para o irmao
participar nos cuidados de conforto.
Educar os pais sobre a importancia

de uma comunicagao aberta e
honesta.

Promover a partilha de emocgdes.
Educar os irmdos sobre a morte.
Dar aos irmaos a oportunidade de
participarem nos preparativos
finebres.

Avaliar como a familia funciona e
responde ao luto, bem como os
efeitos do sofrimento parental nos
filhos sobreviventes.
Capacitar as familias para reconhecer
e responder as necessidades diarias
dos irmaos saudaveis.
Escutar, reconhecer e legitimar os
sentimentos da crianca, dando-lhe
permissao para lamentar.
Educar os pais sobre as diferentes
respostas de luto possiveis das
criancas/adolescentes.
Educar familiares e professores para
reconhecer a perda dos irmaos.

Dois irmdos adolescentes

Encorajar as visitas por parte dos

Estudo 16: Estudo qualitativo

Grief of an Adolescent When a que perderam uma irma, e irmaos.
Sibling Dies 0s seus pais, previamente

Lynda B. Grogan separados.

1990
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EUA
DOI:10.1097/00005721-
199001000-00007

Fornecer informagdo adaptada as
necessidades e estadio
desenvolvimental dos irmaos.
Promover a partilha de emocdes.
Capacitar as familias para reconhecer
e responder as necessidades diarias
dos irmaos saudaveis.
Identificar comportamentos de risco
nos irmaos enlutados.
Escutar, reconhecer e legitimar os
sentimentos do irméo, dando-lhe
permissao para lamentar.
Fornecer orientagdes antecipatorias
sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.

Estudo 17:

Sibling grief: a case report
Sue P. Heiney

1991

Pensilvania
DOI:10.1016/0883-
9417(91)90012-t

Estudo de caso

Crianca de 9 anos cujo
irmao faleceu por doenca
oncoldgica ha 3 meses

Descrever o
contetido de oito sessdes
de aconselhamento com

um menino de 9 anos cujo
irmao tinha morrido
recentemente de cancro
(evoluiram de um projeto
de
grupo de apoio e foram
parte de um programa
geral de apoio ao luto
desenvolvido pelo autor)

Facilitar a expressao emocional.
e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.

Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta e
honesta.

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
Dar aos irmaos a oportunidade de
participarem nos preparativos
funebres e rituais de luto.
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e Implementar estratégias
institucionais de apoio psicoldgico e
supervisao clinica.

Estudo 18:

The effect of sudden sibling loss
on the adolescent or young adult
Libby Henshelwood

1997

Inglaterra

DOI: 10.12968/ijpn.1997.3.6.340

Estudo qualitativo

Adolescentes

Examinar como os
adolescentes lamentam
uma perda, como a relagao
que tinham com a crianga
falecida afeta o processo
de luto, qual o efeito da
dindmica familiar antes e
apOs a morte e quais as
formas de ajudar o
adolescente nestes
momentos

e Auxiliar os pais na comunicacao da

noticia de morte.
e Educar de forma antecipatoria dos
irmaos sobre o que esperar no
momento da morte.

e Fornecer orientagdes antecipatorias

sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.
e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
e Promover o apoio social junto dos
irmaos enlutados e suas familias.
Educar e treinar os professores sobre
como apoiar alunos enlutados.

e Aumentar a disponibilidade de
recursos didaticos para os
professores sensibilizarem os alunos
sobre o tema na sala de aula.

e Educar e treinar os enfermeiros e
outros profissionais de satde sobre o
processo de luto fraterno pediatrico.

e Implementar estratégias
institucionais de apoio psicoldgico e
supervisdo clinica.
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e C(Criar e integrar grupos de
investigacao.

Estudo 19:

Siblings:

The Forgotten Grievers

Bonnie Zelauskas

1981

Inglaterra
DOI:10.3109/0146086810910538
2

Revisado narrativa

Incluir os irmaos sobreviventes no
processo de luto.
Promover a partilha de emocdes.
e Ajudar os pais a identificar um
amigo de confianga para fornecer
apoio emocional aos irmaos.
e Promover o envolvimento dos
irmaos.
e Educar as familias sobre a
importancia de incluir os irmaos
sobreviventes nos rituais de
despedida e criagao de memorias.
Escutar, reconhecer e legitimar os
sentimentos do irmao, dando-lhe
permissao para lamentar.
Dar aos irmaos a oportunidade de
participarem nos preparativos
finebres e rituais de luto.

Estudo 20:

Grief related to the experience of
being the sibling of a child with
cancer

Margaretha Jenholt Nolbris, Karin
Enskar, Annaa-Lena Hellstrom
2014

EUA
DOI:10.1097/NCC.0b013e3182a3
€585

Qualitativo
descritivo

12 irmaos e 17 irmas
biologicos (idades entre 8 e
24 anos), de criangas
tratadas para cancro
pediatrico (idades entre os 3
e 22 anos) - entrevistas
foram realizadas entre 6
meses € 5 anos apos o
diagnostico, e no momento
da entrevista 16 (55%)

Descrever os relatos dos
irmaos relacionados com a
experiéncia de ter um
iIrmao/a com cancro

Promover a partilha de emogdes.
Fornecer informagao adaptada as
necessidades e estadio
desenvolvimental dos irmaos,
assegurando explicagdes claras sobre
a etiologia da doenca, progndstico,
tratamentos e possiveis efeitos
colaterais.
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tinham um irmao ou irma
vivos, enquanto 13 (45%)
haviam perdido seu irmao/a
(em 1 a 5 anos)

Planear e implementar no plano de
cuidados a crianga com cancro, o
apoio ao irmao saudavel, desde o

momento do diagndstico.
e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.

Estudo 21:

Bereavement Care for Siblings
Marcia E. Lattanzi

1989

EUA
DOI:10.1177/1043454289006002
24

Revisado narrativa

e Promover o envolvimento dos
irmaos.

Promover a partilha de emocgdes.
Avaliar a dindmica familiar e aos
efeitos especificos e Gnicos que a

doenga tem sobre os pais € 0s

irmaos, e dar resposta.
e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.

Estudo 22:

Bereaved Siblings’ Advice to
Health Care
Professionals
Children
With Cancer and Their Families
Malin Lovgren, Tove Bylund-
Grenklo, Li Jalmsell, Alexandra
Eilegard Wallin, Ulrika Kreicbergs
2016

EUA

DOI: 10.1177/1043454215616605

Working With

Cohort de uma
pesquisa em todo o
pais sueco

Irmdos que tinham entre 12
e 25 anos quando o seu
irmao/a faleceu e entre 19 e
33 anos quando os dados
foram colhidos e tinham
perdido seu irmao/a, em
média, ha 6,3 anos.

Adquirir conhecimento
sobre 0 que os irmaos
que lamentam a perda

de um irmdo por
cancro esperam receber
dos profissionais de
saude, quer durante a
fase de doenga quer
depois do luto

Incluir o apoio aos irmaos no plano
de cuidados da crianca doente desde
o momento do diagndstico.
Sensibilizagdo da familia alargada e
da comunidade escolar sobre as
necessidades psicossociais dos
irmaos enlutados.
Fornecer informagao adaptada as
necessidades e estadio
desenvolvimental dos irmaos
assegurando explicagdes claras sobre

a etiologia da doenca, progndstico,
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tratamentos e possiveis efeitos
colaterais.
e Promover o envolvimento dos
irmaos.
e Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta ¢
honesta.
e Escutar, reconhecer e legitimar os
sentimentos do irméo, dando-lhe
permissao para lamentar.
Capacitar as familias para reconhecer
e responder as necessidades diarias
dos irmaos saudaveis.
e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.

Estudo 23:
Childhood grief related to the
death of a sibling

Valerie Machajewski, Rebecca
Kronk

2013

Pensilvania

DOI:10.1016/j.nurpra.2013.03.02
0

Revisao narrativa

Criangas dos 0 aos 9 anos

Explorar o processo de
luto pela morte de um
irmao de criangas
pequenas em cada estagio
de desenvolvimento

e Identificar possiveis preocupacdes
relacionadas ao luto disfuncional.
e Fornecer orientagdes antecipatorias
sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.

e Orientar os pais sobre a importancia

de preparar os irmaos para a morte
iminente.

e Oferecer a oportunidade ao irmao de

se despedir e colaborar nos cuidados
a0 corpo.
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Dar aos irmaos a oportunidade de
participarem nos preparativos
finebres e rituais de luto.

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicacdo aberta ¢
honesta.

e Avaliar a qualidade da relacao
fraterna e estar atento a sinais de luto
disfuncional.

Estudo 24:

Caring for Pediatric

Patients’ Families at the

Child’s End of Life

Jodi E. Mullen, Melissa R.
Reynolds, Jennifer S. Larson

2015

DOI: 10.4037/ccn2015614

Estudo de caso

Familia de uma crianca de
13 anos que morre

Rever estratégias praticas
que os enfermeiros podem
usar para se comunicar
com familiares de uma
crianca no final da sua
vida

e Permitir que os irmaos estejam
presentes no momento da morte.
Fornecer informagao adaptada as

necessidades e estadio
desenvolvimental dos irmaos sobre a
doenga.

Promover a continuidade do vinculo
com os servi¢os de saude.
Fornecer suporte continuo a familia.

e Promover o envolvimento dos

irmaos.
Promover a criagao de memorias no
fim de vida.

Estudo 25:
Impact
Circumstances
on the Adjustment of Bereaved

of End-of-Life

Esta pesquisa fez
parte de um estudo
longitudinal multi-

site de

Maes (27 a 60 anos) e
irmaos (8 e 18 anos) de 88
familias cujo irmao tinha
falecido em média ha 11
meses por cancro —

Examinar o impacto das
circunstancias do fim da
vida no luto e os sintomas
de internalizagdo entre
irmaos enlutados

Educar antecipadamente os irmaos
enlutados sobre a morte, de forma
apropriada ao estadio
desenvolvimental.
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Siblings of Children Who Died
from Cancer

Ansley E. Kenney,

Perri R. Tutelman,

Rachel S. Fisher,

Keagan G. Lipak, Maru Barrera,
Mary Jo Gilmer,

Diane Fairclough,

Terrah Foster Akard,

Bruce E. Compas, Betty Davies,
Nancy S. Hogan,

Kathryn Vannatta,

Cynthia A. Gerhardt

2022

EUA

DOI: 10.1007/s10880-021-09797-
X

familias apos a
morte de uma
crianga por cancro

realizada visita domiciliaria
e entrevista na escola

Permitir que os irmaos estejam
presentes no momento da morte.
Educar de forma antecipatéria os

irmaos sobre o que esperar no

momento da morte.
Dar aos irmaos a oportunidade de se
despedirem e colaborarem nos
cuidados ao corpo.

Estudo 26:

Projective Drawings as
Measures of  Psychosocial
Functioning in Siblings of
Pediatric Cancer Patients From
the Camp OKkizu Study

Wendy Packman, Mary Mazaheri,
Lisa Sporri, Janet K. Long, Beth
Chesterman, Joselyn Fine,
Michael D. Amylon

2008

Califérnia

DOI: 10.1177/1043454207311915

Estudo qualitativo

Os participantes da fase pré-
acampamento (4 a 8
semanas antes) incluiram
100 irmaos com idades
compreendidas entre os 6 €
17 anos, cujas familias
estavam inscrita no Camp
Okizu para uma das sessoes
de 1 semana de 2001, e
desses apenas 77 participou
apos o acampamento (12 a
16 semanas ap6s) — destes
77, 18 irmdos haviam

Perceber as vantagens do

acampamento Okizu’s no

processo de luto fraterno
em criangas ¢ adolescentes

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.

e Promover a expressao dos
sentimentos através do uso da
arteterapia.
Desenvolver programas para as
familias com crianca com doenca
oncoldgica para abordar: relagdes
familiares; expressao franca de
sentimentos; comunicagao aberta.
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experienciado a morte de
seu irmao/a por cancro antes
do acampamento.
Aproximadamente 16% (n =
12) estavam no

acampamento pela primeira
vez, enquanto 84% ja
tinham participado no

acampamento antes.

Estudo 27:

Helping Families Say Good-Bye
Sharon E. Parkman

1992

Baltimore, Maryland
DOI:10.1097/00005721-
199201000-00007

Estudo de caso

Pai, mae e irmdos gémeos
de 8 anos, que vivenciam a
morte prematura/perda
aguda de uma crianga por
trauma na unidade de
cuidados intensivos
pediatricos

Explorar o conceito de
perda aguda ou perda
prematura de uma crianga
como resultado de um
evento traumatico e como
as enfermeiras pediatricas
intensivistas no leito da
cama podem ajudar os pais
no seu periodo de crise e
luto

Oferecer a oportunidade ao irmao de
se despedir e colaborar nos cuidados
ao corpo.

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
Encaminhar para apoio psicoldgico
especializado.

e Follow-up do irmdo e familia
enlutados.

Estudo 28:

Recent developments in
supporting  adolescent and
young adult siblings of cancer
patients

Pandora Patterson, Sharon
Medlow, Fiona E. J. McDonald
2015

EUA

DOI:10.1097/CC0O.000000000000
0194

Revisdo narrativa

Pesquisas publicadas nos
ultimos 12 meses, com foco
nos avangos mais recentes
na conceituagao, avaliacao e
atendimento as necessidades
de irmaos adolescentes e
jovens adultos cujo irmao/a
com cancro esta em
tratamento, em remissao,
em cuidados paliativos ou
faleceu

Fornecer uma visao geral
das experiéncias,
necessidades ndo atendidas
e questdes psicossociais de
adolescentes e jovens
adultos irmaos de
pacientes com cancro;
Fornecer intervencoes de
suporte para adolescentes e
jovens adultos irmaos de
pacientes com cancro;

e Aplicar o Sibling Cancer Needs

Instrument na avaliagao de
adolescentes com irmaos com cancro
para identificar necessidades ndo
atendidas.

Implementar programas educativos
para os irmaos.

Ensinar estratégias de enfrentamento.
Fornecer informacao adaptada as
necessidades e estadio
desenvolvimental dos irmaos.
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e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.

Estudo 29:

Children’s fears 2-13 months
after sibling
NICU/PICU/emergency
department death

Rosa M. Roche, Dorothy Brooten,
JoAnne M. Youngblut

2019

EUA
DOI:10.1097/1XX.000000000000
0193

Parte de um longo
estudo longitudinal

A amostra ¢ composta por
132 irmaos sobreviventes
(76 meninas e 56 meninos,
idades compreendidas entre
0s 6 ¢ 18 anos), 70 maes e
26 pais em 71 familias que
perderam uma crianga na
unidade de cuidados
intensivos neonatais ou
pediatricos ou no servigo de
urgéncia, apds 1h de serem
admitidas, por insucesso na
reanimagao cardiopulmonar
e limitagdo de tratamento.

Descrever os medos das
criangas 2—13 meses apods
a morte do irmao

e Realizar diagnostico precoce e
orientar os pais e irmaos enlutados
sobre estratégias criativas para lidar

com os medos.
e Fornecer orientagdes antecipatorias
sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.
e Fornecer informacao rigorosa sobre
os comportamentos de luto que
possam indicar necessidade de apoio
psicologico.

Estudo 30:

Facing the loss of siblings in
childhood: Interactions and
dynamics between bereaved
siblings and their parents

Chan Wallace Chi Ho, Leung
Grace Suk Mana, Leung Miranda
Mei Muib, Lin Molin Kwok Yinc,
Yu Clare Tsz Kiua, Wu Jody Ka-
wing

2022

EUA

DOI: 10.1016/j.pedn.2022.07.003

Estudo qualitativo

Familias com por menos 1
progenitor presente € com
irmaos enlutados com
idades entre 5 e 12 anos,
cujo irmao/a faleceu de
doenca fisica nos ultimos 5
anos

Explorar a experiéncia de
luto dos irmaos mais
novos a partir da
perspetiva da crianca
enlutada e dos pais

e Informar as familias sobre os
recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.
e Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta e
honesta.
e Educar os pais enlutados sobre a
natureza interdependente do
enfrentamento entre os membros da
familia.
e Incentivar os pais a expressarem o
seu luto abertamente e escutar os
sentimentos dos irmaos.
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Educar os irmaos sobre o que esperar
no momento da morte.
Ajudar os pais a aprimorar a sua
capacidade de apoio aos irmaos
enlutados.

Estudo 31:

Losing a sibling until
adolescence — Experience and
meaning in adulthood life

Silvia da Encarnacdo de Barros
Ramos

2018

Portugal
DOI:10.5205/1981-8963-
v1219a236401p2349-2360-2018

Estudo
fenomenologico de
natureza
interpretativa e
abordagem
qualitativa

21 mulheres, com idades
compreendidas entre 18 e os
70 anos, que tinham perdido

um irmao durante a sua
infancia ou adolescéncia

Descrever a experiéncia de
perder um irmdo durante a
infancia e a adolescéncia,
o significado atribuido a
saude na idade adulta por
pessoas que perderam um
irmao na infancia ou
adolescéncia e identificar
as implicagdes para
assisténcia no ambito da
saude, em particular para a
enfermagem

Identificar comportamentos de risco
nos irmaos enlutados.

Dar a oportunidade as criangas ¢
adolescentes enlutados de
escolherem participar ou nao nas
cerimoOnias funebres.
Proporcionar a criagdo de memorias
do irmao falecido ¢ a manutengao de
rituais familiares de luto.
Encorajar a partilha de emog¢des no
seio familiar.

e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.

Educar a comunidade escolar sobre o
luto fraterno e os comportamentos
espectaveis ou de risco.
Incluir os irmaos sobreviventes no
processo de luto.

Criar oportunidades para o irmao
participar nos cuidados de conforto.
Aucxiliar os pais na comunicacdo da
noticia da morte.

Incluir na planificagao de cuidados o
acompanhamento apds a morte.
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Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta ¢
honesta.

Fornecer formacgao, treino, apoio ¢
supervisdo aos enfermeiros que
contatam com criangas com doenca
cronica limitante ou ameagadora da
vida.

Estudo 32:

Parents’ report of child’s
response to sibling’s death in a
neonatal or pediatric intensive
care unit

JoAnne M. Youngblut, Dorothy
Brooten

2013

EUA

DOI: 10.4037/ajcc2013790

Estudo longitudinal
de métodos mistos

27 pais reportaram a
resposta de 44/48 dos filhos
que vivam com eles (<19
anos) - 1 pai e 18 maes
falavam inglés, 4 pais ¢ 4
maes falavam espanhol; a
maioria dos pais tinha
ensino médio completo
(93%), estavam empregados
(85%), eram catolicos ou
protestante/cristaos (77%),
eram casados/parceiros
(63%) e tinham renda baixa
(63%); metade dos 24
irmaos falecidos eram RN e
46% morreram devido a
anomalias congénitas ou
cromossOmicas

Descrever as reportagens
dos pais da resposta dos
filhos a morte do irmao ou
irma na unidade de
cuidados intensivos
neonatal ou pediatrica, 7
meses apos a morte

Fornecer orientagdes antecipatorias
sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.

e Facilitar a expressdo emocional.

e Permitir que os irmaos estejam
presentes no momento da morte.
Dar aos irmaos a oportunidade de

participarem nos preparativos
finebres e rituais de luto.
Incentivar a criagao de memorias no
fim de vida.

Estudo 33:

Death of a sibling
Patricia T. Castiglia
1988

Revisao narrativa

Facilitar a expressdo de sentimentos.
Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta e
honesta.
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EUA
DOI:10.1016/0891-
5245(88)90027-2

Estudo 34:

Changes in siblings after the
death of a child from cancer
Terrah L. Foster, Mary S. Dietrich,
Mary Jo Gilmer, Kathryn
Vannatta, Maru Barrera, Betty
Davies, Cynthia A. Gerhardt,
Dieane L. Fairclough

2012

EUA
DOI:10.1097/NCC.0b013e318236
5646

Estudo longitudinal
descritivo
qualitativo

60 familias enlutadas: 36
maes (idade média de 40,50
anos), 24 pais (idade média
de 43,88 anos) e 39 irmaos
(maioria do sexo feminino,
com idade média de 12, 28
anos) — as criancas falecidas

tinham uma média de 12

anos, maioria do sexo
masculina e faleceram em
média 2,73 anos apods o
diagnostico.
Esta primeira entrevista
ocorreu entre os 6 ¢ 19
meses apos o falecimento.

Identificar e avaliar a
frequéncia de altera¢des no
irmao apos a morte de uma

crianga por cancro

e Fornecer educagdo forma
antecipatéria sobre o processo de
luto fraterno pediatrico.
Formacgao e treino dos pares e de
outros profissionais de saude.

Estudo 35:

Changes in siblings over time
after the death of a brother or
sister from cancer

Terrah Foster Akard, Micah A.
Skeens, Christine A. Fortney,
Mary S. Dietrich, Mary Jo Gilmer,
Kathryn Vannatta, Maru Barrera,
Betty Davies, Sarah Wray, Cynthia
A. Gerhardt

2019

Estudo longitudinal
com uso de
métodos mistos -
uso de entrevista
semiestruturada

27 familias enlutadas
participaram de ambas as
visitas domiciliares em T1 e
T2, os participantes
incluiram maes (n = 21),
pais (n = 15) e irmdos (n =
26, idade média 12,3 anos).
Os dados foram colhidos em
média 23,8 meses apds o
falecimento.

Comparar as mudancas
nos irmaos 1 (T1) e 2 (T2)
anos apds a morte de um
irmao/a por cancro, atraveés
de entrevistas aos pais e
irmaos enlutados
(T1 j& publicada no estudo
El)

Educar os pais sobre a importancia
de uma comunicagao aberta e
honesta.

Educar profissionais de saude e
comunidade escolar sobre o luto
fraterno da crianga/adolescente e
seus sinais de alerta.
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Baltimore, Maryland
DOI:10.1097/NCC.000000000000
0573

Estudo 36:

Adolescents’ Experiences 7 and
13 Months After the Death of a
Brother or Sister

Dorothy Brooten, JoAnne M.
Youngblut, Rosa M. Roche

2017

EUA
DOI:10.1097/NJH.000000000000
0336

Estudo longitudinal
com utilizagdo de
métodos mistos

8 adolescentes do sexo
masculino (47%) ¢ 9 do
sexo feminino (53%) tinham
uma idade compreendidas
entre 13-18 anos (idade
média de 15,1 anos), a
maioria era negra nao
hispanica ou hispanica. A
1idade média dos 6 irméos do
sexo feminino e 7 do sexo
masculino no momento da
morte era de 102 meses.

Descrever as respostas de
jovens dos 13 aos 18 anos
a morte do irmao nos
cuidados intensivos
neonatais/pediatricos ou
servigo de urgéncia, apos 7
a 13 meses do
acontecimento

Apoiar as familias na criagdo de
lembrangas propositadas que
permitam a criacdo de rituais de
recordacao familiar.

e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.

Fornecer orientagdes antecipatérias
sobre o processo de luto fraterno
pediatrico.

Avaliar o processo de luto fraterno
do adolescente.

e Informar as familias sobre os

recursos de apoio emocional
existentes na comunidade.

Estudo 37:
Comparison
Bonds
Reported By Parents
Siblings

After A Child’s
Cancer

Terrah L. Foster, Mary Jo Gilmer,
Betty Davies, Mary S. Dietrich,
Maru Barrera, Diane L.
Fairclough, Kathryn Vannatta,
Cynthia A. Gerhardt

2011

Of Continuing
And

Death From

M¢étodos mistos e
multisite design —
uso de entrevistas e
questionarios
semiestruturados

36 maes (média 40,50 anos),
24 pais (média 43,88 anos) e
39 irmaos (média 12,28
anos). Os irmaos falecidos
tinham em média 12 anos, e
faleceram aproximadamente
2,73 anos apos o
diagnostico. Os dados foram
colhidos 6 a 19 meses apods
a sua morte.

Examinar como pais e
irmaos experienciam
vinculos continuos com a
crian¢a que morre de
cancro, durante o primeiro
ano apds a morte do
mesmo

Apoiar as familias na criagdo de
lembrangas propositadas que
permitam a criagao de rituais de
recordacgao familiar.
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EUA
DOI:10.1080/07481187.2011.553
308

Estudo 38:

Things that help and hinder
adolescent sibling bereavement
Nancy S. Hogan, Lydia DeSantis
1994

EUA
DOI:10.1177/0193945994016002
02

Qualitativo

157 adolescentes com
idades compreendidas entre
os 13 e 18 anos (média 15,2
anos), de 223 familias, que

perderam um irmao nos
ultimos 5 anos por acidente,
doenga, suicido € homicidio
—39% dos adolescentes ja
tinham participado num
grupo de apoio ao luto pelo
menos 1 vez

Identificar o que os
adolescentes em processo
de luto percebem que
ajuda ou impede o seu
enfrentamento e adaptagao
a morte do irmao

Educar a comunidade escolar sobre o

processo de luto fraterno pediatrico.
e Educar sobre estratégias de
enfrentamento.

Estudo 39:

A memorial service for families
of children who died from cancer
and blood disorders

Sue P. Heiney, Linda Wells, Julian
Ruffin

1996

EUA
DOI:10.1177/1043454296013002
04

Revisdo narrativa

Executar uma revisao da
literatura sobre luto em
profissionais de satde

familias, nomeadamente o
uso de rituais no luto;
Descrever o planejamento,
implementagdo e avaliacao
do programa de follow-up
no processo de luto;

Follow-up dos irmaos e familias
enlutadas (servigo memorial).

Estudo 40:

Care and support when a baby is
stillborn: A systematic review
and an interpretive

Revisao sistematica
€ metassintese
interpretativa

Dos 16 artigos incluidos,
publicados entre 2004 e
2020, dos quais 11 lidaram
com a questdo da pesquisa a
partir de uma perspetiva dos

Identificar aspetos
importantes no
cuidados e apoio aos pais,
irmaos e profissionais de
saide em paises de

Dar aos irmaos a oportunidade de
participarem nos preparativos
finebres e rituais de luto.
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metasynthesis of qualitative
studies in high-income countries
Margareta  Persson, Ingegerd
Hildingsson,  Nathalie = Peira,
Monica Hultcrantz, Rebecca A.
Silverstein, Maja Karrman
Fredriksson, Josefin Sveen, Carina
Bertero

2023

EUA
DOI:10.1371/journal.pone.028961
7

pais, 1 estudo tinha a
perspetiva de irmao e 4
estudos cobriram as
perspetivas dos profissionais
de satude; os estudos
incluiram 380 pais,
preferencialmente maes, 13
irmaos com idades entre 13
e 17 anos e 51 profissionais
de saude;

rendimento elevado, desde
o diagnoéstico de nado-
morto até ao nascimento e
periodo pds-parto

Incluir o apoio aos irmaos no plano
de cuidados da crianca doente, desde
o momento do diagndstico.
Promover a criacdo de memorias no
fim de vida.

Oferecer a oportunidade ao irmao de
se despedir e colaborar nos cuidados
ao corpo.

Providenciar educagao ¢ treino aos
profissionais de saide que cuidam de
pais e familias que tiveram um
natimorto.

Fornecer supervisao clinica e apoio
(da organizacdo e pares) aos
profissionais de satde na gestdo de
suas tensoes € stresses.
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DISCUSSAO

Com a presente ScR pretendeu-se mapear a literatura existente sobre as intervengdes do
enfermeiro no luto fraterno pediatrico. De forma a facilitar a compreensdo dos resultados
obtidos, foram criadas trés categorias, que correspondem aos focos de aten¢do do enfermeiro
na sua intervencao no luto fraterno pedidtrico. A primeira categoria, denominada familia, ird
compreender intervengdes com foco no irmao saudavel e familia, a segunda, as intervencdes
com foco na comunidade escolar e a terceira, as intervengdes com foco nos pares e outros
profissionais de satde. A Figura 2 demonstra como cada artigo apoia a criacdo das categorias

referidas.

Figura 2:

Divisdo dos Artigos da ScR por Categorias

PARES

E1l, E2, E3, E6, E7, EY, E14, E15,
E18, E20, E25, E28, E30, E31,
E32, E34, E35, E36, E37, E38,

Familia

O momento de diagndstico de uma doenga cronica e/ou complexa num RN, crianga ou
adolescente afeta toda a familia, como uma unidade, e ndo apenas cada elemento, de forma
individual (Ramos, 2017). Desta forma, as equipas de satude, especialmente os enfermeiros,
devem planear os cuidados considerando as necessidades particulares da familia, que podem

diferir de acordo com o seu papel na familia, o tipo de relagdo com a crianga/adolescente
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doente, a idade, o estado cognitivo e as crencas (Lacerda et al., 2022), exercendo assim um
cuidado centrado na familia (CCF) (Fanos et al., 2009; Persson et al., 2023). Os CCF sao
uma abordagem que promovem a parceria entre os profissionais de satde e os pais,
possibilitando a partilha de informagdo e a tomada de decisdes conjunta, bem como a
capacitacdo dos pais, de forma respeitosa e digna, para participarem ativamente nos cuidados
(Jafari et al., 2024; Loutfy et al., 2024).

Os profissionais de saude, ao prestarem um CCF, segundo Carrington et al. (2021),
devem definir claramente quem estd envolvido, de forma a identificarem as necessidades de
toda a familia, incluindo os irmaos e a familia alargada. Jenholt Nolbris et al. (2014) e Ramos
(2018) corroboram esta ideologia, ao defender que o apoio aos irméos deve ser planeado e
implementado no plano de cuidados a crianca doente, desde 0 momento do diagnéstico.
Este apoio deve ser providenciado de forma empatica e continua, pautado por um didlogo
aberto e honesto, sendo possivel recorrer a estratégias para facilitar conversas dificeis, como
jogos ou filmes (Lovgren et al., 2016). Nao obstante, todas as intervenc¢des executadas a crianga
doente e aos irmaos saudaveis, devem ser adaptadas ao estado de saude da crianca doente,
ainda a idade, estadio desenvolvimental, nivel de entendimento e maturidade de ambos
(Grogan, 1990; Dowden, 1995; Jenholt Nolbris et al., 2014; Mullen et al., 2015; Patterson et
al., 2015). Neste contexto, importa referir que ferramentas como o Sibling Cancer Needs
Instrument permitem identificar necessidades especificas de adolescentes com irmaos
diagnosticados com doenga oncologica (Patterson et al., 2015).

Partindo do principio que, segundo Wallace Chi Ho et al. (2022), apoiar os pais
enlutados melhora a sua capacidade de apoiarem os irmdos enlutados, pretende-se enunciar
intervencgdes de enfermagem que apoiem os pais no seu processo de luto, para que possam
ajudar os filhos que enfrentam a perda de um irmao. Neste contexto, o enfermeiro deve orientar
e capacitar os pais/cuidadores significativos, reforcando o seu papel parental durante a crise,
pois, de acordo com o Modelo de Parceria de Cuidados de Anne Casey (1988), os pais sdo os
principais cuidadores, quem melhor conhece os seus filhos, devendo por isso deter
conhecimento que lhes permita tomar decisdes informadas.

A convivéncia com uma doenga limitante ou ameagadora de vida, faz com que a
crianga/adolescente e sua familia vivenciem um elevado nivel de sofrimento desde o
diagnostico, devido nao so6 aos sintomas relacionados com a doenga e tratamento, mas também
a perda de controlo e imprevisibilidade caracteristicas da trajetéria da doenga (Lacerda et al.,
2022). Neste ambito, a articulacdo com a equipa de CPP, emerge como facilitadora de uma

resposta adaptada e centrada na familia, perante a perda iminente (Ramos, 2018). Lacerda et
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al. (2022) fortificam esta ideologia, ao afirmarem que a integracdo precoce dos CPP,
independentemente do prognostico ou do plano de tratamento, ¢ recomendada como melhor
pratica, uma vez que ajuda a preparar a familia para todos os potenciais resultados, centrando
as decisdes nas suas preferéncias. Os CPP sdo uma abordagem multidisciplinar, que consiste
no cuidado ao corpo, mente e espirito de uma crianca/adolescente e sua familia, que se
encontrem a vivenciar uma doenca potencialmente fatal, com o objetivo de melhorar a sua
qualidade de vida e sdo reconhecidos como um direito humano pela Assembleia Mundial de
Satde, motivo pelo qual devem ser integrados nos sistemas de satde (Lacerda et al., 2022).

As bases dos CPP, segundo Lacerda et al. (2022), sdo a gestdo de sintomas, a
comunicacdo, a tomada de decisdes partilhada e informada, o apoio familiar e o planeamento
de cuidados antecipatdrios pediatricos. Os cuidados antecipatdrios pediatricos, sdo um termo
utilizado para descrever conversas continuas, realizadas idealmente a partir do diagndstico de
uma doenca cronica/limitante, entre a crianga/adolescente, familiares e profissionais de saude
(Carr et al., 2021), que permitem elaborar um plano de cuidados antecipados pediatrico
(PCAP). Pelo que, se conclui que a colaboragao dos CPP, ira constituir o suporte necessario a
crianga/adolescente, familia e profissionais de satude para a realizagdo de um PCAP (Lacerda
et al., 2022), que por sua vez aumenta a satisfagdo dos pais, permite a identificagdo dos desejos
da crianga/adolescente e familia, melhora a qualidade dos cuidados prestados, evita
internamentos inadequados ou tratamentos futeis e ajuda no processo de luto familiar (Carr et
al., 2021).

Um PCAP serve, segundo Lacerda et al. (2022), para definir objetivos de cuidados e
preferéncias sobre possiveis decisdes futuras, incluindo a intensidade e o local de cuidados,
bem como o local de morte, se aplicavel, e pode ser revisto e/ou adaptado, a medida que a
situacdo se altera. Na sua elaboracdo, devem ser consideradas as necessidades holisticas da
crianca/adolescente e restante familia, nomeadamente os irmaos. Lovgren et al. (2016),
Eilertsen et al. (2017) e Persson et al. (2023) corroboram este principio, ao defender que,
incluir os irmaos como parte integrante do PCAP, revela-se fundamental, ndo apenas como
forma de reconhecer os seus direitos e necessidades emocionais, mas também como estratégia
para prevenir repercussdes negativas no processo de luto - ansiedade, stress e reacgdes
emocionais negativas.

Neste enquadramento, tendo em conta que o apoio social ¢ um fator protetor no luto
fraterno pediatrico, por reduzir sintomas emocionais € comportamentais negativos (Davies,
1993; Eilertsen et al., 2013), deve ser um dos focos de aten¢do dos profissionais de saide na

elabora¢do de um PCAP. Desta forma, Freeman et al. (2003) e Eilertsen et al. (2013) referem
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que a equipa de saude deve informar e sensibilizar a familia sobre a importancia do apoio
social no processo de luto fraterno pediatrico, destacando o papel fundamental do apoio
parental, determinante na adaptagdo emocional e comportamental dos irmaos, e da rede social
(amigos, vizinhos, comunidade religiosa), em diferentes fases da perda (Gibbons, 1992;
Freeman et al., 2003; Eilertsen et al., 2013).

Por outro lado, o apoio emocional também contribui para a adaptagdo saudavel dos
irmaos e para a preven¢ao do luto complicado (Auman, 2007; Donovan et al., 2015), pelo que
deve ser agrupado como foco do PCAP pelo que os profissionais de saude, que por sua vez
devem informar as familias sobre os recursos de apoio emocional existentes na
comunidade, articulando com os mesmos, de acordo com as especificidades da
crianga/adolescente e familia (Heiney, 1991; Gibbons, 1992; Davies, 1993; Giovanola, 2005;
Auman, 2007; Packman et al., 2008; Machajewski & Kronk, 2013; Jenholt Nolbris et al., 2014;
Donovan et al., 2015; Patterson et al., 2015; Lovgren et al., 2016; Henshelwood, 1997; Wallace
Chi Ho et al., 2022). Segundo Ramos (2015) a participag@o dos irmaos saudaveis em grupos de
partilha durante o processo de doenga do irmao, pode ser importante, pois tal como corroboram
McDonald et al. (2019), promove a compreensdo da situacdo clinica e possibilita a troca de
experiéncias com outras criangas em contextos semelhantes. Deste modo, os irmaos devem ter
acesso a apoio emocional, desde a hospitalizacdo (Freeman et al., 2003; Ramos, 2015), sendo
recomendada também a terapia familiar desde o momento do diagnéstico para promover a
expressao dos sentimentos no seio familiar (Packman et al., 2008). Apos a perda, os grupos de
apoio ao luto, o apoio de pares e/ou o apoio prestado por profissionais de saude sdo
fundamentais para reduzir o isolamento e promover a partilha emocional (Parkman, 1992;
Auman, 2007; Donovan et al., 2015; Ramos, 2015; Cole, 2016; Brooten et al., 2017). Os
acampamentos de luto, ao aliarem o apoio emocional e atividades ludicas, promovem o bem-
estar individual e familiar (Auman, 2007; Packman et al., 2008; Donovan et al., 2015).

As reagdes dos irmdos enlutados a perda, devem ser analisadas de acordo com o
contexto familiar e relacional em que ocorrem, pois, a dindmica familiar, os conflitos conjugais
ou mudancas estruturais influenciam a forma como o irmao a vivencia (Grogan, 1990; Davies,
1993). Gibbons (1992) e Giovanola (2005) afirmam que, a forma como o irmao lida com a
perda fraterna, depende ainda de outros fatores, como a comunicag¢ao e apoio parental, a relagdo
com o irmao falecido, o envolvimento no processo de fim de vida e o local da morte (Gibbons,
1992; Giovanola, 2005). Portanto, ¢ essencial avaliar a dinAmica familiar e como a familia
funciona e responde ao luto, nomeadamente os efeitos do sofrimento parental nos filhos

sobreviventes (Davies, 1993; Giovanola, 2005), pois permite identificar forgas e fragilidades
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da familia, orientar o seu processo de luto e oferecer suporte preventivo aos irmaos enlutados
(Zelauskas, 1981; Lattanzi, 1989; Grogan, 1990; Auman, 2007; Wallace Chi Ho et al., 2022).
Esta avaliagdo deve ainda considerar a idade dos irmaos, o que lhes foi dito sobre a morte, o
papel da crianga falecida na vida de cada membro da familia, a existéncia de crises anteriores
e as estratégias de coping utilizadas (Gibbons, 1992). Se o irmao estiver em idade escolar, ¢
importante também estar atento a sinais de luto disfuncional (Machajewski & Kronk, 2013), e
sofrimento emocional (Zelauskas, 1981) e a necessidade de encaminhamento terapéutico
(Auman, 2007).

Por conseguinte, a comunicacdo com os irmaos saudaveis desde o diagndstico ¢ uma
componente essencial do CCF a ter em conta na planificagdio do PCAP, pois influencia
diretamente a sua percecdo e¢ adaptacdo emocional (Gibbons, 1992; Freeman et al., 2003).
Deste modo, os enfermeiros desempenham um papel crucial ao fornecer informacio
adaptada aos irmaos saudaveis (Grogan; 1990; Dowden, 1995; Jenholt Nolbris et al., 2014;
Mullen et al., 2015; Patterson et al., 2015; Eilertsen et al., 2017), assegurando explicagcdes
claras sobre a etiologia da doenca, prognostico, tratamentos e possiveis efeitos colaterais
(Freeman et al., 2003; Jenholt Nolbris et al., 2014; Lovgren et al., 2016). A omissdo de
informagao pode provocar sentimentos de medo, culpa ou isolamento (Castiglia, 1988), ja a
comunicagdo direta dos profissionais com os irmdos aumenta o seu sentimento de inclusdo
(Ramos, 2015). Desta forma, ¢ fundamental os enfermeiros usarem estratégias
comunicacionais adaptadas, como recursos visuais (desenhos animados ou emojis), para
facilitar a compreensdo e a expressdo emocional (Lovgren et al.,, 2016). Por outro lado,
programas educativos especificos para irmaos também sao recomendados (Fanos et al., 2009;
Patterson et al., 2015).

A comunicagdo aberta em familia, promove uma compreensao mais realista da morte,
por parte dos irmaos, e evita sentimentos de exclusdo (Dowden, 1995; Henshelwood, 1997;
Castiglia, 1988; Giovanola, 2005; Lovgren et al., 2016; Akard et al., 2019; Eilertsen et al.,
2017). Esta convicgdo ¢ corroborada por Russell et al. (2018), que mencionam que as
dificuldades emocionais dos irmdos pareciam mais evidentes quando havia uma pobre
comunicac¢do com os pais. Wallace Chi Ho et al. (2022), reforgam este processo de pensamento,
ao afirmar que adaptacdo saudavel ao luto dos irmdos saudaveis estd fortemente condicionada
pela dinamica familiar e pela qualidade das interagdes com os pais apds a perda (Wallace Chi
Ho et al., 2022). Nesse sentido, ¢ essencial educar os pais sobre a interdependéncia na

adaptacao familiar, especialmente porque criancas mais novas tendem a imitar as estratégias
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de coping dos pais — que nem sempre sdo adequadas ao seu nivel de desenvolvimento
(Wallace Chi Ho et al., 2022).

A “proibicao do luto”, marcada pelo incentivo ao siléncio e a forga emocional, ¢ comum
apos a morte de um irmao e decorre de influéncias sociais, familiares e pessoais (Heiney, 1991;
Heiney et al.,1996). Como as criangas e adolescentes tém dificuldade em verbalizar emogdes
nesse periodo (Zelauskas, 1981), o apoio precoce, ainda durante a doenga do irmao, pode
prepara-los emocionalmente (Jenholt Nolbris et al., 2014). Assim, ¢ essencial promover o
reconhecimento e aceitagdo da perda, ajudando os irmaos a enfrentar a sua dor (Heiney et al,
1996). Para isso, os enfermeiros devem incentivar a partilha de emocdes (Zelauskas, 1981;
Lattanzi, 1989; Gibbons, 1992; Castiglia, 1988; Jenholt Nolbris et al., 2014), estabelecendo
uma relacdo de confianca baseada na escuta ativa, honestidade e confidencialidade (Grogan,
1990), que lhes permita reconhecer e legitimar os sentimentos do irmao, dando-lhe
permissao para lamentar (Zelauskas, 1981; Grogan, 1990; Giovanola, 2005; Lovgren et al.,
2016), discutir questdes que envolvam a morte (Dowden, 1995) e partilhar reagdes de luto
(Wallace Chi Ho et al., 2022).

Neste enquadramento, os enfermeiros podem ainda criar momentos para que os irmaos
expressem o impacto de viver com um irmao com doenga cronica e o confronto com a morte
iminente (Packman et al., 2008), assim como promover reflexdes sobre a vida e a morte
(Gibbons, 1992), tendo como papel principal validar as emog¢des da crianga e/ou adolescente,
tranquilizando-a sobre a normalidade das suas reagdes ao luto (Grogan, 1990; Jenholt Nolbris
et al., 2014). Técnicas como leitura de livros sobre morte (Gibbons, 1992; Castiglia, 1988;
Giovanola, 2005; Wallace Chi Ho et al., 2022), uso de fotografias (Jenholt Nolbris et al., 2014)
e brincadeira terapéutica (Zelauskas, 1981; Giovanola, 2005; Wallace Chi Ho et al., 2022) sdo
recomendadas para facilitar a expressao emocional, uma vez que através do brincar as criangas
encaram as suas adversidades (Zelauskas, 1981; Heiney, 1991; Youngblut & Brooten, 2021).

Por outro lado, a arteterapia, nomeadamente o desenho, permite a crianga expressar o
seu mundo interior, revelando emocgdes e conflitos nao verbalizdveis, promovendo
autoconhecimento e reconstru¢do emocional (Heiney, 1991; Gibbons, 1992; Castiglia, 1988;
Giovanola, 2005; Packman et al., 2008; Wallace Chi Ho et al., 2022). Jonas-Simpson et al.
(2015) fortificam esta ideologia, ao mencionar que as expressoes individuais de luto através da
arte sdo um meio fundamental para que os irmaos expressem os seus vinculos continuos. Desta
forma, podem ser propostos desenhos sobre momentos com o irmao, causas do cancro,
arrependimentos, desejos atuais, responsabilidades familiares e sentimentos sobre a perda

(Gibbons, 1992).
104



Com frequéncia, apos a morte de um filho, os pais concentram-se na sua propria dor,
negligenciando, mesmo que involuntariamente, os filhos sobreviventes (Ramos, 2018). Por sua
vez, as criancas frequentemente escondem as suas emogdes para proteger os pais (Hogan &
DeSantis, 1994; Heiney et al., 1996), tal como testemunham Russel el at. (2018). Desta forma,
¢ essencial que os enfermeiros estejam atentos a essa dinamica e fomentem o didlogo familiar,
refor¢ando junto do pais a necessidade de incluirem os irmaos sobreviventes no processo de
luto, orientando-os a conversem com os filhos sobreviventes sobre a morte, quando estiverem
emocionalmente prontos para tal, - pois essa escuta € vital para a compreensao e integracao da
perda no seio familiar — e a reconhecerem a sua dor, permitindo-lhes partilhar sentimentos
(Zelauskas, 1981; Machajewski & Kronk, 2013; Ramos, 2018).

Sob outra perspetiva, os enfermeiros devem também incentivar os pais a expressarem
o seu luto abertamente, pois tal comportamento encoraja as criangas a verbalizarem as suas
emocdes (Wallace Chi Ho et al., 2022), e a evitarem idealizacdes do irmao falecido (Gibbons,
1992; Ramos, 2018; Wallace Chi Ho et al., 2022). Neste contexto, encontros familiares
mediados por profissionais de saude (Grogan, 1990; Heiney, 1991; Davies, 1993) e programas
de apoio continuo, sdo estratégias recomendadas para facilitar a expressdo emocional, o
fortalecimento dos lacos familiares e reestruturacdo dos seus papéis (Lattanzi, 1989; Packman
et al., 2008; Machajewski & Kronk, 2013; Mullen et al., 2015; Eilertsen et al., 2017; Kenney
et al., 2022).

Durante o processo de doenga de um irmdo, os irmdos enlutados frequentemente
relatam falta de apoio em tarefas escolares e atividades, pelo que os enfermeiros devem reforcar
a importancia de as familias reconhecerem as necessidades didrias dos irmaos saudaveis,
ajustando sua rede de apoio (Grogan, 1990; Freeman et al., 2003; Giovanola, 2005; Lovgren et
al., 2016). Desta forma, importa salientar que a manifestacao do luto no adolescente demonstra-
se através de alteracdes no seu comportamento, motivo pelo qual os enfermeiros devem dotar
de conhecimento o proprio adolescente e a familia sobre as diferentes formas de exteriorizagao
emocional que podera apresentar (Henshelwood, 1997). Para tal, os enfermeiros devem
fornecer orientagdes antecipatorias sobre o processo de luto fraterno pediatrico (Grogan,
1990; Henshelwood, 1997; Auman, 2007; Foster et al., 2012; Machajewski & Kronk, 2013;
Brooten et al., 2017; Roche et al., 2019; Youngblut & Brooten, 2021), nomeadamente possiveis
sintomas ou comportamentos como ansiedade, agressividade ou queixas fisicas e aconselhar
estratégias adequadas, como procurar avaliagdo médica ou reforcar o vinculo familiar, com
sentimentos de seguranga e importancia, através do toque fisico e demonstracdes de amor

(Gibbons, 1992; Youngblut & Brooten, 2013). Neste enquadramento, Patterson et al. (2015) e
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Roche et al. (2019) defendem que os enfermeiros devem ainda dotar os pais de conhecimento
sobre os comportamentos de luto que possam indicar necessidade de apoio psicoldgico,
ensinando-os a identificar sinais de alerta como compreensao limitada dos irmaos sobre sua
resposta emocional, poucas competéncias de adaptagdo e apoio social limitado.

Mudangas fisicas, de humor e aparéncia da crianga doente afetam emocionalmente os
irmaos saudaveis, que beneficiam de educacido sobre estratégias de coping (Hogan &
DeSantis, 1994; Freeman et al., 2003; Ramos, 2015; Ramos, 2018). Neste enquadramento,
Lattanzi (1989) indica que, facilitar a adaptagcdo funcional das familias requer que os
enfermeiros modelem comportamentos familiares. Portanto, os enfermeiros devem instruir pais
a manter rotinas, como horarios de descanso e refeicdes em ambientes familiares, visto que
ajuda criangas pequenas a sentirem-se seguras € a retomarem a constru¢do da sua autonomia
(Machajewski & Kronk, 2013; Ramos, 2015) ou a garantir transporte para atividades diarias
como forma de manter alguma normalidade (Patterson et al., 2015). Encontrar locais neutros,
como a escola, também pode funcionar como espaco de alivio emocional (Ramos, 2015;
Ramos, 2018). Por outro lado, a interagdo com amigos e a realizagdo de atividades — como
brincar, praticar exercicio fisico, yoga ou jogos — sdo estratégias eficazes para os irmaos
lidarem com a dor e se distanciarem temporariamente do ambiente de luto (Heiney, 1991;
Ramos, 2018; Brooten et al., 2017; Youngblut & Brooten, 2021). Por ltimo, Patterson et al.
(2015) menciona o uso de intervencdes estruturadas empregando a terapia cognitivo-
comportamental e ludica.

A participagdo dos irmaos nos cuidados, especialmente em contexto de fim de vida, ¢
fundamental (Gibbons, 1992; Roche et al., 2019), tal como comprovam Russell el at. (2018).
Segundo Freeman et al. (2003) e Eilertsen et al. (2017), os irmaos enlutados frequentemente
relatam sentir-se envolvidos na fase terminal, mas despreparados para a morte do irmao, o que
gera ansiedade significativa. Nesse sentido, Gibbons (1992) e Machajewski & Kronk (2013)
destacam que os enfermeiros devem orientar os pais sobre a importincia de preparar os
irmiaos para a morte iminente, desde os 2-3 anos de idade, evitando a sua exclusao,
frequentemente citada como uma das maiores fontes de sofrimento. A antecipacao da perda ¢
significativa na adaptag¢do dos irmaos (Kenney et al., 2022), pelo que ¢ essencial a educag¢io
antecipatoria dos irmaos sobre o que esperar no momento da morte (Giovanola, 2005;
Henshelwood, 1997; Kenney et al., 2022), envolver os irmaos em conversas sobre os cuidados
paliativos (Freeman et al., 2003; Cole, 2016) e, quando possivel, informa-los acerca da morte
iminente de seu irmdo (Machajewski & Kronk, 2013), podendo ser essencial o apoio dos

enfermeiros através de programas de preparagdo especificos (Wallace Chi Ho et al., 2022).
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A possibilidade de os irmaos saudaveis passarem mais tempo com o irmao doente ¢
valorizada por cerca de 33% destes, segundo Youngblut & Brooten (2020). As visitas
hospitalares ajudam os irmaos na compreensao da situagao clinica e tratamento do seu irmao,
e promovem a interagdo com a equipa de saude (Freeman et al., 2003). Desta forma, ¢é
recomendada a implementacao de programas estruturados de visitas para os irmaos
saudaveis, pois permitem que os irmaos colaborem nos cuidados (Fanos et al., 2009) e
fortalecam o seu sentimento de pertenca desde o diagndstico (Lovgren et al., 2016). Para isso,
os enfermeiros devem dotar de conhecimento os pais sobre os beneficios da inclusdo dos
irmaos no processo de cuidado (Jenholt Nolbris et al., 2014), sendo que este envolvimento
favorece a criacdo de memorias significativas (Ramos, 2015; Eilertsen et al., 2017) e evita
sentimentos de exclusdo (Zelauskas, 1981). Cabe ao enfermeiro valorizar a capacidade dos
irmaos, promover o seu envolvimento (Gibbons, 1992; Fanos et al., 2009; Eilertsen et al.,
2017) e apoiar os pais nesse processo (Giovanola, 2005; Lovgren et al., 2016), de acordo com
as especificidades da condicao clinica da crianga doente.

Muitos irmaos expressam o desejo de estar presentes nos momentos finais de vida do
irmao (Kenney et al., 2022), o que pode facilitar a sua adaptacdo a perda (Youngblut & Brooten,
2021). Tendo em consideracdo que, os irmdos saudaveis enfrentam desafios significativos
durante a fase terminal de vida do seu irmao, nomeadamente na gestao da sua dor (Freeman et
al., 2003), os enfermeiros devem criar oportunidades para o irmao participar nos cuidados
de conforto ao mesmo, se assim o desejar (Giovanola, 2005; Ramos, 2018).

Neste ambito, importa salientar que, segundo Kenney et al. (2022), as familias que
anteciparam a possibilidade de morte da crian¢a ou que dispuseram de mais tempo para se
preparar emocionalmente para tal, poderdo ter demonstrado maior predisposi¢do para optar
pela permanéncia da crianga doente em casa. Por sua vez, a ocorréncia da morte no domicilio
esteve associada ao desenvolvimento emocional e psicoldgico dos irmaos, podendo constituir
um preditor relevante do seu processo de adaptacao (Kenney et al., 2022). A atuagdo dos CPP
pretende também apoiar no momento de regresso da crianga em fim de vida e sua familia ao
domicilio, se este for o seu desejo, promovendo as adaptacdes necessarias e facilitando o acesso
a recursos comunitarios adequados as necessidades especificas da crianga/adolescente e familia
(Madsen et al., 2023).

Contudo, nem todas as perdas sdo antecipadas. Em casos de morte stibita ou traumatica,
a negacdao pode ser a reagdo inicial, sendo vital respeitar os costumes e necessidades
psicossociais da familia para promover a adaptacdo (Parkman, 1992). Nestes casos, 0s

enfermeiros devem envolver ativamente os irmaos e pais no plano de cuidados, de forma a
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promover que o seu luto se inicie (Roche et al., 2019). No caso de natimorto, dar tempo e
espaco para conhecerem o RN falecido pode ajudar os irmaos a compreender a perda (Persson
et al., 2023), permitindo o reconhecimento da existéncia do mesmo.

A criacdo de memorias, particularmente em perdas gestacionais ou neonatais, ¢
essencial, pois os lagos ja existentes ndo sdo acompanhados de muitas recordacdes tangiveis
(Carlson, 2012). Os profissionais de saude devem facilitar esta criagdo de memorias por meio
de albuns, caixas de recordacdes (com fotos da mae gravida ou do natimorto, pulseiras
hospitalares, ultrassons, gorros) ou objetos personalizados (Carlson, 2012; Ramos, 2015;
Ramos, 2018; Persson et al., 2023). Esses objetos ajudam irmdos mais novos, que nao
presenciaram a perda, a manter um vinculo simboélico com o falecido e globalmente, facilita a
comunicagdo entre pais e filhos (Fanos et al., 2009; Ramos, 2015). Portanto, ¢ fundamental os
enfermeiros educarem as familias sobre a importancia de incluir os irmaos sobreviventes
na criacio de memdrias (Carlson, 2012), bem como promover a criacio de memdrias no
final de vida (Donovan et al., 2015), como exemplifica o Life Journey Bereavement Program,
que acompanha as familias durante o fim de vida e no luto (Mullen et al., 2015).

Os irmaos costumam herdar a responsabilidade de manter viva a memoria do falecido,
pelo que a criagdo de lembrangas propositadas pode ser significativa, pois fortalece os lagos
continuos com a crianga falecida (Foster et al., 2011). Desta forma, apesar dos seus efeitos
variarem conforme a historia familiar e os tipos de lembrangas ativadas, os profissionais de
saude devem, de acordo com a vontade da familia, apoid-la na criacio de lembrancas
propositadas, como imaginar o que a mesma estaria a fazer ou sentir a sua presenca espiritual
(Gibbons, 1992; Foster et al., 2011; Carlson, 2012; Brooten et al., 2017; Ramos, 2018).

As criangas, 2 medida que crescem, podem reaver lembrangas e emogdes associadas a
perda (Youngblut & Brooten, 2013). Neste ambito, a criacio de rituais de recordacio
familiar ¢ vantajosa, pois oferece a oportunidade de expressdo simbolica da dor e promove o
conforto (Carlson, 2012; Heiney et al., 1996), pelo que deve ser incentivada pelos profissionais
de saude. A titulo de exemplo, Foster et al. (2011), Ramos (2018) e Youngblut & Brooten,
(2020) mencionam que a decoragdo da arvore de Natal com enfeites em memoria do irmao,
visitar cemitérios ou jardins memoriais € manter pertences do falecido auxiliam na elaboragao
do luto. Sob outro prisma, Carlson (2012) e Foster et al. (2011), referem que participar em
eventos memoriais, como maratonas ou cerimonias em datas simbolicas, pode ajudar a manter
viva a presenga simbolica da crianga. Por outro lado, Cole (2016) e Foster et al. (2011)
acrescentam que visitar espagos que foram importantes para a crianga, como o quarto ou trilhos

familiares, também proporciona consolo e reflexdo. Sob outro enfoque, as redes sociais podem
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funcionar como um meio adicional de manter viva a memoria, permitindo partilhas afetivas
(Ramos, 2018).

O apoio no momento da morte ¢ um fator relevante na adaptagdo dos irmaos (Kenney
et al., 2022), pelo que os enfermeiros podem auxiliar os pais na comunica¢ao da noticia da
morte, sobretudo quando estes estdo sobrecarregados pelo seu proprio luto (Davies, 1993;
Henshelwood, 1997). A noticia deve ser dada num local calmo, com linguagem simples,
adaptada a idade e experiéncias da crianga (Ramos, 2018) e deve-se permitir o esclarecimento
de duvidas (Gibbons, 1992; Ramos, 2018). Caso o irmao manifeste sentimentos de culpa, o
enfermeiro deve esclarecer que ele nao ¢ responsavel pela doenca ou morte (Freeman et al.,
2003; Giovanola, 2005), podendo explicar concretamente como a morte ocorreu, visto que esta
explicacdo pode ajudar a crianga a processar a perda (Zelauskas, 1981; Giovanola, 2005).
Quando ha sinais de autoculpabilizagdo associados a pensamentos magicos, o enfermeiro deve
identifica-los e desmistifica-los (Heiney, 1991).

Ver e tocar no irmao falecido pode diminuir sentimentos de arrependimento e promover
a inclusao dos irmaos (Youngblut & Brooten, 2021), pelo que o enfermeiro deve permitir que
estejam presentes no momento da morte, respeitando a vontade dos mesmos e suas familias
(Mullen et al., 2015; Kenney et al., 2022). A despedida ¢ crucial para o ajuste e bem-estar
psicossocial dos irmaos enlutados (Kenney et al., 2022; Dowden, 1995), pelo que o enfermeiro
deve educar as familias sobre a importancia de incluir os irmaos sobreviventes nos rituais
de despedida, garantindo que os pais tomem decisdes informadas (Carlson, 2012), e oferecer
a oportunidade ao irmdo de se despedir e colaborar nos cuidados ao corpo, se este o
desejar, explicando previamente o que a vera, através de linguagem adequada, e assegurando
a presenca de um adulto de confianca (Parkman, 1992; Dowden, 1995; Machajewski & Kronk,
2013; Ramos, 2015; Persson et al., 2023).

Mesmo criangas pequenas devem poder participar nas cerimonias finebres, se assim o
desejarem, o que contribui para a sua integragcdo no processo de luto familiar (Zelauskas, 1981;
Dowden, 1995; Ramos, 2015; Ramos, 2018). Colocar objetos simbolicos no caixao pode ajudar
os irmaos a expressar tristeza ¢ a transformar a ligagdo fisica em uma ligacdo baseada em
memorias (Machajewski & Kronk, 2013). Portanto, os enfermeiros devem dar aos irméos a
oportunidade de participarem nos preparativos finebres e rituais de luto, respeitando a
sua vontade (Zelauskas, 1981; Giovanola, 2005; Machajewski & Kronk, 2013; Ramos, 2018;
Youngblut & Brooten, 2021; Persson et al., 2023). Ao longo deste processo, ¢ fundamental que

o enfermeiro avalie o funcionamento emocional da crian¢a (Heiney, 1991).
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Durante o seu processo desenvolvimental, ¢ comum que criangas apresentem medos,
mas apos a perda de um irmao, esses medos tendem a intensificar-se, especialmente entre os
dois e seis meses ap6s a morte (Roche et al., 2019). Esses medos incluem situagdes cotidianas,
animais, exames médicos, entre outros, e ocorrem independentemente de género ou etnia
(Roche et al., 2019). Caso nao sejam identificados precocemente, podem evoluir para
transtornos emocionais (Roche et al., 2019). Assim, os enfermeiros devem estar atentos,
realizar diagnéstico precoce e orientar os pais e irmios enlutados sobre estratégias
criativas para lidar com os medos, como a leitura de historias, com identificacdo de
personagens, reconhecimento das estratégias de coping das personagens e a relagdo com a vida
dos irmaos (Roche et al., 2019). Quando os irmaos manifestam medo de adoecer ou morrer
como o irmdo falecido, o enfermeiro deve preparar os pais para conversas claras, com
linguagem adequada a idade e baseadas em fatos acerca da morte do irmdo (Roche et al., 2019).
Por ultimo, se necessario, o enfermeiro deve encaminhar o irmdo enlutado para apoio
psicologico, mantendo-se como elo entre os cuidados primarios e especializados (Roche et al.,
2019).

Perante a perda de um RN, crianga ou adolescente, na planificagdo de cuidados, ¢
essencial garantir o acesso dos irmaos e da familia a apoio especializado. Com este intuito,
recomenda-se fornecer materiais informativos sobre o luto (Ramos, 2018), listas de recursos
uteis como livros, sites e organizacdes (Auman, 2007), e ainda orientar sobre como aceder a
esses servigos (Ramos, 2018). Os enfermeiros também podem facultar o numero do
internamento, permitindo aos pais esclarecer diividas ou procurar apoio em datas significativas
(Parkman, 1992).

O contacto de follow-up apds a perda de uma crianga ¢ percebido pelas familias como
um apoio emocional significativo, que reforca a continuidade do cuidado por parte dos
profissionais de satide (Donovan et al., 2015). Além de oferecer suporte, esse acompanhamento
permite a equipa de satide identificar comportamentos de risco nos irmdos enlutados, como
depressao, disturbios do sono e apetite, irritabilidade, isolamento, acidentes ou ideagdo suicida
(Gibbons, 1992; Grogan, 1990). Assim, o planeamento do follow-up deve iniciar-se no
momento da perda (Fanos et al., 2009), sendo a identifica¢do de familias com necessidade de
apoio especifico uma intervencao prioritaria do enfermeiro pediatrico (Ramos, 2018).

Para além disso, a perda de um filho fragiliza o vinculo dos pais com os profissionais
de satide que acompanharam a familia, aumentando o sofrimento dos mesmos (Ramos, 2015;
Mullen et al., 2015), pelo que ¢ importante manter a continuidade do contacto da familia

com os servicos, sendo este percebido pelas familias como um fator de apoio e redugdo do
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isolamento (Donovan et al., 2015). Neste ambito, recomenda-se que o enfermeiro realize
contactos de follow-up entre duas a seis semanas apds o 6bito, prolongando o apoio até
dois anos, conforme as necessidades (Parkman, 1992; Donovan et al., 2015). Segundo
Donovan et al. (2015), boas praticas incluem: presenca em ceriménias finebres, envio de
mensagens em datas significativas, reunides pds-luto e visitas domiciliarias nos primeiros trés
meses.

Por outro lado, Heiney et al. (1996) e Mullen et al. (2015), referem a importancia da
promocao de servicos de lembranca anuais, como rituais com impacto terapéutico, como o
do Children’s Center for Cancer and Blood Disorders, que inclui atividades simbdlicas com
foco na lembranga e na partilha, para as familias e profissionais de satide e/ou de programas
como o Life Journey Bereavement Program, que mostram o valor do apoio continuo,
promovendo ndo s6 eventos anuis mas também eventos de partilha e o envio de materiais de
apoio ao luto.

Durante o follow-up, ¢ importante reconhecer a individualidade do luto de cada irmao,
especialmente quando houve um vinculo préximo ou participacdo nos cuidados ao irmao
falecido (Davies, 1993). Caso sejam identificados sinais de sofrimento intenso, o
encaminhamento para apoio psicolégico é fundamental (Parkman, 1992; Gibbons, 1992).
Nos adolescentes, o luto pode impactar o seu desenvolvimento, com mudangas muitas vezes
nao compreendidas pelos pais (Grogan, 1990). Por isso, € essencial que os enfermeiros avaliem
diretamente o bem-estar emocional, fisico, escolar e social dos irmdos, além de queixas

somaticas, medos e preocupagdes familiares (Grogan, 1990; Brooten et al., 2017).

Comunidade Escolar
A escola representa um espago central no quotidiano de criangas e adolescentes, influenciando
significativamente o seu desenvolvimento. Para irmaos enlutados, a escola pode assumir um
papel de refuigio, proporcionando momentos de normalidade e alivio face ao sofrimento vivido
no seio familiar (Ramos, 2015; Ramos, 2018). No entanto, estudos mostram que a escola nem
sempre ¢ percecionada como uma fonte de apoio, o que evidencia a necessidade de maior
sensibilizacdo e intervencao neste contexto (Hogan & DeSantis, 1994).

A presenca da escola nas cerimonias funebres, assim como o apoio em atividades
escolares e extracurriculares tém um papel importante na validag¢ao da perda e na promogao do
sentimento de pertenca entre os irmaos enlutados (Ramos, 2015; Lovgren et al., 2016). Além

disso, os profissionais escolares estdo numa posicdo privilegiada para identificar sinais de
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sofrimento emocional e isolamento social, especialmente quando surgem alteracdes na
dindmica familiar (Auman, 2007; Ramos, 2018).

Os enfermeiros devem, por isso, assumir um papel ativo na capacitacio da
comunidade escolar, promovendo o conhecimento sobre o processo de luto infantil e juvenil
(Hogan & DeSantis, 1994; Dowden, 1995) como uma resposta natural a perda (Auman, 2007).
Para isso, ¢ fundamental que se abordem aspetos como a compreensao da morte nas diferentes
idades (Dowden, 1995), os comportamentos normativos no luto e os sinais de alerta para luto
complicado (Ramos, 2018). Professores e educadores, pela proximidade relacional com os
alunos, devem ser especificamente capacitados para reconhecer situacdoes de perda e dar
suporte aos irmaos enlutados (Henshelwood, 1997; Giovanola, 2005), tal como corroboram
Rowling (2008) e Holland (2008) ao mencionar que muitos referem necessitar de formacao
adaptada para lidar com as necessidades unicas dos irmaos enlutadas. Esta capacitagdo permite
uma intervengao precoce e direcionada perante comportamentos de risco (Ramos, 2018).

Neste enquadramento, Auman (2007) propde a criacao de equipas de apoio escolar
para irmios enlutados, com reunides perioddicas para atualizagdo de praticas adaptadas as
diferentes idades e fases do luto. Rowling (2008), valida este principio ao mencionar a
necessidade de politicas escolares que deem resposta a morte e a perda. Estas equipas devem
fornecer apoio emocional, identificar casos de risco e encaminha-los para a enfermeira escolar
quando necessario (Auman, 2007).

Por fim, considerando o papel significativo dos pares na adaptacdo emocional de
criancas e adolescentes, ¢ recomendada a utilizacdo de materiais didaticos que ajudem os
professores a abordar o tema da perda em contexto de sala de aula, promovendo a empatia,
compreensdo e inclusdao dos irmaos enlutados (Henshelwood, 1997). Jonas-Simpson et al.
(2015) fortalecem esta ideologia ao apoiar o desenvolvimento de politicas escolares que

incluam a educacgdo para o luto.

Pares

Os enfermeiros que acompanham familias durante o percurso da doenga cronica de uma
crianga ocupam uma posi¢do central nos cuidados centrados na familia, estendendo a sua
intervengdo ao processo de luto (Akard et al., 2019). A sua proximidade com a familia coloca-
os numa posi¢cdo privilegiada para apoiar irmdos enlutados, promovendo uma adaptacao
saudavel a perda e contribuindo para o desenvolvimento saudavel destes (Grogan, 1990;

Gibbons, 1992).
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Para que essa atuagao seja eficaz, ¢ fundamental investir na formac¢ao dos enfermeiros
sobre o luto fraterno infantil e juvenil (Henshelwood, 1997), capacitando-os para compreender
a forma como criangas e adolescentes percebem a morte (Dowden, 1995), os comportamentos
tipicos de luto (Davies, 1993) e os fatores que afetam o funcionamento familiar apos a perda
(Gibbons, 1992). Por outro lado, ¢ essencial promover o conhecimento sobre a diversidade de
respostas ao luto fraterno e estratégias de comunicagao empatica com irmaos e familias (Foster
et al., 2012; Cole, 2016).

Além dos enfermeiros, outros profissionais de satide, incluindo pediatras, devem ser
capacitados para reconhecer sinais de alerta durante o processo de luto (Akard et al.,
2019). Isto € particularmente importante, pois criangas ¢ adolescentes muitas vezes expressam
o sofrimento através de comportamentos € nao por meio da verbalizagao (Henshelwood, 1997).
Estratégias praticas como simulagdes clinicas, workshops, e materiais educativos t€ém-se
mostrado eficazes na atualizacdo dos conhecimentos e na desconstrucdo de crengas erradas
sobre a morte (Donovan et al., 2015; Youngblut & Li, 2019).

No contexto da perda pediatrica, os profissionais de saude enfrentam desafios tnicos,
tendo de equilibrar o papel técnico com a empatia, o que pode afetar a sua estabilidade
emocional e autoconfianga (Persson et al., 2023). Assim, a formacgdo continua para
profissionais de saidde que trabalham com criancas com doencas limitantes ou
ameacadoras da vida ¢ indispensavel (Auman, 2007; Cole, 2016; Ramos, 2018; Youngblut &
Li, 2019).

Para além da capacitacdo dos profissionais, ¢ importante reconhecer os desafios que
estes possam enfrentar na sua interven¢ao na crianga e familia enlutada. O impacto emocional
da morte de uma crianga e a ligacao afetiva criada com a familia podem originar stress, burnout
e sentimentos de sobrecarga (Heiney et al., 1996). Sob outro prisma, muitos profissionais
relatam falta de tempo e espaco para processar as perdas antes de retomar os cuidados a outros
utentes, fendmeno conhecido como "porta giratoria" (Donovan et al., 2015). Para mitigar esses
efeitos, torna-se vital implementar estratégias institucionais de apoio psicolégico, como a
disponibilizagdo de sessdoes de reflexdo com terapeutas, e de supervisdo -clinica,
proporcionando o apoio entre colegas e a organizagdo do trabalho, de forma a permitir a
continuidade no acompanhamento da familia em luto (Heiney et al., 1996; Henshelwood, 1997;
Donovan et al., 2015; Ramos, 2018; Youngblut & Li, 2019; Persson et al., 2023), pois a
manuten¢do das mesmas equipas nos cuidados a familias enlutadas pode aumentar a qualidade

do cuidado prestado e o bem-estar dos profissionais.
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Por fim, importa mencionar que, segundo Henshelwood (1997), a escassez de evidéncia
atualizada pode comprometer a capacidade dos profissionais de satde em apoiar
adequadamente os irmaos enlutados, por isso, torna-se urgente que os enfermeiros criem e
integrem grupos de investigacdo, com o objetivo de produzir, validar e disseminar

conhecimento cientifico relevante.

CONCLUSAO

Esta ScR evidenciou a importancia do processo de luto fraterno de um RN, crianga ou
adolescente, e seu impacto profundo no desenvolvimento emocional e psicossocial dos irmaos
sobreviventes. O luto fraterno ¢ um processo complexo que envolve uma série de desafios
emocionais, desde sentimentos de abandono, culpa e rejeicdo até dificuldades de expressao
emocional, agravados pela experiéncia do luto dos pais. As intervengdes de enfermagem
tornam-se, assim, fundamentais nesse contexto, uma vez que sdo os profissionais mais
capacitados para proporcionar cuidados especializados e holisticos aos irmaos enlutados e as
suas familias.

A implementacao de intervencgoes de enfermagem adaptadas ao contexto especifico de
cada familia, com foco na abordagem centrada na familia e no suporte psicossocial, € essencial
para garantir que os irmaos enlutados possam vivenciar o luto de maneira saudavel. Isso inclui
a oferta de apoio emocional, o incentivo a participagdo em atividades de apoio social, o
acompanhamento do desenvolvimento emocional e a orientacao antecipatoria para a familia e
comunidade escolar.

Além disso, a promogdo de um ambiente familiar coeso, a inclusdo dos irmaos nas
visitas ao irmao doente, e o apoio durante e apds o processo de morte, incluindo a criagdo de
rituais de recordagdo, sao medidas que o EESIP deve adotar para promover a continuidade dos
vinculos familiares e apoiar o processo de luto.

Por fim, a formag@o continua dos profissionais de satde sobre o luto pediatrico, aliada
a pesquisa e ao desenvolvimento de praticas baseadas em evidéncias, sdo fundamentais para
garantir um cuidado de qualidade. O acompanhamento pos-perda e a criagdo de redes de
suporte, tanto institucionais quanto comunitarias, sdo estratégias cruciais para identificar e
responder adequadamente as necessidades dos irmaos enlutados, contribuindo para o seu bem-

estar e recuperagdo emocional a longo prazo.
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3. PROPOSTA DE INTERVENCAO

De acordo com os resultados da ScR realizada, considera-se que o EESIP, devido
a sua formagdo especializada, tera um papel fundamental ao longo do processo de luto
fraterno pediatrico, uma vez que ¢ sua competéncia “cuidar da crianga/adolescente e
familia nas situagdes de especial complexidade” e aplicar “conhecimentos e capacidades
facilitadores da dignificagdo da morte e dos processos de luto” (Regulamento n.°
422/2018 da Ordem dos Enfermeiros, 2018, p. 19193).

A presente proposta centra-se na implementagdo de intervengdes de enfermagem
facilitadoras do processo de luto fraterno, em contexto hospitalar ou comunitario.

O apoio parental ¢ vital para a adaptacao dos irmaos em luto, fortalecendo também
a sua capacidade para sustentar os filhos. Assim, o EESIP deve planear os cuidados
conforme as necessidades especificas de cada familia, desde o0 momento do
diagnéstico, adotando um modelo de CCF. Partindo deste pressuposto, as necessidades
dos irmaos sao também consideradas e integradas, ao longo de todo o processo de doenca
da crianga/adolescente. Importa salientar que todas as intervencdes dirigidas a
crianca/adolescente doente e seu(s) irmao(s), devem ser adequadas ao estado clinico da
crian¢a doente, bem como a idade, maturidade, compressdo e estadio desenvolvimental
de ambos.

A convivéncia com uma doenca limitante ou ameacgadora de vida, faz com que a
crianca/adolescente e familia vivenciem um elevado nivel de sofrimento desde o
diagnostico, devido a sintomatologia, a perda de controlo e imprevisibilidade proprios do
decurso da doenca e tratamento. Desta forma, a referenciacio atempada aos CPP e
articulacdo constante com os mesmos, ¢ recomendada como melhor pratica, pois ird
favorecer a criagdo de uma relacdo teraputica entre a equipa de saude, a
crianca/adolescente e familia, facilitando a defini¢do de objetivos dos cuidados e
tratamento alinhados com as suas preferéncias, enquanto, simultaneamente, os prepara
para todos os potenciais desfechos — o que facilitaré a transi¢do para os cuidados em fim
de vida.

No entanto, embora os beneficios do PCAP sejam reconhecidos, a sua
padronizacdo e implementacdo permanecem limitadas (Carr et al., 2021), pelo que

sugerimos a implementacio de um PCAP, aquando existe diagnostico de doenca
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limitante ou ameacadora de vida na crianca/adolescente. Segundo Carr et al. (2022),
este processo pode ser facilitado pela capacitacdo dos pais, da crianga/adolescente e dos
irmaos sobre o proposito de um PCAP, nomeadamente através da entrega de diferentes
recursos com informacao detalhada. Desta forma, o acompanhamento das familias apos
o diagnodstico de doenca limitante ou ameacadora, ¢ fundamental, na medida em que
oferece tempo a familia para assimilar, compreender e aceitar a situagdo, enquanto
constroem uma relagao de confianga com os profissionais de satde. Este vinculo facilita
a introducdo do tema de forma progressiva, sensivel e adequada a0 momento mais
oportuno.

Na elaboracao de um PCAP, dar informagoes claras ao(s) irmao(s) e familia,
sobre a doenca da crianca/adolescente, deve ser uma das prioridades da equipa de
satide, nomeadamente a etiologia, o prognostico, as alternativas de tratamento e os
possiveis efeitos colaterais. A implementacio de um programa de visitas por parte
do(s) irmao(s) a crianca doente, ¢ uma estratégia importante para envolver o0 mesmo
nos cuidados ao irmado doente, promovendo a compreensao da situacdo e a vinculagao
entre ambos. Neste contexto, torna-se relevante a educacio dos pais sobre os beneficios
das visitas e da participacao do(s) irméao(s) nos cuidados a crianca doente, sempre
que a condi¢do de saide da mesma o permita.

A articulagido com os recursos da comunidade, como servicos de apoio social
e emocional, as equipas de saide comunitdrias e a escola, ¢ essencial, podendo ser
necessaria a realizagdo de sessdes educativas para capacitar o pessoal docente e ndo
docente na identificagdo e resposta as necessidades dos irmaos.

No momento oportuno, o(s) irmao(s) deve ser informado sobre a morte
iminente da crian¢a/adolescente doente. Neste ambito, ¢ relevante informar os pais
sobre os beneficios de preparar o irmdo para a morte, permitindo-lhes discutir com o
mesmo sobre o que esperar € como lidar com a situacdo. A inclusdo do(s) irmao(s) no
fim de vida da crianca/adolescente doente, permitindo que participe nos cuidados de
conforto e na criacdo de memorias, promove o seu processo de luto fraterno, pelo que
deve ser considerada pelo EESIP, se e quando possivel, bem como a educacio dos pais
sobre a importancia do envolvimento dos irmaos no fim de vida.

Ao longo desta vivéncia, ¢ ainda fundamental sensibilizar os pais para o impacto

do luto fraterno nos irmfos ¢ para a importincia de incluir o(s) irmaio(s)
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sobrevivente(s) no processo de luto familiar, incentivando a expressdo emocional
dentro da familia e facilitando o desenvolvimento de estratégias de coping.

Perante a morte da crianga/adolescente, o ESSIP deve estar presente na
transmissao de mas noticias ao irmao, se a familia assim o desejar, ¢ garantir a
continuacio da ligacao entre as equipas de satide e a familia apds a perda, por meio
de um programa de follow-up, crucial ainda para identificar comportamentos de risco nos
irmaos enlutados.

Deste modo, ¢ de extrema relevancia a formacao continua dos profissionais de
saude sobre o processo de luto fraterno pediatrico, os CPP ¢ o PCAP, com o objetivo de
implementar a proposta de intervengdo estruturada e discutir crengas pessoais dos
mesmos, o que, segundo Hughes et al. (2023), lhes ird incutir maior confian¢a na
discussao e documentacao das preferéncias da crianga/adolescente e familia. Nesta
formagao ¢ importante a educacdo dos profissionais de saide para os beneficios da
referencia¢do atempada aos CPP e articulagdo constante com os mesmos, a sensibiliza¢ao
para abordarem o PCAP como uma forma de honrar as necessidades e vontades da
crianga/adolescente e familia, e instituir o momento adequado de introducdo do tema,
perante a fase de aceitagdao dos pais.

De acordo com Carr et al. (2021), fatores organizacionais, como dispor de tempo
suficiente e um ambiente de trabalho facilitador, combinadas com caracteristicas
humanas, como colegas de trabalho solidarios e a observagdo pelos pares, indicaram
praticas de iniciagdo do PCAP mais elevadas. Assim, o EESIP deve assegurar que existe
apoio institucional que favoreca o bem-estar emocional dos profissionais de satide ¢
colaborar na implementacio de estratégias institucionais de apoio psicolégico aos
mesmos, como a disponibilizagdo de sessdes de reflexdo com terapeutas.

Por fim, destaca-se a importancia da investigacdo continua no ambito do luto
fraterno pediatrico, como forma de colmatar lacunas na pratica clinica, promover
intervengdes de enfermagem de mdaxima qualidade e fundamentar politicas mais
adequadas. A criaciio e integracio de grupos de investigacdo por parte do EESIP,
constitui uma estratégia valiosa para produzir, validar e divulgar conhecimento cientifico,
assegurando praticas atualizadas e informadas pela evidéncia cientifica, refor¢cando a
capacidade dos profissionais para intervir de forma eficaz junto das familias em processo

de luto.
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Figura 3:

Sintese da Proposta de Intervengdo

sl Modelo de Cuidados Centrados na Familia

* Elaborar planos de cuidados centrados na familias e nas suas necessidades especificas.
» Reconhecer o(s) irmao(s) como parte integrante da dindmica do cuidado.

Referenciacio Atempada aos Cuidados Paliativos Pediatricos

* No momento do diagnéstico de doenga limitante ou ameagadora de vida.

Implementac¢io Plano de Cuidados Antecipados Pediatrico

¢ Implementacdo de PCAP no momento de diagndstico e de acordo as especificidades de cada familia.
* Informagdes claras e objetivas, ajustadas a idade e estadio de desenvolvimento do(s) irmao(s).

* Programa de visitas.

* Articulagao com os recursos da comunidade.

 Fim de vida.

* Transmissao de mas noticias.

« Contacto com a familia apds a morte.

 Formagao dos pares.

mmmmn  Apoio Institucional

* Apoio institucional que favoreca o bem-estar emocional dos profissionais de saude.
« Implementag@o de estratégias institucionais de apoio psicologico aos profissionais de saude.

s Criacdo e Integracio de Grupos de Investigacio

« Criar e integrar grupos de investigagdo focados no luto fraterno pediatrico, com o objetivo de atualizar e desenvolver praticas clinicas
baseadas na evidéncia cientifica mais atual.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente relatorio teve como principais objetivos descrever, de forma critico-
reflexiva, o processo de aquisi¢do de competéncias enquanto EESIP, com énfase nas
atividades desenvolvidas e nas estratégias implementadas ao longo dos diferentes
contextos de estagio. Esta analise baseou-se nos referenciais de competéncias da OE para
o EE e para o EESIP, bem como nos objetivos individuais definidos para este percurso
formativo. Paralelamente, foi realizada uma ScR com o propdsito mapear intervengdes
do EESIP no luto fraterno pediéatrico.

As experiéncias vivenciadas permitiram nao apenas consolidar competéncias
clinicas, éticas e relacionais, como também mobilizar saberes fundamentados para o
planeamento, implementagao e avaliacao de cuidados especializados. Reforcou-se, assim,
a importancia do EESIP como profissional diferenciado no apoio a crianga/adolescente e
a sua familia, particularmente em situagdes de complexidade emocional e
vulnerabilidade, nomeadamente o luto fraterno.

Reforca-se a integracdo dos pressupostos do Modelo de Parceria de Cuidados,
desenvolvido por Anne Casey (1988), trouxe uma nova dimensdo a pratica de
enfermagem pediatrica, ao reconhecer a crianga, a familia e os profissionais de saude
como parceiros interdependentes no processo de cuidado. Este modelo valoriza o
conhecimento e a experiéncia dos pais sobre o seu filho, promovendo a tomada de
decisoes partilhada, o respeito mutuo e a colaboragdo continua — elementos essenciais
para cuidados centrados na crianga e ajustados as necessidades da familia.

A morte de um irmao tem um efeito profundo nas criangas e adolescentes, sendo
considerada uma experiéncia potencialmente traumatica. Quando o processo de luto ndo
¢ vivido nem acompanhado de forma adequada, pode desencadear consequéncias
emocionais, comportamentais e psiquiatricas a curto, médio e longo prazo (Machajewski
& Kronk, 2013). Considerando que o futuro do irmao sobrevivente depende, em grande
medida, do sucesso do seu processo de luto, torna-se evidente a urgéncia de intervengdes
dirigidas e sensivelis a esta realidade.

Neste contexto, o EESIP, enquanto profissional com competéncias especificas
para cuidar da crianga/adolescente e da sua familia em situagdes de especial

complexidade, encontra-se numa posi¢ao privilegiada para intervir de forma eficaz. Cabe-
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lhe, assim, aplicar conhecimentos e capacidades que favorecam a dignificagdo da morte
e que apoiem o processo de luto — nomeadamente o fraterno, que tantas vezes permanece
negligenciado nos cuidados pediatricos.

Em sintese, a ScR foi essencial para reconhecer o papel singular do EESIP no
acompanhamento do luto fraterno, dada a sua capacidade de implementar estratégias de
intervengdo precoce ajustadas a idade, ao contexto familiar e as necessidades emocionais
da crianga/adolescente enlutado. Destaca-se ainda a competéncia do EESIP para
identificar precocemente sinais de risco no processo de luto fraterno pediatrico e para
capacitar a familia e a comunidade escolar a reconhecerem esses sinais ¢ atuarem de
forma adequada.

Apesar das contribui¢des relevantes alcancadas, este percurso ndo esteve isento
de limitacdes. A complexidade emocional do tema, associada a escassez de investigacoes
centradas no luto fraterno pediatrico, constituiu um desafio a produ¢do de conhecimento
mais robusto e sistematizado.

Ainda assim, os resultados obtidos refor¢cam a necessidade de integrar a tematica
do luto fraterno pediatrico na pratica do EESIP e na formagao dos profissionais de satde,
apontando também para a importancia de futuras investigagdes que sustentem, com maior
evidéncia, a eficacia das intervengdes propostas.

Por fim, este percurso culmina num sentimento de realizacdo pessoal e
profissional. Reafirma-se o compromisso com a melhoria continua da qualidade dos
cuidados em satde infantil e pediatrica, reconhecendo a importancia da investigagao, da
formagdo permanente e da humanizagado da pratica. Cuidar de uma crianga enlutada ¢, em
ultima instancia, cuidar da sua historia, das suas emocgdes e do seu futuro — e que esse

cuidado seja sempre orientado pela competéncia, sensibilidade e presenca do EESIP.
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APENDICE I - PANFLETO: “QUANDO LEVAR O MEU FILHO/A AO SERVICO DE URGENCIA?”

A]’terag&es Gdstricas CZ:

e Intestinais Alteracgses Articulares

e &Q Pele/Mucosas

Se crianga com menos de 3 meses e fllhO/a ao Servigo de
apresenta recusa ou dificuldade em
mamar em 2 ou mais mamadas
consecutivas

Quando levar o meu

Urgéncia?

Vémitos persistentes, sem tolerancia de
hidratacao oral fraccionada

Vémitos ou diarreia com quantidade

abundante de sangue
Manchas que ndo desaparecem quando

pressionadas;
Aparecimento de inimeras nédoas

Dor de barriga intensa e constante, sem

periodos de alivio
negras sem motivo aparente;

Se a crianca apresentar sinais de Inchago face, palpebras, |abios, maos ou

desidratagao:
o diminuicdo consideravel do n° de
vezes que a crianga urina
olhos encovados
lingua seca
choro sem lagrimas
irritabilidade excessiva
(Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da
Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020)

pernas;
Inchago nas regides articulares associado
a vermelhiddo ou calor ou dor ou
limitagdo do movimento.

(Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da

Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020)
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Jéssica Jesus Loureiro (*)
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+ Da cabega, se crianga foi projetada ou
apresenta vomitos, hemorragia pelo
nariz/ouvidos, alteragées neurolégicas/ de
comportamento (ver a seguir);

Outros traumas, se existir fratura exposta
(vé-se o osso), deformagao local, dor
intensa e constante ou se ferida
profunda/com hemorragia ativa em
grande quantidade (ndo diminui apés 10
minutos de pressao);

s, Alteragses Neurolégicas

ou de Comportamento

Desmaio;

Sonoléncia/lrritabilidade excessiva ou
Choro inconsolavel (crianga ndo acalma
com nada);

Movimentos anémalos (Convulsdo);
Perda de for¢a muscular, recusa na

marcha e/ou desequilibrio;

Discurso ou comportamento
desorientado;

Alteragdes na fala ou visdo;

Dor de cabega forte, que o/a desperta
durante o sono;

+ Se crianga tiver menos de 3 meses e
Temperatura retal 2 38°c ou Temperatura

axilar =2 37.6°c;
Expressao de pensamentos suicidas. (o]V]

(Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da

Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020)

INGESTAO/INALAGAO DE CORPO ESTRANHO
(pilha. iman, objeto cortante)

« Se crianga tiver mais de 6 meses e além
da febre apresentar labios/unhas
arroxeadas ou irritabilidade ou manchas

|NGESTAO/INALA¢AO DE PRODU! XICO
OU MEDICAMENTO (sem indicagdo médica
ou em dosagem elevada para idade)

na pele nas primeiras 24-48h de febre;
ou
+ Se febre surgir em crianga com mais de 6

Alteragses Cardio-

. s
-Respiratdrias
meses associada a qualquer um dos

sintomas descritos neste folheto.

SINAIS DE ALERGIA GRAVE:
+ aparecimento subito de manchas na ' (Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da
pele; A Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020)
« inchaco labios/palpebras/face; D A
« dificuldade em respirar;
» tonturas/desmaios:
« vémitos/diarreia.
(Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da
Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020)

Dor no peito;
Dificuldade respiratéria:
o respiragdo rapida ou pausas
respiratorias prolongadas (> 20

segundos);

= a . = Dor testicular;
o retragoes (‘covinhas®) entre as . .
Dor ao urinar ou urina com sangue vivo
costelas ou subcostal.
Palidez acentuada ou labios ou unhas
arroxeadas;

Ruidos respiratérios persistentes;

Tosse persistente, A =
(Sociedade de Urgéncia e Emergéncia da {docieddaeice Uigencize Emergenc aida
Sociedade Po uesa de Pediatia, 2020)

Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020) -

ou urina muito espumosa;
Aumento consideravel da quantidade de
agua que a crianga bebe e do nimero de
vezes que a crianga urina.



APENDICE II - PANFLETO: “CUIDADOS COM O RECEM-NASCIDO”

Cuidados de seguranca

* Nunca deixe o bebé sozinho no banho,
nem em cima da mesa/cama/sofa/, sem

grades de protecao;

X

* Em caso de engasgamento: devem virar o
bebé de barriga para baixo e deixa-lo
tossir. Raramente ¢é necessario dar
pancadas nas costas. Se o episédio ndo
reverter rapidamente, contacte o 112
(DGS & Rede Ibérica de Promocgdo da
Saude da Crianga, 2023).

<P
@

Referéncias A\
Bibliogrdficas:

Cuidados ao cordédo umbilical

¢ A limpeza do corddo umbilical deve ser
feita 1x/dia, no banho, ou quando se
encontra sujo (apés contacto com urina
ou fezes), com agua morna e sabdo com
pH neutro e ndo perfumado (WHO, 2017);

3 »

Apés limpeza, o coto umbilical deve ser
bem seco com compressas esterilizadas
ou toalha limpa, no sentido do umbigo

até a ponta, o que inclui a limpeza da
mola;

A fralda deve ser dobrada abaixo do coto
para o manter seco e exposto ao ar;

/

* Vigie o coto umbilical e se apresentar
rubor (vermelhiddo) ou odor fétido (mau
cheiro) fale com a sua equipa de saude
(Who, 2017).

—

CUIDADOS COM.O
RECEM-NASCIDO

Parabéns familia!
Que esse pequenino/a
cresgca com muita

. salde e amor.

Jéssica Jesus Loureiro (*)

(*) Mestronda na 3° Edigiio do Mestrado de Saide Infantil e
Pedidtrica da Escola Superior de Satide de Santa Maria

Janeiro/2024



Que roupa vestir ao recém-nascido?

¢ De preferéncia a roupa a vestir ao bebé
deve ser de algodao, sem pélo;

¢ Previamente a vestir, lavar sempre a
roupa na maquina, em separado da
roupa familiar, com detergente neutro e
sem perfume, préprio para bebés;

* As etiquetas devem ser todas removidas
(DGS & Rede Ibérica de Promogdo da
Saude da Crianga, 2023).

Como transportar o recém-nascido?

e Desde o nascimento o recém-nascido
deve ser sempre transportado em
cadeira adequada ao tamanho e idade,
sempre com os cintos colocados;

* No carro deve ser transportado na cadeira
homologada, corretamente instalada
conforme as normas da mesma;

e A cadeira deve estar sempre voltada de
costas para o sentido do transito, de
preferéncia nos lugares traseiros e nunca
num lugar com airbag frontal ativo (DGS,
2010; Sociedade Portuguesa de
Neonatologia, 2023).

Como deve dormir o recém-nascido?

e O quarto deve apresentar uma
temperatura amena, por volta dos 20°c.

on

¢ Deite sempre o bebé em cama prépria,
com grades laterais de protecéo, e colchdo
firme adaptado ao tamanho da cama;

* Nao coloque almofadas, brinquedos, fios ou
fitas na cama nem em volta do pescoco do
bebé;

* Deite o bebé sempre de barriga para cima,
tendo a atencdo de que a roupa nao
ultrapasse o nivel dos ombros. Para tal pode
deita-lo de forma a que os pés toquem o
fundo da cama (DGS & Rede Ibérica de
Promocéo da Saude da Crianga, 2023).

Como dar banho ao recém-nascido?

Certifique-se que a temperatura ambiente
€ a adequada (22-25°C);

¢ Verifique sempre a temperatura da agua
com a face interna do pulso ou
termémetro (36,5-37°c);

¢ Use produtos de higiene com pH neutro,,
adequados para recém-nascido, sem
perfumes;

¢ Lave primeiro a face e a cabega, depois o
corpo, o corddo umbilical e por ultimo os
orgaos genitais;

bebé sem o
aconchegando levemente a toalha, com
especial cuidado nas pregas;

Seque o esfregar,

Os ouvidos seque com uma toalha fina e
nao com o cotonete (Silva et al., 2020).



APENDICE III - AUTOCOLANTES SUPER-HEROIS E PRINCESAS
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APENDICE IV - PANFLETO: “AMAMENTACAO MATERNA”

A extragdo ajudard a prevenir
complicagcbes como o ingurgitamento

4rio e cc quentemente a mastite (SNS
24, 2023).

Como conservar
o leite materno?

Maximo 4h

Maximo 4 dias

Maximo 6 meses

De preferéncia descongele o leite no
frigorifico no periodo maximo de 24h e
aqueca-o em banho maria.

Nunca o volte a congelar (SNS 24, 2023).

Referéncias
Bibliograficas:

Como saber que o recém- (7
nascido estd a mamar =
bem?

Observando o recém-nascido quando mama
e percebendo se apresenta os sinais de boa
pega, que sdo:

Amamentacao
Materna

1.Boca bem aberta e mais auréola visivel
acima da boca do recém-nascido do
que em baixo;

2.Nariz ofastado da mama para
conseguir respirar;

3.Bochechas arredondadas quando suga;

4.LAbio inferior voltado para fora;

5.Queixo encostado @ mama.

E ainda se a mde nota que o bebé parece

satisfeito no fim da mamada e sente a
mama_menos cheia _do que no inicio da
mamada (APMGF, 2019).

E se depois da mamada a
mama ainda tiver leite?

Se assim o desejoar pode extrair leite
manualmente ou com uma bomba manual ou
elétrica e criar uma reserva.

Jéssica Jesus Loureiro (*)

(*) Mestranda na 3° Edigéo do Mestrado de Saude Infantil e
Pedidtrica da Escola Superior de Saide de Santa Maria

Fevereiro/2024



A amamentacdo materna proporciona o
melhor alimento para o recém-nascido e
lactente (DGS, 2023).

-

Para ido/lactente, apresenta

recém-na
Os se€g

Satisfaz todas as suas necessidades de
nutrientes, proporcionando-lhe nutriente
de qualidade (DGS, 2023; Luengo et al,
2019);

X

Promove um  crescimento  sauddvel

(Herndndez Luengo et al., 2019);

Promove um desenvolvimento cognitivo e
motor adequado (Herndndez Luengo et
al., 2019);

QR

Fortalece o seu sistema imunitério e
diminui o risco de alergias a longo
prazo (DGS, 2023; S. Sharma & P. Sharma,
2020 );

Q

@ Diminui o risco de obesidade, doencas

cardiovasculares e diabetes (S. Sharma &
?. Sharma, 2020);

Para a puérpera/mde, apresenta as seguintes
vantagens:

Promove a recuperacdo fisica da

‘ / ~/ puérpera, apés o parto (Photini, 2023);
@ Diminui o stress e risco de depressdo

pés-parto ( Krol & Grossmann, 2018; S.
Sharma & P. Sharma, 2020 );

Diminui o risco de cancro do ovério e da
mama (S. Sharma & P. Sharma, 2020);

ainda Q a vi agGo entre a mae
€ o recém-nascido (S. Sharma & P. Sharma,
2020)!

im ite matern r
alim até a m a

(DGS, 2023)!

Quando comecar?

A altura ideal para comecar € na primeira
hora de vida do recém-nascido, uma vez que é
neste momento que estabelece o primeiro
contacto pele a pele com a mde. Este contacto
vai estimular sensorialmente o recém-nascido,
através do calor, toque e odor materno a
procurar a mama e iniciar a primeira mamada.
(OE, s.d.).

Quando alimentar o
recém-nascido?

A mama deve ser oferecida sempre que o bebé
quiser, em hordrio livre (livre demanda). No
primeiro més de vida o recém-nascido deve
mamar pelo menos 8 a 10 vezes por dia, sdo sé
de dia mas também de noite (APMGF, 2019).




APENDICE V - POSTER “O PAPEL DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
SAUDE INFANTIL E PEDIATRICA NA PERTURBACAO DO ESPECTRO DO
AUTISMO: UM ESTUDO DE CASO”

2" Reunido Cientifica
Internacional s
" nfermagem Pedidtrica

Ana Patricia Ribeko '* | André Martins * | Jéssca Loweiro * | Joana Gadulhs ™ | Rute Encarsechc | GaretiMarques ** | Abllo Cardoso Teswirs **
! acole Superior de Sedde Senta Marig * Hoapial Linkedes - Porte; ' Gmitro Hosprtale Unwenstdeo de Sho Jola; ‘Centro Mowptaer de Vie Novs de Sa/

Eapirho; * Gestro Hospttalar Ushseratinio do Algarve; " QONTESE

O autismo tem etiokogia muRidacplinas ¢ normalemnte manifostase antes dos rids ance de idade. A excoba doste caso
clinico parmitivnos sbordar uma patologia 4o Zrupo dos traratanos globais do desemoNimento que Mudmenta ainda ¢
wista com algum estigma pels oquipas de enfermagam.

Pretendemes: (1) Mentificar os grincipais focos de uma intervengio de enfermagem especalzada; (2) Doterminar 35 principat dreas & atencho ¢
dapndaticas; (3) identificar as intervangdes do Enfermaine Especlsta em Sadde Infantil @ Pedidtnica peranme a cranga e familia.

Estudo de caso, Com a Caractivizaclo da crianga o famidia atrawds de colheta de dados

Casal com wma crianga de 3 anas do da no de Pec prop pava
¢do de ad @ e v com apficagdo de tubos de ventilogdo

transtimpdnicos bifateral.

Entrewsta de acotimento. refends pela mde diagndstico recente de Perturbogfo do Espetro

do (PEA), com p Quadri no nlvel 2.

Desde g cotroda: ogitagdo e epetitivos na ca;  diffcwid na
oo ¢ exp de &es. Capoz de andar, mas em “bicos de pés”™ e com algum

desequiibrio. Comegou ¢ a fr a escola, do onda com aly

na g80. Aquando do prestagBo de cuidadas, 05 pols pYocuYam manter as
rotinas da crionga e realizar as atividades pela mesma.

Carasteristicas definidoras da PEA EE—— .
L e—)
Aglies repetitvas, solamento sodal,  nstabilidade, e s
autocantrolo  ineficaz, défices no  autonwdado, I
necessidades de apolo da crianga diferem

comunicagdo ineficaz, agitagio, Interagio dsfuncional
e desconforto |Herdman & Kemitaurs, 1018 (Qliweiea, 2018)

p-“qqummmm:«l

| romonsaesmse  Jo—e] riihrsespenes sgrsicana |

Cumadion cords adon oo
crana ¢ Lmmila l I & ]

B, I N SO

] INTESVENGAO DO ENF ERMERO ESPECIALISTA EM SAISDE INTANTIL € PECUATIICA NA PEA o
 owa

Kede de apoio/ Anviedade
Vg0 pai/mbe

Atcalvante, prostar cuidados 3 chiangas com Sagnastico de PEA ¢ referida ainda
iir iil 2 como uma dificuldade pelos profissionais de sadde. Posto isto, & fundamantal
LRI Qe 0 EESIP aprofunde conhecvantos sobire esta patclogia, de Torma a definic

. intervengios que respondam 4s Mdades da crianga com PEA ¢ famiSa.




APENDICE VI — POSTER “CUIDADOS DE ENFERMAGEM CULTURALMENTE
COMPETENTES NO HINDUISMO”

CUIDADOS DE ENFERMAGEM CULTURALMENTE COMPETENTES NO HINDUISMO

i Patricla Ribmea? | Arded Whartirn | Mulca Loumbra ™ | Jomss

B it Pachie el

'Ficols Smparior da Sadde Santa Maris; JHn'.u:l.i Luniadas Parta; S e Jalin; s Gaia-Expinhao; ‘ULt do Algarvw;

INTRODUCAD

Aruzlments, esste uma diversidade culural, atibuindo-se diferontes significades para aljuns
ConCiilcs: Saade/deingd, uidados de sadde ¢ significade atribuise is ieTeiSes de saade. Assim, o

Enfermeaing Espesialing am Sadde antd @ Padiatrica ([EESIP| dirwe 1ar conbacimentos eSquado: para presiar
oddains culuralssiste sompitantis 4 eianga e b sua Tamika.

OBIETIVO
Realizar um planc di cuidados culboral [EE i B0 5 PSSR do recém- r- "i‘
masido o Tawdlia hirdu
METODOLOGA
Analise o eriude de wen case da pritic disica, & luz de diferenes modil @ Teorias & endarmagem.

AESULTADOS/DISCUSSAD

caso CLinNCD

Familia nudear, casal hindu cam um filha de 9 dias,
admitide ra internamento cirirgica de pediatria, com
diagnastico de aglo Anal C nita, apcs
TEORIA DA NVERSIDADE . It _—

mtervencda crirgica. O casal apresenta Bes
::-D: ""“-’ﬂ-'é!m'-'m nacicnalidade nepalesa, residindo em Portugal mmﬁxmsx
[ummn il ha 7 anos, sem rede de apoio familiar, O recém: AL

nascid o agresenta, temporanamente, Uma
colostomia e necessidade de ser alimentado por

sonda nasogistrica.
l
|
HINDUISMO IMPERFURACAD ANAL CONGENITA
Wlah gua qusta dewakonm el s Prmenca decamaday de apitiio sobre o fnes sem
e filnaoks de vida capacidade para wimizag i de faces

- “Prasta cusdadas s pecficas mm rasgoiba s )
A “'h"_""'"::“""'."-."'f ™ | COMPETENCIAS ESPECFICAS [0 EESIP e dadun di el da vidia » di
— o v v b masto da coenga @ do jpeem®

C excoosvemosmosovsmmis

e T e e

[I:I.IIJ.!.DCI!.ADE-‘I‘QMA. ][ PRATICAS RELIGIOSAS ][ VESTUARID E HIGIENE ][ EOLAMENTD SOCIAL ]

COMCLUSAD

O hinduismao defende crengas e praticas que influenciam os culdades de sadde e a farma coma estes 530 aceites pelas.
Coma EESIP, deveras possuir um espirito aberto o gfastado de precomceitos e para fal, temos que nos munic de

autoconhecimento & conheimentos culturais gue nos permitam prestar ouldades cultyralmente congneentes,

*Conviver com as diferengas de modo o respeitd-das & siedrimo de competd 'l] Eiﬁ%
mais do que ksso de qualidade de wWon” fAmands e E?%Q

I Ralwrincis bblogritican




