ESCOLA
SUPERIOR
DE SAUDE
CRUZ

LISBOA rorrucuesa

O Enfermeiro Especialista como gestor de
crise causada pela doenca cronica
complexa e pela morte da crianca

Mestrado em Saude Infantil e Pediatrica

Neuza Luisa Cabral Vaz do Rosario

Setembro-25




ESCOLA
SUPERIOR
DE SAUDE
CRUZ

VERMELHA
LISBOA PORTUGUESA
Mestrado em Saude Infantil e Pediatrica

Neuza Luisa Cabral Vaz do Rosario

O Enfermeiro Especialista como gestor de
crise causada pela doenca cronica
complexa e pela morte da crianca

Relatdrio de Estagio apresentado a Escola Superior de Saude da Cruz
Vermelha Portuguesa — Lisboa para obtencao do grau de Mestre em
Saude Infantil e Pediatrica

Orientador(es)
Mestre Carla Mendes

Setembro-25




Resumo

No ciclo de vida, o ser humano esta sujeito a situaces de transicdo. Transi¢cdes
estas que quando ndo adaptativas podem provocar uma crise. A doencga e a morte sdo
situacOes de crise transacionais de perda necessitando de uma elaboragédo de luto. O luto
corresponde a um processo natural, no entanto, quando ndo adaptativo apresenta

implicacdes negativas na pessoa enlutada, em particular no luto prolongado.

A literatura refere como fatores para um luto prolongado a perda de um filho e a
idade jovem do ente significativo.

O enfermeiro especialista em Saude Infantil e Pediatrica tem a competéncia de
cuidar da crianca e familia nos momentos de maior complexidade, nomeadamente na

doenca, na morte e no luto, respondendo as suas necessidades de adaptacéo.

Este relatorio de estagio tem como objetivo apresentar e analisar de forma critica,
objetiva e contextualizada o percurso do estagio realizado em quatro diferentes contextos
da prética (cuidados intensivos pediatricos, internamento de pediatria, cuidados na
comunidade e cuidados intensivos neonatais) no ambito do Curso de Mestrado em
Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatria e as competéncias comuns de Enfermeiro
Especialista, especificas do Enfermeiro Especialista de Saude Infantil e Pediatrica, bem
como de Mestre adquiridas, com especial enfoque no tema “O Enfermeiro Especialista

como gestor da crise causada pela doenga cronica complexa e pela morte da crianga”.

Neste percurso foram mobilizados conhecimentos de adaptacdo as situacdes
complexas e facilitadores dos processos de luto, dando suporte a crianca e familia, com o
intuito de responder as necessidades de cada elemento da familia nas situacdes
transacionais, promovendo assim um processo de adaptacdo as mudancas de salde e em
situacdo de morte, sustentado na Teoria de médio alcance de Afaf Meleis e no modelo de

Cuidados Centrados na crianca e familia.

Palavra-chaves: crise; perda; luto; pediatria; enfermeiro especialista.



Abstract

Throughout their life cycle, human beings are subject to situations of transition.
When these transitions are not adaptive, they can cause a crisis. Illness and death are
transitional crisis situations involving loss that require a grieving process. Grief is a
natural process, but when it is not adaptive, it has negative implications for the bereaved

person, particularly in cases of prolonged grief.

The literature cites the loss of a child and the young age as factors contributing to

prolonged mourning.

Nurses specializing in Child and Pediatric Health have the competence to care for
children and families in times of greatest complexity, namely in illness, death, and
mourning, responding to their needs for adaptation.

This internship report aims to present and analyze in a critical, objective, and
contextualized manner the course of the internship carried out in four different practice
contexts (pediatric intensive care, pediatric hospitalization, community care, and neonatal
intensive care) within the scope of the Master's Degree in Child Health and Pediatric
Nursing and the common skills of a Specialist Nurse, specific to the Specialist Nurse in
Child Health and Pediatrics, as well as those acquired as a Master, with a special focus
on the theme “The Specialist Nurse as manager of the crisis caused by complex chronic

illness and the death of a child.”

This process involved applying knowledge of how to adapt to complex situations
and facilitate the grieving process, providing support to the child and family in order to
respond to the needs of each family member in transitional situations, thereby promoting
a process of adaptation to changes in health and in situations of death, based on Afaf

Meleis's medium-range theory and Family-Centered Care.

Keywords: crisis; loss; grief; pediatrics; specialist nurse.
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I Introducéo

No ambito da Unidade Curricular de Estagio de Natureza Profissional com
Relatério- Mddulo | e Modulo 11, que encontra-se inserida no plano curricular do 1l
Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica da Escola Superior de Saude da
Cruz Vermelha Portuguesa — Lisboa, foi proposto a realizacdo do presente relatério cujo
objetivo é explanar, analisar e refletir sobre o percurso realizado em cada contexto de
ensino clinico, assim como, fundamentar as competéncias comuns de Enfermeiro
Especialista (EE), especificas do Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatrica

(EESIP) e de Mestre adquiridas e/ou desenvolvidas.

O estagio de natureza profissional, de agora em diante designado de ensino clinico
(EC), decorreu em quatro contextos diferentes: Unidade de Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP), Unidade de Internamento de Pediatria, Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatais (UCIN) e numa Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos (EIHSCPP), no periodo de 04 de Dezembro de 2023 a 27 de Julho
de 2024 e teve como principal tema: “O Enfermeiro Especialista como gestor da crise

causada pela doenga cronica complexa e pela morte da crianga”.

A necessidade de abordar esta tematica parte de reflexdes constantes durante a
pratica profissional da estudante numa UCIN. Nascer com um diagnostico de uma doenga
grave, incapacitante e/ou mortal traz consigo medos, insegurancas e sofrimento para a
familia. A carga emocional associada a estas situacGes promoveu a reflexdo sobre como
pode ser melhorada a intervencao dos enfermeiros nesta importante area, com o objetivo

de minimizar o impacto negativo nas criangas e suas familias.

A crise corresponde a uma tensao que podera ser temporaria, provocada por
situacOes de transicdo, na qual a pessoa ndo consegue identificar e utilizar estratégias de
coping internas e/ou externas para se adaptar a nova situacdo. *? Em Pediatria, podemos
referir que situacdes de doenca e consequente necessidade de hospitalizacdo, bem como
a morte sdo eventos que geram crise, pois tém intenso impacto na crianca e na sua familia,
no seu bem-estar fisico, psicolégico, emocional, financeiro, relacional, social e espiritual.

(12) Ao considerarmos a doenga e a morte como situacdes de perda, podemos associar



estes eventos a necessidade de elaboragdo de um luto como forma de adaptacdo a essa

mesma perda. %)

Na doenca, os pais tém de fazer o luto da crianca idealizada, principalmente
quando essa crianca acaba de nascer. Os sonhos e 0s projetos idealizados durante a
gravidez tornam-se expectativas frustradas e sonhos nao alcancéveis, provocando intenso
sofrimento. Neste processo transacional de salde-doenga o0s pais podem reagir com
rejeicao para com o filho, negar o facto de terem um filho doente e ainda a culpabilizarem-
se por terem gerado um filho doente, representando assim, estadios vivenciais de luto.
(14.15) Os pais devem fazer o luto da crianca idealizada para cuidar da crianca doente que
necessita de cuidados especificos. A situacdo de doenca aumenta o stress na crianga e na
familia, pois alteram a estrutura e dindmica familiar, havendo alteracfes dos seus papéis
e de rotinas, de um ambiente seguro devido a hospitalizagdes, e na crianca a doenga
minimiza o seu potencial desenvolvimento e aumenta o risco de comorbilidades fisicas e
mentais. 1216 Em Portugal, existem cerca de 8000 criancas e adolescentes com doencas
cronicas complexas, muitos deles com elevada dependéncia de dispositivos e
equipamentos, necessitando por vezes de cuidados especializados como os Cuidados
Paliativos Pediatricos (CPP).1” Além do diagndstico da doenca, o declinio da doenca e
fim de vida podem ser uma realidade nestas criancas, e a familia experiencia assim o luto
antecipatorio. Os cuidados paliativos sdo cuidados especializados e multidimensionais
que abrangem cuidados fisicos, emocionais, sociais e espirituais, que promovem a
qualidade de vida nas criangas com doenca cronica complexa e limitante e suas familias,

n3o se limitando aos cuidados em fim de vida, mas dando também suporte no luto - 1&
20)

O luto corresponde a um processo natural em resposta a uma perda, no entanto,
este luto podera ser desadaptativo devido a fatores de risco que podem estar presentes e
a falta de cuidados profissionais especializados. *32022 Um dos fatores de risco para um
luto prolongado, ou seja um luto desadaptativo, é a perda de um filho, segundo o Modelo
de Intervencdo Diferenciada no Luto prolongado em Adultos.?? Associado a este facto,
em 2022 a OMS declarou o luto prolongado como um transtorno mental, necessitando de

cuidados especializados que possam promover um processo de luto adaptativo % 21 23-25)

Os pais referem falta de apoio pelos profissionais de saude, referindo a falta de

comunicacdo adequada e de suporte no luto.92%2D) Qs irmios intitulados de “the



forgotten grievers” sentem-se esquecidos, vivendo um duplo luto, ou seja, o luto pela
perda do irm&o e o luto pelos pais que estdo a viver o processo de luto. ?427) Os irm&os
mais velhos como forma de poupar os pais do sofrimento, inibem o seu luto e assumem
responsabilidades, como cuidar de outros irméos, cuidar das tarefas de casa, ou mesmo
cuidar dos seus pais.?’” No entanto, esta situagio acarreta repercussdes na vida adulta,
como a percecdo da salde e morte, na salde mental e bem-estar, relatando problemas de
ansiedade, sindrome de péanico, bem como a responsabilidade de cuidar dos pais com
depresséo. @728

Em Portugal, no ano de 2024 a taxa de mortalidade infantil aumentou para 3%, e
nos anos de 2023 e 2024 o nimero de dbitos infantis de criangas com menos de um ano
totalizaram 469 Obitos.?° Portanto, ha cada vez mais a necessidade de prestacdo de
cuidados especializados, especificos e individualizados que deem resposta as
necessidades destas familias em luto.?%2239 Por outro lado, estudos relatam que os
enfermeiros referem falta de formacéo e de protocolos para dar apoio a familia enlutada
(56111831) " o concomitantemente a falta de suporte para o luto do profissional nas

instituicdes ¢V — luto este que resulta das perdas durante a pratica profissional. *?

O EESIP presta cuidados especializados de nivel avancado atuando em situacdes
de especial complexidade®, como a doenca e a morte, que afetam negativamente a vida
ou a qualidade de vida da crianca e familia, esperando-se que aplique “conhecimentos e
capacidades facilitadores da “dignificagdo da morte” e dos processos de luto” 3P19199),
promovendo assim o processo de luto adaptativo. Uma resposta adaptativa exige esforco
por parte das familias enlutadas, e o enfermeiro como agente de cuidado e parceria neste
processo doloroso deve auxilia-las na integracdo da perda, normalizando os sentimentos,
apoiando na identificacdo de recursos disponiveis, e ajudando a encontrar novos

significados e objetivos na vida. 1:3439

A Teoria de médio Alcance de Afaf Meleis (TMAAM) descreve 0S processos
transacionais o qual a pessoa, e inclui o enfermeiro como agente facilitador na
identificacdo desses processos transacionais e de recursos que promovam a adaptacao as
transicdes de vida, como doenca-sadde, a morte e luto na crianca e familia. ?*3% Esta
teoria associada ao Modelo de Cuidados Centrados na Familia (MCCF) foram essenciais
ao longo deste EC permitindo dar resposta as necessidades da familia como um todo, e a

cada elemento individualmente, sem esquecer o impacto das vivéncias transacionais na



crianca e na familia. 4% O enfermeiro deve ser parceiro nos cuidados e colaborador com
a familia nas tomadas de decisdo, tendo em consideracdo que a familia influencia o

desenvolvimento e bem-estar fisico, psicossocial e espiritual da crianca. %)

Este trabalho estd estruturado em quatro capitulos. Inicia-se com a presente
Introducdo na qual se identifica e justifica a pertinéncia da temética central e sdo
apresentados de forma sucinta os principais conceitos, os objetivos definidos e a estrutura
do trabalho. Seguidamente, no Enquadramento Tedrico sdo desenvolvidos e
aprofundados os conceitos e as teorias que sustentaram este trabalho. No capitulo 11
referente ao “Percurso de desenvolvimento das competéncias especializadas e de mestre”,
descreve-se de forma breve os diferentes contextos de EC, apresentam-se os diagndsticos
de situacdo e o plano de projeto (PJ) constituido pelos objetivos especificos, as atividades,
os indicadores de avaliagéo e os resultados obtidos, enquadrando com o desenvolvimento
das competéncias comuns, especializadas e de mestre. Por fim, serdo apresentadas as
consideracOes finais apresentando uma reflexdo sobre o meu percurso formativo
realizado, abordando os resultados alcancados, as dificuldades na implementacdo do
projeto e ganhos para a valorizagdo da Enfermagem especializada em saude infantil e
pediatrica e os planos para a continuidade do trabalho no futuro. Finaliza-se com a

apresentacdo das referéncias bibliogréaficas, os apéndices e anexos.

1. Enquadramento Tedrico

O EESIP presta cuidados especializados de nivel avancado, estando o0s seus
processos de tomada de decisdo e as suas intervencdes baseadas na evidéncia cientifica

atual dando resposta as diversas areas de complexidade no cuidado da crianca e familia.
(33,37)

Desta forma, o presente enquadramento teérico foi sustentado numa pesquisa nas
bases de dados Medline, CINAHL e RCAAP, com limitacdo temporal de 2019 a 2025,
tendo como principal objetivo mapear estratégias de Enfermagem que permitam a gestéo
de situagdes de crise, nomeadamente de luto de forma a dar resposta & questdo: “Quais
as intervencdes de Enfermagem no processo de luto da crianga e familia?”. Foi

realizada a equacdo de pesquisa com base nos seguintes descritores DeCS/MeSH (infant
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OR child OR pediatric*) AND (parent* OR family) AND (bereavement OR loss) AND
(nurs* care OR nurs* interventions). Foi ainda incluida literatura cinzenta relacionada

com a tematica.

Apos a andlise dos resultados foram definidos os principais conceitos que serdo
desenvolvidos neste capitulo: as situacGes transacionais geradoras de crise; as vivéncias
de perda e luto; e a intervencdo de enfermeiro especialista no cuidado a crianca e familia
em situacdo de crise. Neste enquadramento também serdo abordados e articulados com a
temética a Teoria de transicGes de Afaf Meleis e 0 Modelo de Cuidado Centrado na
Familia que sustentaram a intervencao deste percurso formativo com vista a promocao da

melhoria dos cuidados prestados a crianca e familia em situacdo de crise.

I1.1 As Situagdes transacionais geradoras de crise

SituacOes de stress intenso na vida de uma pessoa ou grupo de pessoas podem
desencadear uma crise.? Uma crise corresponde a uma tensdo temporaria com
comunicacdo ineficiente e dificuldade na resolucdo de problemas ou mesmo de
reconhecer estratégias internas ou externas de coping®, podendo assim provocar um
sentimento de impoténcia e desequilibrio na pessoa que esta a vivencia-la. @238 A pessoa
fica estagnada e de certa forma sente-se blogueada, ndo conseguindo identificar em si e/
ou no exterior, mecanismos de resposta adaptativa para lidar com as situacdes que
desencadearam a crise.? Por outro lado, a crise pode ser considerada positiva quando se
atribui um significado positivo, ou seja, quando é considerada uma oportunidade de
mudanca e de busca de novas formas de lidar com as adversidades.3® Os mecanismos de
resposta ou estratégias de coping que podem ser utilizados podem ser internos como por
exemplo, a aceitacdo de que existem acontecimentos na vida que causam stress, uso de
habilidades para resolucdo de problemas, controlo do fator de stress, gestdo de humor e
stress, ou externos, como o suporte na familia e amigos, a procura de informacéo, a ajuda

profissional, 0s recursos na comunidade ou grupos de apoio.“°

A crise pode também ser caracterizada como crise maturacional, situacional ou
social. A maturacional resulta de processos de crescimento e desenvolvimento da vida,
tal como o nascimento, a adolescéncia, casamento, etc. A crise situacional corresponde a

situacOes inesperadas que provocam stress, como exemplo a doenca, a morte, a perda de

11



trabalho. A crise social é imprevisivel e envolve multiplas perdas, tais como tornados,

guerras.?

Uma situacdo de crise podera afetar o desenvolvimento e crescimento da crianca
tornando-a mais vulnerdvel, uma vez que a crianga apresenta poucas estratégias de
coping. Ao longo do seu desenvolvimento a crianca vai desenvolvendo estratégias para
lidar com as adversidades, por isso quanto mais nova a crianga poucas estratégias
desenvolvidas tera para a resolucao de problemas o que pode afetar o seu bem-estar fisico,
psico-emocional e social. Além disso a crise também afeta a familia derivado & doenga
da crianca, a necessidade de hospitalizacdo, a alteracdo da dindmica familiar, a mudanca
de papéis na sociedade, ou mesmo devido a situacdo de morte. A crise na familia segundo
a CIPE promove desequilibrio da estabilidade familiar, e consequentemente uma
inadaptacdo as situacbes de mudanca, bem como, dificuldade em resolucdo de
problemas.! Os processos de salide- doenca, a morte e consequente luto sdo eventos
transacionais que podem desencadear uma crise na vida de qualquer pessoa, tornando-a

vulneravel. @3

11.2 As vivéncias de perda e luto
Embora o processo de luto esteja muitas vezes associado a morte, o luto
corresponde a uma reacdo natural a perda, um processo transacional de adaptacéo a perda
de algo ou alguém que seja significativo para a pessoa.!® Sendo assim, a experiéncia de
perda é entendida como tal para a pessoa, e por isso, individual, podendo as vivéncias de

perda nem sempre serem percebidas como perda real. (01

Muitas vezes, a palavra “perda” em contexto hospitalar esta associada a condi¢fes
que resultam de alteracGes de fungbes, como amputacdo, alteracdo na deambulacdo, ou
mesmo a morte. No entanto, as vivéncias de perda também estdo associadas a perda de
salde, do bem-estar fisico, emocional, espiritual, perda de expectativas, de autoestima,
da dindmica familiar, do espaco familiar devido a hospitalizacdo, mudancas de

desenvolvimento ou maturacionais, sonhos, etc. (©1213)

A pessoa que sente a perda torna-se vulneravel e pode apresentar um conjunto de
reacOes associados a perda, como dor, tristeza, ansiedade, busca pelo objeto perdido, entre
outros. Reagdes estas que quando intensas podem desencadear uma crise.?’ Essas reacdes

ndo sdo idénticas a todas as pessoas, uma vez que o processo de luto é individual, pois
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cada pessoa vivencia o luto de forma Unica, de acordo com a sua personalidade,

experiéncias anteriores de perdas, crencas familiares, culturais e espirituais. 320.21)

O processo de luto pode ser descrito de acordo com as respostas comportamentais,
emocionais, cognitivas e sociais. Kibler-Ross nos seus estudos sobre as vivéncias de luto
em doentes em fase terminal descreveu cinco estadios vivenciais pelos quais a pessoa

enlutada podera passar com o intuito de adaptar-se & perda; (:3:20:21:41.42)

Estadio | — Negacdo: fuga da realidade para proteger do choque da noticia, ou seja,
a pessoa nao reconhece a perda, como forma de se proteger da dor psicoldgica intensa

que a perda provoca.

Estadio Il - Raiva: sentimento de revolta, quando a pessoa tem a percecdo da
perda, da nova realidade, no entanto, essa perce¢do estd associada a niveis elevados de
ansiedade, de sensacdo de desamparo, sentimentos de culpabilizacdo dos outros, de si

mesmo ou de uma entidade superior (Deus).

Estadio 111 — Negociacdo: a pessoa tenta negociar com uma entidade superior
(espiritual) ou com os profissionais de salde para reverter a situacdo. Nesta fase ha o
reconhecimento da perda, mas a pessoa agarra-se a esperanca nas alternativas ou

hipdteses de reverter a situacao.

Estadio IV — Depressdo: preparacdo para aceitar a perda, com sentimento de
impoténcia face a situacdo. Ha a lamentacdo do que se perdeu ou esta prestes a perder,

podendo ocorrer regressdo, afastamento e isolamento.

Estadio V — Aceitacdo: ha a compreensdo da perda e deixa de lutar contra ela. A
pessoa utiliza os recursos disponiveis para lidar com a perda, ocorre diminuicdo da
intensidade das emocdes e resignificacdo da perda, construindo novos significados,

objetivos e relagdes.

Importa salientar que a evolucdo para o estadio de aceitacdo ndo € linear, pois a
pessoa pode passar pelos varios estadios, ou ocorrer regressdo ou mesmo permanecer no
mesmo estadio por um longo periodo de tempo. O que se pretende é que a pessoa alcance
0 estadio de aceitacdo de modo a integrar a perda, ou Seja, que consiga dar novos
significados e estabelecer novos objetivos de vida conseguindo viver com a perda,

alcancando assim o luto adaptativo.
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A duracéo do luto normal é variavel podendo durar cerca de 6 meses a 1 ano,
sendo que nos primeiros meses 0s sintomas agudos séo intensos, mas ao longo do tempo
vdo diminuindo. ¥ Também é importante referir que a duracio do processo de luto
depende da pessoa enlutada, das suas experiéncias anteriores de perda, crencas e dos

mecanismos de coping internos e externos existentes.*!

11.2.1 Processo de transicdo saude-doenca e o luto da crianga
idealizada

Desde a gravidez os pais tém expectativas de como o filho sera, com quem vai
parecer, se com a méae ou com o pai, e projetam um futuro para a crianca desejando que

o seu filho nasca saudavel e perfeito. 141541

Quando no periodo pré-natal ou no momento do nascimento é diagnosticada uma
doenca ocorre o processo de luto pela perda de expectativas e idealizagdes, representando
assim a perda do filho idealizado. E importante salientar que mesmo que o recém-nascido
nasca saudavel é natural que os pais realizem alteracGes psiquicas e uma desconstrucao
gradual das suas expectativas para a adaptacdo a crianca real, e assim elaborar o luto da
crianca imaginaria, ao longo do tempo, através do conhecimento e relagdo estabelecida
com o filho. % No entanto, quando ocorre a doenca ou quando o recém-nascido nasce
prematuro, a elaboracdo do luto da crianca idealizada para uma adaptacdo a crianca real
e doente torna-se desafiante para os pais. %) Neste processo de luto, o chamado luto
antecipatorio, os pais entram em conflito, pelo medo, incertezas acerca da doenca e do
futuro da crianca. ®'® Os pais passam por sentimentos ambivalentes de aceitagdo e
rejeicao pela ndo correspondéncia das suas expectativas, podendo apresentar sentimentos
de estranheza, tristeza, choque, culpabilizacdo e medo, existindo assim a necessidade de
reorganizaco emocional e afetiva em relagdo ao filho. 41 Neste periodo, o processo de
vinculacdo pode estar comprometido e o enfermeiro deve auxiliar os pais na elaboracéo
do luto para que ocorra a transicdo para a aceitacdo do filho real que ird necessitar de
hospitalizacdo e de cuidados por vezes exigentes para a sua sobrevivéncia.'® Os pais
podem recear investir na crianca e estabelecer uma relacdo com ela, devido as
expectativas de morte. Além da doenca e sua fragilidade, uma UCIN pode ser um
obstaculo para o processo de vinculagdo devido as suas caracteristicas, com diversos

dispositivos médicos e tecnoldgicos, como uma incubadora, ventiladores, cateteres
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Venosos centrais, etc.. E embora os pais refiram medo de provocar mais sofrimento, o
enfermeiro deve explicar e desmistificar receios, apoiando-os e estimulando a vinculagéo
através de estratégias como a interacdo possivel, seja pelo toque, o cheiro da mae/pai
através de uma fralda de pano, entre outras estratégias, estabelecendo progressivamente
0 contacto e aumentando o sentimento de identidade e seguranca parental. O processo de
vinculacdo é importante para a crianca, para o seu desenvolvimento e bem-estar, mas
também, em situacBes de morte reduz a culpabilizacdo dos pais pelo ndo envolvimento

relacional com a crianca.®

A crianca doente necessita de um maior investimento e envolvimento nos
cuidados por parte dos pais para a maximizacao da sadde e qualidade de vida. A doenca
da crianca altera o funcionamento e as interagcdes nos elementos da familia, ocorrendo
alteracdes de papeis dos elementos e de rotinas, estando a familia sujeita a situacdo de
crise. A familia necessita de reajustar e criar condi¢fes adaptativas para a reorganizagao

familiar, (312.16.28)

A mae muitas vezes torna-se a cuidadora principal, que a longo prazo podera
sofrer de sobrecarga do cuidador. Por outro lado, o pai torna-se o provedor da casa, 0
unico sustento financeiro. Infelizmente, pelo peso das dificuldades poderd ocorrer
separacdo conjugal, e o papel de cuidador e provedor ficar apenas para um dos
progenitores. Por vezes, 0s avos quando existem e podem, também sdo o suporte no

cuidado a crianca.*

As rotinas sdo alteradas de acordo com as necessidades da crianca doente, e
eventos sociais ficam para segundo plano, por sentirem vergonha da condicdo de satde

do filho ou pelo medo do estigma social, promovendo o isolamento. (2%

Os pais necessitam de suporte, escuta ativa para a expressao das suas angustias,
partilha de informac&o e sensacdo de seguranca. ?>?Y) O EESIP tem um papel privilegiado
no estabelecimento de parceria com o0s pais para o cuidado a crianga doente, promovendo
a capacitacdo parental que permite o fortalecimento do papel parental e a reducdo de

sentimentos e emogdes como medo, ansiedade, culpabilizagdo, incerteza e impoténcia.*®

Quando ha outros filhos, estes podem sentir-se afetados pela condi¢do de doenca
do irmdo, nomeadamente pela alteracdo de rotinas, falta de convivio social, pela inclusdo
de novas responsabilidades quando estes irmédos sdo mais velhos, ajudando nas tarefas da

casa e nos cuidados ao irmdo. 343 Os irméos sentem a falta de atencio dos pais devido
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a grande necessidade de atencdo do irmdo doente, podendo ocorrer ciimes, medos,
depressédo, complexos de inferioridade e isolamento dependendo da idade e estadio de
desenvolvimento. Esta falta de atengdo é mais intensa quando a crianga doente esta
hospitalizada, pela auséncia dos pais devido a necessidade dos pais acompanharem o filho

doente. (2843)

Em contrapartida, a doenga do irmao tem aspetos que podem tornar-se positivos,
como a relacdo fraterna positiva, de cuidado e compaixdo. Estratégias como a inclusdo
dos irmdos nos cuidados ao irmdo sem sobrecarregar, informar sobre a doenca,
proporcionar momentos de visita, quando os irmdos estdo hospitalizados, incentivar
momentos a so6s dos pais com 0s irmaos e momentos de lazer, promovem uma relacdo
saudavel entre irméos e auxilia na aquisi¢do e desenvolvimento de estratégias de coping

para a adaptagdo dos irmaos. (¢843)

Para a crianca doente, a doenca ¢ um fendmeno indesejado em que a crianca é
exposta a vulnerabilidades de natureza fisica, social e psicolégica, diminuindo o seu
potencial de adaptacdo e funcionalidade, afetando assim o seu crescimento e
desenvolvimento, e havendo um maior risco de alteragfes fisicas, comportamentais e
emocionais. @219 As hospitalizages traduzem-se em separagdo da familia, alteragdo do
ambiente, exposicdo a situaces de dor, sofrimento, rotinas diferentes, dependéncia de
outras pessoas, como os profissionais de salde, aumento da sensacao de medo, exposicao
a procedimentos penosos e dolorosos, dificuldade em cumprir tarefas em casa e na escola
— devido as constantes idas aos servi¢cos de salde para realizacdo de exames, consultas,
tratamentos e internamentos. ¢1219 O enfermeiro deve valorizar a experiéncia emocional
no processo de salde-doenca, estando ciente que as vivéncias de doenca e hospitalizacao
desencadeiam situacdo de crise na crianca e familia.!® As intervencdes no ambito
emocional permitem ao enfermeiro intervir objetivamente na reducdo do medo, ansiedade
e stress. O EESIP deve dar suporte a familia, dando resposta as necessidades da crianca
e familia e promovendo a coesdo familiar, bem como um ambiente seguro, tranquilo,
minimizando o sofrimento e medo através de estratégias comunicacionais, emocionais e
adaptativas ao estadio de desenvolvimento da crianca, potencializando a presenca e

parceria com os pais nos cuidados. 19

Para além do diagnostico de uma doencga, quando ocorre o declinio da doenca e

provavel morte a familia entra no estado de luto antecipatério. O luto antecipatério
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corresponde a vivéncia de sentimentos e emoc6es associados a uma resposta natural de
perda, mas sem que a perda por morte ainda tenha acontecido. 1 Neste processo de
fim de vida, a crianga necessita de cuidados especializados e especificos que reduzam a
dor e sofrimento, e promovam a qualidade de vida da crianca, mas também que
respondam as necessidades psicoldgicas e espirituais dos elementos da familia neste
processo de luto.** Na carta de Trieste estdo descritos os direitos da crianca em fim de
vida. Um deles refere que a crianga em fim de vida tem direito a “ (...) receber cuidados
de saude abrangentes que efetivamente abordem todas as suas necessidades clinicas,
psicoldgicas, sociais, éticas e espirituais” “> P18 bem como a “fer acesso a servigos de
cuidados paliativos destinados especificamente a criangcas que respeitem o seu melhor

interesse” 42 P39

O EESIP deve mobilizar conhecimentos especificos e especializados que d&o
resposta as necessidades da crianca e familia ou quando ndo os tem deve identificar e
referenciar as criangas com doenca crénica, complexa e incapacitante para cuidados de

especialidade, como os CPP.

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos*® as familias ou representantes
legais dos doentes tém direito a receber apoio adequado a sua situacao e necessidades,
incluindo a facilitacdo do processo do luto. Os CPP séo cuidados especificos e
especializados, no ambito fisico, emocional, social e espiritual, estando direcionados a
crianca com doenca cronica complexa, e atuam ao longo no processo de doenca
promovendo a qualidade de vida, como também, nos cuidados em fim de vida e no luto

com a familia, (17:18:20.44)

11.2.2 Processo transacional de morte e o luto na familia

A morte é um evento natural e inevitavel. No entanto, a morte estd associada a um
evento de sofrimento e dor, e por isso evita-se falar da morte como um mecanismo de
defesa.’ Perder um filho é devastador e traumatizante. Para a sociedade é uma situag&o
contranatura, uma vez que 0s pais deveriam morrer primeiro que os filhos. ¢:820.21.48) A
morte de uma crianca provoca sofrimento e tem grande impacto a nivel emocional,
psicoldgico, fisico, sociocultural e espiritual, nos pais, familia e profissionais de saude.
(20.3041) _jdar com a morte de um filho tem implicacbes significativas que podem

prolongar no tempo. Os pais em luto podem apresentar sintomas depressivos e outros
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problemas de salde. A falta de suporte adequado pode promover o desenvolvimento de
luto prolongado com consequéncias como a depressdo e a morte. 450 O suporte a
familia € extremamente essencial, o enfermeiro deve intervir tendo em conta as
necessidades de cada elemento da familia, intervindo de forma individualizada,

personalizada no luto para uma melhor adaptagdo a nova realidade.

11.2.2.1 Luto dos pais

Embora o luto seja um processo normal, estima-se que cerca de 10 a 20% das
pessoas enlutadas possam apresentar perturbacdo de luto prolongado®!, que ndo esta
relacionada com a duragéo do luto, mas sim pela persisténcia da presenca de sentimentos
e emocdes intensos, que ndo permitem a pessoa enlutada readaptar-se a nova realidade
desempenhado adaptativamente atividades de vida diaria, e muito menos ressignificar a
perda e encontrar um novo sentido de vida’, podendo assim ocorrer um risco de

morbilidade e mortalidade, por condi¢des médicas ou mesmo suicidio. 73048

Em Portugal, no ano de 2019 a DGS desenvolveu o Modelo de Intervencéo
Diferenciada no Luto prolongado em Adultos??, com objetivo de identificar as pessoas
em risco de luto prolongado. Dois dos fatores para um luto prolongado € a perda de um

filho e a idade jovem do ente significativo.?

O luto parental € um processo intenso, complexo e de longa duracdo, uma vez que
perder um filho marca para sempre. Constitui-se como uma experiéncia ndo normativa e

nio expectavel, tio dolorosa e devastadora que os pais podem experienciar, ¢8920.21:41.48)

Os pais vivem a perda da identidade, a identidade de ser pai/mée daquela crianca,
além disso, o luto parental traz consigo outras perdas, como a perda das expectativas para
o futuro, dos sonhos para aquele filho, alteragdes na dinamica familiar, nos papéis na
familia com o conjuge ou com outros filhos quando existem. %2 Tarefas simples tornam-
se complexas para os pais, tarefas por vezes necessarias para a reorganizacdo da vida e

na familia, para a adaptagdo a nova realidade.>?

As reacoes do luto sdo intensas nos pais, como a raiva, a culpa, tristeza profunda
e o isolamento social. Existindo um maior risco de doenca fisica e mental, nomeadamente,
doencas cardiovasculares, cancro, stress pos-traumatico, sindrome do péanico, depressao,

ideagdo suicida, levando a um maior risco de luto prolongado.*® A OMS declarou em
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2022 o luto prolongado como um transtorno mental, incluindo-o na classificacdo
internacional de doencas mentais CID-11 e no Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais-DSM5.2°

Também no mesmo ano, em Portugal foi prolongado o tempo de auséncia laboral
pelos pais que perderam um filho, tendo alterado de cinco dias para vinte dias Gteis, uma
medida importante para os pais. Foi também determinado o direito de acompanhamento
psicoldgico dos progenitores apds o falecimento da crianca.>® A complexidade do luto
parental € um desafio para o profissional de satide que cuida. A intervencdo no luto deve
ser especializada e especifica, indo de encontro as necessidades individuais apresentadas.
Portanto, cuidar dos pais em luto exige do enfermeiro conhecimentos especializados e
especificos sobre o processo de luto, para que a adaptacao seja 0 mais saudavel possivel,
sendo uma das competéncias do EESIP a aplicacdo de conhecimentos e capacidades

facilitadores da “dignificagdo da morte” e dos processos de luto.*®

A morte inesperada da crianca pode ser um fator de risco para o luto
desadaptativo, comparativamente com a morte esperada. “852 A resposta ao luto pode ser
facilitada quando os pais recebem suporte no processo de luto e quando tém a
oportunidade para se preparar para a perda. 2921 O enfermeiro facilita o processo de luto
e perda atraves da escuta ativa, ajudando na expressdo de sentimentos e emocdes, bem
como na integracdo da perda, dando significado, e mobilizando suporte familiar e social,

ou mesmo referenciando para outros profissionais especializados. :828:44:454849)

Como estratégias promotoras de luto adaptativo temos a construcdo de um legado
através da criagdo de memdrias 20214950 nsicoeducacdo através de folhetos
informativos ou literatura sobre o luto ©3%52) o envolvimento dos pais nos cuidados
antecipatorios & morte @202144) recursos espirituais e religiosos para o alivio da dor e
sofrimento &16:20.2155) "intervencdo especializada psicolégica ©°®, recursos tecnoldgicos
como a utilizagio de fotografias e videos da crianca ®59, grupo de suporte familiar 2921,
grupos de ajuda ?*%8%6) programas de apoio ao luto ?°2%%) e consulta ou telefonema de
follow-up %61 As intervencdes devem ser usadas de acordo as caracteristicas e

necessidades da familia, e a tomada de decisdo deve ser em conjunto.

O conceito de morte € influenciado pelas crencas, cultura, religido e
espiritualidade nos pais.??Y O enfermeiro deve identificar o que é culturalmente

esperado e assim intervir dando resposta as necessidades culturais, como 0s rituais em
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situacdo de morte, de modo a minimizar o risco de um processo de luto desadaptativo
pelas necessidades ndo satisfeitas.® Em 2009 foi criado o Manual de Assisténcia
Espiritual e Religiosa Hospitalar e nele constam praticas religiosas, ritos do nascimento,
sentido e préticas na doenca e no sofrimento, como também ritos perante a situagdo de
morte.>” Os cuidados espirituais promovem alivio do sofrimento provocado pela doenca

e morte.

O enfermeiro deve ter conhecimento dos recursos existentes e compreender como
os membros da familia interpretam e respondem a desafios transacionais, identificando
estratégias internas e externas que possam ser utilizadas para a adaptacdo a experiéncias
de vida stressantes. /%)

11.2.2.2 A percegdo da morte e o luto dos irmaos e/ou outras criancas da

familia

Viver a morte de um irmao provoca intenso sofrimento e pode ser a causa de

disturbios emocionais e psiquiatricos na vida adulta.

A relacdo fraterna constitui uma das primeiras relacdes emocionais e afetivas que

uma crianca pode ter, (4458

Alguns estudos demonstram o0 impacto que a doenca e a morte de um irméo
apresenta na fase adulta quando estes eventos acontecem no periodo da infancia. O
impacto podera ser tanto negativo como positivo de acordo com o suporte oferecido a

crianca durante esta vivéncia. 2627

Os pais como cuidadores principais precisam cuidar dos filhos em luto,
proporcionando seguranca e permitindo que os filhos compartilhem os seus sentimentos
e necessidades. Para isso € necessario terem consciéncia da percecao da morte pelo filho,
os sinais de luto, a necessidade de inclusdo nos cuidados ao irmdo, e a necessidade da
presenca dos pais que promove confianca e seguranca para um desenvolvimento saudavel

da crianca e adaptacéo na crise.**

Diferentemente do adulto, a crianca perceciona o conceito de morte de acordo
com a idade e estadio de desenvolvimento, experiéncias anteriores e crencas familiares.

A percecdo da morte pela crianca envolve trés conceitos, o conceito de irreversibilidade,
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Ou seja, 0 processo de morte ndo tem retorno, o conceito de inevitabilidade, todos vao
passar pelo processo de morte, e o conceito de causalidade, ou seja, a morte acontece

casualmente e ndo como consequéncia de um comportamento ou pensamento magico.
(26,40,59)

Nos recém-nascidos, lactentes e Toddlers (0-2 Anos) ndo existe percecdo da
morte. No entanto, tém percecdo das alteracdes da rotina e no comportamento dos pais,
reagindo as emocgdes dos adultos, através da irritabilidade e choro, por necessitarem de

seguranca e conforto. “0:59)

A fase Pré-escolar (3 -6 anos) representa a fase do egocentrismo manifestada por
sentimento de autopoder e omnipoténcia. Tém entendimento da morte de acordo com as
experiéncias anteriores e com 0 que assistem nos desenhos animados, apresentando
dificuldade em distinguir entre a fantasia e a realidade, ou seja, pensam que a pessoa
falecida apenas esta a dormir ou que foi viajar e voltara. E por isso, a morte é percecionada
como um evento reversivel. Utilizam o pensamento magico e acreditam que 0S seus
pensamentos podem provocar a doenca ou a morte, havendo um risco de culpabilizacao
e vergonha. Sentem-se preocupados com a sua seguranca, podendo ocorrer
comportamentos regressivos como utilizar a chucha, birras, perda de controlo de

esfincteres. (4059

Na fase Escolar (7-11 anos) comecam a desenvolver o abstrato e o entendimento
da irreversibilidade da morte. Mas ainda associam a morte aos maus pensamentos, se ndo
forem explicadas as causas e 0 processo de doenca e morrer. Caso nao sejam explicadas
as causas, a crianca personifica a doenca e a morte como contagiosas, como algo
monstruoso, e por isso, afasta-se. Comecam a ter consciéncia de que a morte pode
acontecer a qualquer pessoa, inclusive a sua propria morte o que pode provocar ansiedade
e medo, sintomas somaticos e comportamentos de apego exagerados, por necessidade de

seguranca. (4059

Na fase de Adolescéncia (a partir dos 12 anos) conseguem entender a
irreversibilidade da morte. Embora tenham percecdo da irreversibilidade da morte
apresentam maior dificuldade em aceitar a morte, estando orientados para o presente
podendo apresentar comportamentos desafiadores e de imortalidade. Tém dificuldade em
tolerar os sentimentos intensos da perda, e por isso isolam-se ou continuam as suas

atividades habituais como forma de lidar com a perda. E mais féacil falar sobre o que
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sentem com 0s pares, no entanto, em situagéo de crise tém dificuldade em falar e sentem-
se s0s. Sentem a necessidade de cuidar de outros elementos da familia que est&o a sofrer,

assumindo essa responsabilidade. 059

A evidéncia refere que os irmdos ao vivenciarem a morte do seu irméo referem
falta de informacdo - relacionada com a possibilidade de morte do irméo-, de incluséo
nos cuidados ao irmédo doente, de partilha de momentos, de despedida ou pedido de
desculpas. Referem também sentirem-se esquecidos pelos pais, uma vez que estes
estavam a sofrer pela perda e simultaneamente identificam a falta de apoio pelos
profissionais por ndo serem incluidos nos planos de cuidados, tanto na doenga como apés

a morte. (26-2859,60)

Os pais ndo querem que 0s irmaos sofram e por este motivo tentam protegé-los
sobre 0 que esté a acontecer através do siléncio, mas isso acaba por exclui-los da vida do
irmdo e de expressar 0 que sentem. O siléncio é perturbador para a crianga pois provoca

incertezas e sentimento de culpa pela morte do irméo. (26274344

Em contrapartida, os irmaos desejam ter a oportunidade participar na vida do seu
irmao e de estar presente nos ultimos momentos da vida do seu irmao, por isso gostariam

que fossem questionados sobre o seu desejo. 4344:59.60)

O enfermeiro em parceria com os pais deve incluir os irméos, se assim for o seu
desejo, nos cuidados ao irmdo doente, promovendo momentos de partilha e relacdo
fraterna. A comunicacdo com a crianca € importante para o processo de elaboracéo do
luto, evitando pensamentos ilusorios, sentimentos de culpa e potenciando o sentimento
de pertenca e de seguranca. O enfermeiro deve ajudar os pais na transmissao de mas
noticias aos filhos, esta deve ser realizada num local calmo e seguro e sem interrupcades.
A comunicacdo deve ser clara, com uma linguagem simples e de acordo com o
entendimento da criancga, podendo utilizar recursos de auxilio como jogos, historias, deve-
se questionar o que a crianca sabe e responder as questdes colocadas pela mesma, permitir
a expressdo de emocdes e apoiar emocionalmente, e validar o que a crianca entendeu.
(26,4059 Deve-se ter em atencdo que a crianca sofre por periodos, ou seja, pode apresentar
momentos de tristeza e outros em que esta a brincar como se nada tivesse acontecido, no
entanto dentro dela esta a sofrer, necessitando de apoio emocional. 26495969 Além dos

pais, 0 suporte dos restantes elementos da familia, dos pares, a partilha de experiéncias
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de quem j& sofreu a perda e como fez para superar, a comunidade, como na escola,

também sdo recursos que podem auxiliar a crianca a superar a perda. (26:49.59.60)

O EESIP tem assim um papel importante no cuidado aos irmédos ao intervir em
parceria com os pais para diminuir o impacto negativo que a perda por morte apresenta,
pois a percecdo da doenca e morte pelos irmédos enlutados pode afetar o seu futuro,

nomeadamente a salde mental e em relacdo aos seus proprios filhos no futuro.

11.2.2.3 Luto dos avis*6?

Os avos, quando existem, sdo o suporte da familia e as pessoas significativas em
substituicdo dos pais, no cuidado a crianga. Os avds tém grandes expectativas para o seu
neto, e quando a morte acontece os avés podem sentir um duplo luto, o luto pelos netos
que perdem e o luto pelos filhos que ndo deveriam passar pela perda. Além disso sentem
revolta e injustica por estarem ainda vivos e o neto ter falecido. Habitualmente para aliviar
a dor dos filhos assumem as responsabilidades existentes. O luto nos avos pode
representar um luto cumulativo e levar a uma sobrecarga que pode ser dificil de lidar,
podendo desencadear uma crise emocional e psicoldgico. Um estudo realizado nos
Estados Unidos demonstrou que os avos suprimem o préprio luto para proteger e apoiar
os seus familiares, no entanto, essa supressao provoca perturbacées de ansiedade, sono,
doencas cardiovasculares, isolamento social, depresséo, acrescentando que para lidar com
a perda usam substancias ilicitas. Demonstram também arrependimento pelo tempo
limitado que tiveram com o0s netos, portanto, incentivar a visita dos avds nos
internamentos e a sua participacdo nos cuidados em fim de vida é extremamente

importante.

Podemos concluir que a doenca e a morte tém impacto na vida da crianca e
familia, com perda de sonhos e expectativas, além de estarem sujeitos a situacdes de
sofrimento, medo e stress. Esta crise provoca alteracdes significativas na crianga — que
estd em desenvolvimento, estando privada ao direito ao crescimento e desenvolvimento
infantil equilibrado e adequado. Bem como a familia que esta sujeita a alteracoes, a nivel
estrutural e funcional, tendo impacto em cada individuo que constitui a familia e impacto

no grupo, com efeito a nivel biopsicossocial, emocional e espiritual. A crianca e familia
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necessitam do apoio especializado para que possam viver as situagdes de crise de forma

adaptativa.

11.3 O enfermeiro especialista no cuidado a crianca e familia em situacGes

de crise por doenca cronica complexa e morte da crianca
O enfermeiro tem uma posigéo privilegiada por ser o profissional que permanece
mais tempo junto da crianca e familia, neste processo de crise. Além disso, o enfermeiro
apresenta competéncias para avaliar, diagnosticar e intervir nas situacdes de transicéo, o
que permitira antecipar bem como auxiliar a crianca e familia nos seus processos de

transicdo, com integracao da perda e reconstrucdo de um estado saudavel/adaptativo.

A intervencao do enfermeiro € fundamental para prevenir ou minimizar o risco de
crise na crianca e na familia. O EESIP presta cuidados de nivel avancado, com
competéncia no cuidado a crianca e familia nas situacdes de especial complexidade, como
0 sdo as situacdes de transicdo, nomeadamente a doenca, a morte e luto, avaliando a
familia e respondendo as suas necessidades, nomeadamente no ambito da adaptacéo as

mudancas na saude e dindmica familiar, trabalhando em parceria com a crianca e familia.
(33,36)

O EESIP deve estabelecer uma relagcdo terapéutica com a crianca e familia,
conhecendo-a e identificando suas necessidades, e em colaboracdo com a crianca e
familia deve planear intervencdes que satisfacam as suas necessidades, reconhecendo as
suas capacidades internas para uma melhor adaptacéo da crianca e familia as situacdes de

grande complexidade. 539

Uma das competéncias do EESIP € a identificacdo precoce de situacdes que
podem afetar a vida ou qualidade de vida da crianca, removendo barreiras que impactam
negativamente o crescimento e desenvolvimento da crianca e mobilizando recursos de
suporte a crianca e familia. Isto também é possivel quando o EESIP inclui a parceria nos
cuidados com a crianca e familia na sua intervencdo, respeitando a individualidade

familiar e permitindo a privacidade e seguranca dos seus elementos. 333539

Intervengdes como escuta ativa, comunicacao terapéutica, partilha de informacao,

promogéo de expressdo de sentimentos e apoio emocional, minimizam sentimentos de
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revolta, culpa, incerteza, medo e ansiedade, aumentando a sensacdo de seguranca e de

ressignificacdo da perda. 2!

Quando a perda acontece devido a morte, este acontecimento corresponde a um
processo de intenso sofrimento e dificil de lidar. A familia necessita de cuidados
especializados e o EESIP tem como competéncia a aplicacdo de conhecimentos e
capacidades facilitadores da “dignificagdo da morte” e dos processos de luto, devendo
intervir junto a familia com intervencdes promotoras de luto adaptativo prevenindo assim

o risco de luto prolongado. 202133

Intervencbes como salvaguardar os direitos e principios éticos da crianca em fim
de vida, promover privacidade da familia e um ambiente seguro e acolhedor neste
momento tdo delicado; integrar a familia nos cuidados, preservar o vinculo emocional da
crianga com os pais e a identidade parental; a criagdo de memaorias como pegar ao colo,
tocar, vestir, dar o ultimo banho, registo fotografico, guardar mecha de cabelo, impresséo
da mé&o ou do pe, guardar objeto significativo; respeitar rituais de luto, a espiritualidade e
cultura; colaborar e respeitar as decisdes e vontades dos pais neste processo, estar presente
e disponivel, respondendo as necessidades da familia; permitir momentos de expressao
de emocOes e normalizar reagcdes de perda, permitindo também momentos de siléncio;
utilizar competéncias de comunicacdo terapéutica, tendo em conta que a comunicacdo
nestes momentos podera facilitar ou dificultar o processo de luto, utilizando ferramentas
como o protocolo SPIKES; encaminhar para outros profissionais e informar sobre
recursos disponiveis na comunidade; informar sobre o processo de luto e normalizar as
reacdes de luto; enviar carta de condoléncias com informacGes de apoio reconhecendo

assim a perda e permitindo disponibilidade de suporte a familia em luto. (20-22:3048-50.52,55,56)

Para além dos cuidados a familia, o enfermeiro deve ter em atencdo que a morte
de uma crianca também tem impacto nos préprios profissionais. Os profissionais de saude
estdo focados na sobrevivéncia da pessoa, cuidando para a maximizacao da saude, e por
iSO, para 0s mesmos a morte corresponde a um fracasso dos seus esforgos para a cura ou
manutencdo da vida. Além disso, a morte da pessoa cuidada faz pensar na sua propria
finitude, e poderad lembrar de experiéncias anteriores de perdas. Cuidar da crianca e
familia em situacdo de doenca, em fim de vida e na morte é um processo doloroso,
provocando stress, dor e sofrimento e os profissionais podem experienciar as mesmas

emogBes de luto que os pais experienciam. Os profissionais de saude estdo
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constantemente expostos a situagdes de dor, sofrimento, 0 que provoca desgaste intenso
com impacto no seu bem-estar do enfermeiro, estando suscetiveis a desenvolver luto

profissional cumulativo e sindrome de burnout, (20.32.56.62)

Os enfermeiros sentem-se desamparados, negligenciados e despreparados para
oferecer suporte no luto, principalmente em situacdes de morte inesperada. Isto devido a
falta de formac&o sobre o processo de luto e cuidados em fim de vida. ©¢:11:18.20.32.62,63)
Além disso, referem ser um cuidado intenso, que exige energia emocional, tempo e
flexibilidade. A comunicacdo com a familia enlutada pode ser um momento de grande
ansiedade e desafiadora para os enfermeiros, necessitando de competéncias

comunicacionais em mas noticias. %)

Cuidar da familia apos a morte da crianca exige conhecimentos sobre 0s processos
de luto, as crencgas culturais e espirituais, necessidades e valores sobre a morte naquela
familia, sendo um cuidado especializado e individualizado. ?®?Y Os enfermeiros referem
a necessidade de formagé&o especifica, de treino utilizando métodos como por exemplo o
role-play, e suporte pela instituicdo devido ao sofrimento emocional que 0s mesmos estao
sujeitos quando cuidam da crianca em fim de vida e da sua familia. 262 A existéncia de
protocolos e diretrizes que uniformizem e apoiem a prestacao de cuidados junto da familia
enlutada é essencial. Também o suporte para 0 bem-estar dos profissionais, para que
possam exprimir 0s seus sentimentos na equipa e desenvolver competéncias para lidar

com situagdes de luto, contribui para o luto saudavel do profissional. (:18.20.62.64)

Cuidar da equipa promove o bem-estar de cada elemento e preserva a
continuidade e qualidade de cuidados futuros em situac@es de perda.®* Na literatura foram
encontradas estratégias que podem ser utilizadas pelos enfermeiros para autolidarem com
a morte da crianca, tais como, assegurar o alivio da dor e sofrimento da crianca e da
familia, expressar 0s seus sentimentos pessoais de perda ou frustracdo com a equipa,
realizando o debriefing, bem como a autorreflexdo sobre a situacdo, participar nos rituais
funebres - caso se tenha estabelecido uma relacdo de especial proximidade com a familia-
, desenvolver competéncias técnicas, pessoais, sociais e relacionais, e promover o
desenvolvimento pessoal e de autocuidado, através do descanso, técnicas de relaxamento

e atividades ao ar livre. (8262:64)

O EESIP é assim um elemento essencial neste processo, como agente dinamizador

deve “atuar de forma proactiva em equipas e projetos” © P12%) para a formacdo nas
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equipas e garantia de cuidado a equipa, promovendo a melhoria da qualidade dos
cuidados de salde, sendo um elemento de referéncia na gestdo de crise com impacto na

crianca e familia, junto a equipa e equipa multidisciplinar.®’

I1.4 A Teoria de médio alcance de Afaf Meleis e 0 Modelo de Cuidados
Centrados na Familia no cuidado a crianca e familia em situacéo de crise devido

a doenca cronica complexa e morte da crianga
O EESIP sustenta a sua intervencdo em teorias e modelos conceptuais cujo alvo é
0 bindmio crianca-familia, e objetivo a prestacdo de cuidados especializados com
qualidade para a maximizacdo da salde da crianca e potencial desenvolvimento da
mesma. Uma das competéncias do EESIP é identificar precocemente as situagdes que
podem afetar a vida da crianca/familia.®® Como ja referido, situacGes de doenca cronica
complexa e limitante, de morte e luto séo situacdes que afetam negativamente a crianca
e familia, caso ndo ocorra intervencdo especializada por parte dos enfermeiros para dar
resposta a estas situacdes de grande complexidade. Neste contexto, o enfermeiro deve
mobilizar teorias e modelos que sustentam a sua préatica e dao resposta as necessidades
do bindmio. Ao mobilizar a Teoria de médio alcance de Afaf Meleis (TMAAM) o
enfermeiro tem a percecdo de que durante o ciclo de vida o ser humano esté sujeito a
varias transicdes. Transicdes estas que podem advir de mudangas provocadas na pessoa,
ambientes e/ou de eventos criticos, produzindo um periodo de instabilidade, com
mudancas significativas e suscetiveis de provocar problemas psicossociais.®* Afaf Meleis
estudou 0s processos transacionais, referindo que as pessoas passam por um ou varios
processos de transicdo, sejam eles conscientes ou ndo. Entende-se transicdo como um
processo dinamico e fluido, uma passagem entre dois periodos e podem ser caracterizadas
como, transicdes de desenvolvimento, que se centram na pessoa, ou seja, a transicao €
compreendida pela percecdo de quem a vivencia, como por exemplo, o ser pai ou mée, 0
torna-se adolescente, etc; as transi¢des situacionais referem-se a adi¢do ou subtracdo de
pessoas no meio, necessitando de redefinicdo de papéis, tal como acontece com a morte
de um familiar; as transicGes de saude-doenca que decorrem de uma alteracdo da
condicdo de saude, isto é, transi¢do de salde para doenca, ou agravamento do estado da
doenca; por fim as transicbes ambientais/organizacionais que correspondem a
alteracbes no ambito social, politico, econémico, das estruturas ou dindmicas da

organizagdo, como exemplo, a alteracio de rotinas, a adogdo de novas politicas.®*

27



Para Afaf Meleis, a pessoa ao passar por um processo transacional esta vulneravel
a riscos que podem afetar a sua salde e bem-estar, e portanto, deve ser alvo de atencéo e
cuidado pelo enfermeiro. Uma das caracteristicas da transi¢do é a desconexao de algo ou
alguém anteriormente conhecido, ocorrendo um sentimento de rutura, uma sensacéo de
perda e provocando instabilidade, incertezas e medos quanto ao presente e futuro.®* As
vivéncias de perdas, como a doenca e a morte, e consequente luto constituem processos
de transigdo critica, nos quais a crianca/familia estdo sujeitas ao stress, dor e sofrimento,
promovendo assim a sua vulnerabilidade, que podera ser duradoura caso o enfermeiro
ndo tenha percecdo destes processos transacionais e do seu impacto.’® O enfermeiro ao
reconhecer as experiéncias de transi¢do, e intervir como agente facilitador como o diz
Afaf Meleis 0 mesmo intervém com o objetivo de promover uma transicdo adaptativa,
identificando assim estratégias de coping internas ou externas na crianca e familia para
lidar com a situacdo de doenca ou de morte, potenciando o bem-estar do bindbmio e
reduzindo situacdes de vulnerabilidade, como o luto prolongado. Além disso, associada
a percecdo sobre as transi¢Ges do ciclo de vida do ser humano, o enfermeiro ao prestar
cuidados de acordo com o Modelo de Cuidados Centrados na Familia (MCCF) considera
que todos os elementos da familia podem afetar o crescimento e desenvolvimento da
crianca, mas também considera que as situacdes de doenca e morte da crianga afetam a
familia. Se a familia esta vulneravel, reduz as possibilidades de maximizacgéo do potencial

de desenvolvimento da crianca e da sua saude.

No MCCF entendemos que a familia tem um papel fundamental no
desenvolvimento da crianca nas varias vertentes, sejam elas fisica, emocional,
psicossocial e espiritual.* Cuidar da familia é cuidar da crianca e o EESIP olha a familia
como parceiro nos cuidados a crianca, um elemento a ser cuidado, estabelecendo uma
comunicacdo aberta, terapéutica, empatica e de respeito, identificando as necessidades de
cada elemento e na familia como grupo, bem como os recursos existentes na familia para
a adaptacdo as mudancas de vida, sendo o EESIP um elemento essencial neste cuidado
pois tem como alvo prestar “cuidados de nivel avancado, com seguranga, competéncia e
satisfacdo da crianca e suas familias, procurando trabalhar no sentido de remover
barreiras (...) 7 @3 P19192) ytilizando “um modelo conceptual centrado na crianca e
familia encarando sempre este binémio como beneficidario dos seus cuidados” 33 P19192),

trabalhando “em parceria com a crianca e familia (...) para promover o mais elevado

estado de satide possivel” @3 P19192) reconhecendo que 0s pais ou seus substitutos sio 0s
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melhores cuidadores da crianga, e assim, informando-os e colaborando nas tomadas de
decisdo, com isso potencia o papel parental e reduz a autocritica dos mesmos, as davidas,
a ansiedade parental e a sobrecarga do cuidador. Nas situacGes de crise ocorrem alteragoes
do funcionamento e interacGes na familia, e ela tenta criar condi¢cdes adaptativas, através
do ajustamento as exigéncias inerentes aos processos de saude-doenca, hospitalizacéo,
morte, procurando estratégias para promover a harmonia, estabilidade familiar, e um
estado de equilibrio na dindmica familiar.® Torna-se essencial que o enfermeiro coopere
assim com a familia na identificacdo de situacGes vulneraveis e mobilizacdo de recursos
que deem suporte a crianca e familia, capacitando-as para a adocdo de estratégias de

coping e de adaptacdo a doenca cronica e nas situacdes de morte.

IIl.  Percurso de aquisicdio e desenvolvimento das Competéncias

Especializadas e de Mestre

A aquisicdo e desenvolvimento de competéncias especializadas (comuns e
especificas) e de Mestre decorreu no ambito da unidade curricular “Estagio de Natureza
Profissional com relatorio”, estruturada no Modulo | € no Mddulo 11. O Mdédulo | foi
precedido pela elaboracdo de um pré-relatorio onde se delineou um plano de projeto
formativo (PJ) com os diferentes objetivos, atividades, recursos necessarios e critérios de
avaliacdo para cada contexto (Apéndice A). Este PJ foi posteriormente adaptado apds a
realizacdo do diagnostico de situacao de cada contexto, com vista a sua operacionalizacéo
no Maodulo 11 (Apéndice B).

O Mdédulo | decorreu no periodo de 04 de Dezembro 2023 a 22 de Fevereiro de
2024 e o Modulo 11 decorreu entre 04 de Marco a 27 de Julho de 2024, e foram realizados
em quatro contextos clinicos, de instituicdes de satde publicas da area Metropolitana de
Lisboa - Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP), Unidade de Internamento
de Pediatria, Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) e numa Equipa Intra-
hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP), que se repetiram

nos dois médulos.

I11.1 Metodologia

29



A metodologia utilizada para a realizacdo do presente relatério é a metodologia
de projeto, que tem como objetivo a analise e resolugdo de problemas sobre uma temaética,
através de intervencéo fundamentada para a resolucéo eficaz.®® Esta metodologia envolve
guatro etapas, sendo elas a defini¢do do problema, a planificacdo e desenvolvimento do
trabalho, a execucéo e por Ultimo a avaliacdo dos resultados.®® A primeira etapa resultou
das reflexdes sobre pratica profissional de seis anos em neonatologia da estudante,
assistindo e acompanhando as crises e perdas das familias por doenca e morte dos seus
recém-nascidos, sendo estas situa¢cdes uma vivéncia com carga emocional muito grande
tanto para os pais como para os profissionais, levando ao questionamento sobre o que
deve ser uma intervencdo de enfermagem adequada a promocao de um luto adaptativo.

Este foi o motivo que levou a optar pelo tema deste relatério.

A segunda etapa consistiu na elaboracdo de um pré-relatorio — com a defini¢éo
de um PJ — que foi adaptado apds a realizacdo do diagnostico de situacdo de cada contexto
do EC no Modulo 1. O pré-relatorio permitiu refletir sobre a tematica em estudo, bem
como, definir objetivos, atividades, recursos e critérios de avaliacdo em cada contexto,
tendo em conta também as necessidades de aprendizagem para o desenvolvimento das
competéncias especializadas e de mestre. O Mddulo | teve a duragéo de duas semanas em
cada CC, com o objetivo de realizar o diagndstico de situacdo do servico, incluindo a
avaliacdo das necessidades da equipa de enfermagem (EdE) em relacéo a temética, como

também adequar o plano de projeto a realidade de cada CC.

A terceira etapa foi desenvolvida no Modulo 11 que teve uma maior duracéo de
cerca de cinco semanas para cada CC, onde foi possivel desenvolver as atividades

delineadas no PJ e avaliar os seus resultados.

A guarta e Ultima etapa culmina na realizacdo do presente relatorio, que tem
como objetivo descrever e analisar de forma reflexiva os resultados obtidos que justificam

e suportam o desenvolvimento de competéncias especializadas e de mestre.

I11.2 Plano de projeto

No PJ foram definidos um objetivo geral e trés objetivos especificos transversais

aos CC. Foi definido como objetivo geral: Adquirir e desenvolver competéncias comuns

30



de EE, especificas do EESIP e de Mestre, tendo como principal enfoque a intervencao na

familia em situacédo de crise por doenca crénica complexa e morte da crianca.
E foram delineados trés objetivos especificos transversais aos quatro CC:

1° - Conhecer a equipa multidisciplinar, as instala¢des do servico, a estrutura
organizacional, a dindmica e metodologia de trabalho da equipa de

enfermagem/multidisciplinar.

De modo a alcancar este objetivo foram delineadas atividades tais como a
realizacdo de reunido com o Enfermeiro Gestor (EG) e Supervisor Clinico (SP) para
apresentacdo e discussdo do plano de projeto formativo, visita guiada as instalacbes do
servico para conhecer o espaco fisico, a equipa multidisciplinar, a dindmica do servico,
bem como o percurso da crianga/familia desde o acolhimento ate alta/transferéncia, como
também, a pesquisa de guias orientadores, normas, procedimentos, protocolos e sistema
de informagdo para os registos de enfermagem existentes no servigo. Estas atividades
permitiram a integracdo sem dificuldades nas diferentes equipas de enfermagem (EdE) e
nas diferentes equipas multidisciplinares, e participar nos cuidados a crianca e familia,
contribuindo para o desenvolvimento dos dominios de competéncias comuns do EE,
nomeadamente, da responsabilidade profissional, ética e legal *’. Estas atividades
também contribuiram para o diagndstico de situacdo em cada CC permitindo elaborar um
PJ especifico a cada contexto de estagio de forma a responder as necessidades
diagnosticadas e promover a melhoria continua da qualidade e do desenvolvimento

das aprendizagens®’.
2° - Prestar cuidados especializados e especificos do EESIP a crianca/familia.

Para este objetivo foram delineadas as seguintes atividades: a observacdo da
prestacdo de cuidados de Enfermagem pelo EESIP a crianca/familia, bem como a
participacdo ativa nos cuidados prestados a crianca/familia com o SC e a equipa
multidisciplinar. Este objetivo e estas atividades permitiram a aquisicdo e
desenvolvimento de competéncias especializadas do EESIP tais como, assiste a
crianca/jovem com a familia, na maximizacao da sua saude; cuida da crianca/jovem
e familia nas situacdes de especial complexidade; e presta cuidados especificos em
resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do

jovem.%
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3° - Promover a uniformizacao dos cuidados de enfermagem em situacédo de

crise por doenca crénica complexa e morte da crianca.

Para atingir este objetivo a pesquisa bibliogréafica, a participagdo como formanda
na reunido Cientifica “Impacto da morte e de situacdes de elevada complexidade nos
profissionais de satde” (Anexo 1), a reflexdo com a EJE em cada CC, a realizacdo de
formac&o para as equipas de enfermagem e a elaboragdo de procedimentos especificos ao
CC foram essenciais neste processo, contribuindo assim, para o desenvolvimento da
enfermagem e a qualidade dos cuidados prestados pelos enfermeiros em situacao de crise.
Estas atividades permitiram desenvolver competéncias de Mestre nomeadamente,
promover a melhoria da qualidade dos cuidados de salde, com recurso a uma
pratica baseada na evidéncia e a referenciais ético-deontoldgicos e capacitar o
enfermeiro como elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma

proativa em equipas e projetos.®

I11.3. Percurso na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP)
111.3.1 Caracterizacao do contexto clinico

Esta unidade tem como misséo prestar cuidados diferenciados e especializados a
criancas dos 0 até os 18 anos em situacdo de doenca. Admite criancas com doengas das

areas: medico-cirugica, oncoldgica, traumatica, com necessidades paliativas.

A equipa da UCIP é constituida por uma equipa multidisciplinar alargada
constituida por profissionais de vérias areas de especialidades, incluindo fisioterapeuta,
terapeuta da fala, dietista, psicologo e assisténcia religiosa. Conta também com a

colaboracdo dos Doutores Palhaco da Operacao Nariz Vermelho.

A EdE é constituida por vinte e sete enfermeiros. O método de trabalho é o método
individual em que cada enfermeiro esta responsavel pela(s) crianca(s) ao qual foi
atribuido pelo chefe de equipa, e o enfermeiro é responsavel por cuidar de uma a duas
criancas consoante o estado clinico da crianga. De acordo com o calculo de dotacbes
seguras dos cuidados de enfermagem, e sendo esta UCIP uma Unidade de Cuidados
Intensivos de nivel 111 é recomendado que o racio seja de um enfermeiro responsavel para
uma crianca®’, mas nem sempre é possivel devido & escassez de recursos existente neste

servico. Para além disso, também é recomendado que a equipa deve ter formacao
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avancada e dispor de programas de ensino e treino em cuidados intensivos®’, o que se
verifica, pelo facto de existirem EE (dois EESIP, trés especialistas em Enfermagem
Médico-cirdrgico — em pessoa em situacdo critica e dois enfermeiros especialistas em
Enfermagem de Reabilitacdo). Alguns enfermeiros tém formagdo em Suporte avangado
de Vida e realizam transporte inter-hospitalar pediatrico (TIP), “um servico que se dedica
ao transporte de recém-nascidos e doentes pediatricos em estado critico entre Unidades
de Saide”.*® Também tém o programa SimPED, em que alguns enfermeiros da UCIP em
colaboragcdo com enfermeiros do servico de urgéncia do hospital ddo formagéo a outros
enfermeiros e outros profissionais de sadde do Centro Hospitalar, em salas de simulacg&o,

sobre cuidados de emergéncia e suporte basico e avancado de vida neonatal e pediatrico.

A presenca dos pais é extremamente incentivada na UCIP, podendo permanecer
de forma continua, embora no periodo noturno permaneca na unidade apenas um cuidador
devido ao espaco fisico s6 permitir ter um cadeirdo por cama de internamento, respeitando
assim, os direitos da crianca definidos na Carta da Crianga Hospitalizada®®. A UCIP pelas
suas caracteristicas € um ambiente de grande stress, sofrimento e medo pelo que a
presenca dos pais torna-se essencial para reduzir stressores negativos nas criangas e
promover a sensacao de seguranca, e reduzir o sentimento de culpa por parte dos pais

promovendo a parceria de cuidados e o papel parental.

O sistema de informacéo para a realizacdo diagnosticos, intervencgdes e registos

de enfermagem é o PatientCare-Bsimple que utiliza linguagem CIPE.

111.3.2 Diagnéstico de situacdo

Para o diagnostico de situacdo foram realizadas algumas atividades, ja referidas
anteriormente no 1° objetivo especifico transversal, tais como conhecer o0 espaco fisico e
o funcionamento do servico, consulta de normas e procedimentos existentes no servico,
consulta dos registos de enfermagem, realizacdo de entrevistas informais a alguns
enfermeiros sobre a tematica, como também a realizacdo de entrevista informal ao EG e

SC na reunido efetuada no Médulo 1.

Para a realizacdo do diagndstico de situacdo em algumas situacoes especificas (ex:
necessidades formativas da equipa sobre determinados temas) foi avaliada a percecdo da

equipa através da aplicagdo de questionarios, que oportunamente apresentaremos.
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Constatou-se o quanto a morte tem tido impacto na EdE e a necessidade de se falar sobre
a morte da criancga e o apoio a familia. Na entrevista com o EG e SC foi relatado que pelo
menos dois enfermeiros sairam da UCIP, tendo um deles deixado de exercer a profissdo
de enfermagem, devido ao impacto do sofrimento e mortes ocorridos nos Gltimos anos.
Ao consultar o livro de registo de 6bitos verificou-se que no ano de 2023 ocorreram 21
6bitos, mais do dobro comparativamente com 0s anos anteriores, em 2021 foram 10
falecimentos e em 2022 totalizaram 12 falecimentos. No servico ndo hd normas ou
protocolos sobre intervencdes de enfermagem a crianca e familia em processo de morte
e luto. Foi constatado que no hospital existem protocolos multissectoriais, sobre o
falecimento de doentes, onde constam os cuidados ao corpo apds a morte e 0s registos a
realizar, outro procedimento aborda o apoio ao luto com informacdes generalizadas, e
disponibiliza um folheto com informacao sobre o que é o luto e suas manifestacfes, bem
como, o contacto telefonico do departamento de psicologia do hospital, mas ndo existe

nenhum que uniformize a intervencéo dos enfermeiros sobre esta matéria.

Desta forma para além dos objetivos transversais a todos dos CC do EC, foram

definidos para o contexto da UCIP, mais dois objetivos especificos:

- Sensibilizar a Equipa de Enfermagem para a importancia do cuidar

da crianga e familia em situacdo de morte e luto;

- Contribuir para a uniformizagdo da intervencdo da Equipa de

Enfermagem em situacéo de morte da crianca e luto na familia.

111.3.3 Atividades realizadas e Principais resultados

Considerando que as atividades associadas ao primeiro objetivo (Conhecer a
equipa multidisciplinar, as instalac6es do servico, a estrutura organizacional, a dindmica
e metodologia de trabalho da equipa de enfermagem/multidisciplinar.), ja foram descritas
e avaliadas no ponto I11.2 Plano de Projeto, apresentaremos de seguida as atividades e

respetivos resultados dos restantes objetivos:

Objetivo: Prestar cuidados especializados a crianca e familia em contexto de

Cuidados Intensivos Pediatricos

Neste CC foi possivel observar e colaborar com o SC e equipa multidisciplinar

nos cuidados a crianca e familia em situacdo de grande complexidade.
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O SC deste CC ¢ chefe de equipa, e portanto, foi possivel acompanhar o SC na
gestdo dos recursos humanos e materiais, permitindo a prestacdao de cuidados seguros e
de qualidade, respondendo as necessidades apresentadas pelas criangas/familia
internadas. Também tive a oportunidade de acompanhar o SC durante um turno da manha,
no transporte inter-hospitalar, apds autorizacdo do enfermeiro coordenador do TIP, via e-
mail. A tripulacdo na ambuléncia é constituida por um médico, um enfermeiro e um
técnico de Emergéncia Pré-hospitalar, e o enfermeiro faz a gestdo do material necessario
e existente na ambuléncia, a monitorizacdo rigorosa do estado clinico da crianga, a
transmisséo de cuidados seguros na origem e no destino, e deve deter de formacao
avancada e especializada para dar resposta as necessidades complexas da crianca. Foi
possivel acompanhar o SC no transporte de um jovem com doenca oncoldgica por
necessidade de cuidados diferenciados e de um RN transferido para hospital da area de
residéncia dos pais, assim foram mobilizados conhecimentos adquiridos durante o
Mestrado nomeadamente, a avaliacdo pediatrica pelo triangulo de avaliacdo pediatrica e
suporte basico de vida, a transmissdo de cuidados, a gestdo da dor e conforto e antecipacao
de cuidados, e assim foram desenvolvidos os seguintes dominios de competéncias de EE,
dominio da responsabilidade profissional, ética e legal, da melhoria continua da
qualidade e gestdo dos cuidados.®” Também foram mobilizadas as competéncias de
EESIP, assiste a crianca/jovem com a familia, na maximizacao da sua saude e cuida

da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade.®

O EESIP deve “deter conhecimentos e habilidades para antecipar e responder as
situagées de emergéncia” ®3P19192) Esta oportunidade promoveu a reflexdo sobre alguns
cuidados realizados pela equipa do TIP antes da admissdo do RN na UCIN, e assim

antecipar cuidados para a admissdo do RN.

Destaca-se 0 acompanhamento do jovem transferido pelo TIP para esta UCIP.
Esta oportunidade proporcionou 0 acompanhamento e a prestacao cuidados desde a sua
transferéncia até a admissdo, bem como, durante o internamento até a transferéncia
para o hospital de origem. O jovem necessitava de cuidados especificos e
especializados ap6s descoberta de uma massa que comprimia o sistema respiratorio,
necessitando de exames auxiliares de diagndstico. O estabelecimento de uma relacéo
de empatia no transporte foi facilitador durante o internamento para 0 jovem e a mae,

através da comunicagdo empéatica com o intuito de minimizar o stress e preocupacao,

35



e também falar sobre o servico hospitalar onde iria ser internado, esclarecendo duvidas

e antecipando expetativas do jovem/familia.

Na realizacdo dos procedimentos para o diagndstico, nomeadamente a pungéo
lombar, colaborou-se com a equipa multidisciplinar, principalmente na gestéo de dor
do jovem, observando sinais de dor e pela sua monitorizagdo quando o jovem estava
mais sedado. Também colaborou-se com a equipa de cirurgia na colocacéo de cateter
venoso central, cumprindo os principios de técnica asséptica, ajudando na gestdo de
recursos materiais, na gestdo de dor e sedagdo, e na monitorizacdo hemodinamica
antecipando possiveis complicacbes. Assim que possivel falou-se com a mae que
aguardava na sala dos pais, para informar o que estava a acontecer, como o filho estava
e que poderia demorar, além disso foi dado também apoio emocional, a méae
encontrava-se sozinha, pois tinham vindo de outra cidade. Nestas situacdes, embora 0s
pais ndo possam estar presentes, & importante que o enfermeiro se demonstre
disponivel para minimizar o medo e ansiedade da familia. A suspeita de uma massa
tumoral traz consigo o medo da morte, para além da UCIP também ter uma conotacao
social de “estar entre a vida ou morte”, o apoio emocional ¢ extremamente importante,
bem como a transmissdo de informacéo do estado do seu filho e apoio nas possiveis
tomadas de decisdo. O enfermeiro deve identificar situacdes transacionais e prestar
cuidados centrados na familia dando resposta as suas necessidades. Quando a situagéo
clinica ficou estavel, foi promovida a autonomia do jovem e a parceria nos cuidados
com a mée, promovendo assim o papel parental. Com a hospitalizacao o papel parental
esta comprometido sendo necessario fortalecer este papel através da inclusdo dos pais
na tomada de deciséo, nos cuidados diretos, no que podem ou nao fazer, ensinando e
dando feedback positivo, e assim reduzindo os sentimentos de culpa e impoténcia. Com
estas atividades foi possivel desenvolver competéncias de EESIP como assiste ao
jovem com a familia, na maximizacéo da sua saude e cuida do jovem e familia nas
situacBes de especial complexidade.®® E nos dominios de competéncia de EE no
dominio de responsabilidade profissional, ética e legal, garantindo préticas de
cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades profissionais;

no dominio melhoria continua da qualidade e na gestdo dos cuidados.*’

Objetivo: Sensibilizar a equipa de enfermagem para a importancia do cuidar

da crianca e familia em situacédo de morte e luto

36



Para a concretizacdo deste objetivo, uma das atividades definidas foi a realizac&o
de um questionério digital a EJE (Apéndice C), com o objetivo de perceber as
necessidades formativas sobre a morte e luto na UCIP. Este questionario foi realizado no
Google Forms, com a participacdo de 19 profissionais (70,4%). O relatério com o0s
resultados globais encontra-se no Apéndice D, do qual se destaca que:

- 89,5% dos inquiridos ndo tem formacdo profissional na area de Cuidados em
Fim de Vida ou Cuidados Paliativos;

66,7% referiu que o apoio as familias no processo de luto na sua instituicdo é
adequado e 27,8% referiu pouco adequado;

- mais de 50% referiu que 0s recursos existentes na instituicdo para apoiar

familias no processo de luto sdo pouco adequados;

- 83,3% refere que 0s recursos para apoiar os profissionais de salde, sdo pouco
adequados e 70,6% refere que ndo ha oportunidade de discutir e refletir em equipa as

experiéncias dos profissionais sobre a morte de uma crianca;
- 89,5% indicou a necessidade de formacgéo sobre esta tematica.

Com base nos resultados anteriormente apresentados e com o objetivo de
sensibilizar a EJE para a importancia do cuidar da crianca e familia em situacdo de luto
e contribuir para reflexdo critica sobre a mesma, propds-se a realizacdo de uma formacéo
em servi¢o, intitulada “Da Complexidade do Cuidar: Crianca e Familia em Situacéo de
Luto” (Apéndice E). O enfermeiro deve ser dotado de competéncias para prestar cuidados
em fim de vida e dar resposta as necessidades da familia num momento t&o doloroso e de
sofrimento. Além disso, o enfermeiro deve atuar preventivamente com o objetivo de

promover uma transicdo adaptativa das familias que cuida.

A formacéo foi realizada no formato hibrido. Foi divulgada a sessdo de formacéo
via online no grupo de WhatsApp da equipa de enfermagem pelo SC (Apéndice F), tendo
sido também disponibilizado o plano de sessdo (Apéndice G) previamente a sessao de

formacao.

Assistiram a formacéo oito enfermeiros e quatro médicos. A sessao de formacéo
incluiu um momento para discussdo e reflexdo sobre a tematica, para a partilha de
experiéncias e contributos para a pratica. De referir que alguns elementos desconheciam

a existéncia de protocolos e folheto informativo sobre o luto existentes no hospital e
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referiram a necessidade de haver um protocolo de intervencéo de Enfermagem que auxilie
nestes momentos de sofrimento, principalmente para apoiar a familia, destacando também
a importancia da inclusdo dos irmdos nos cuidados. Outra questdo foi o apoio aos
profissionais e a necessidade de falar sobre o impacto da morte na equipa, tendo o
debriefing como estratégia a implementar na equipa, embora na mesma linha de reflexdo
tenha sido também abordado pelo EG a necessidade de se falar em grupo com o apoio da
psicologa da Saude Ocupacional, no entanto, ao entrar em contacto com a Salde
Ocupacional para viabilizar esta possibilidade, foi referido que a atuacéo por parte da
Psicologia nos Profissionais de Saude é de momento individual. Em contrapartida, foi
realizada uma reunido com o EG e a enfermeira dinamizadora de um projeto existente na
UCIP cujo objetivo é promover o bem-estar da equipa, e foi partilhada a necessidade de
apoio na equipa nestas situacdes de crise e sobre a possibilidade de intervencdo da

enfermeira que mostrou-se disponivel para o efeito.

No final, a satisfagdo dos participantes na sessdo formativa foi avaliada por
questionario digital (Apéndice H) ao qual responderam 8 profissionais (67%). Dos
principais resultados (Apéndice 1) salienta-se que 75% concorda completamente e 25%
concorda com a questao “Foram abordados todos os pontos que considerou importante”
e 100% referiu que os conhecimentos adquiridos foram Uteis para a sua préatica

profissional.

A formacéo foi disponibilizada e colocada na pasta partilhada do servico, ficando

acessivel a todos os profissionais.

Com estas atividades foram desenvolvidas os seguintes dominios de competéncias
de EE de melhoria continua da qualidade e no desenvolvimento das aprendizagens
profissionais®’ e as competéncias de EESIP nomeadamente, assiste a crianga/jovem
com a familia, na maximizacdo da sua saude e cuida do jovem e familia nas
situacGes de especial complexidade.3. Também foi possivel desenvolver competéncias
de Mestre no que diz respeito a promocédo melhoria da qualidade dos cuidados de
saude, com recurso a pratica baseada na evidéncia e capacitacdo do enfermeiro
como elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma proativa em

equipas e projetos.®®

Objetivo: Contribuir para a uniformizacdo da intervencdo da Equipa de

Enfermagem em situacéo de morte da crianca e luto na familia.
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Decorrente do diagndstico realizado e anteriormente apresentado, foi delineado o
presente objetivo, cuja principal atividade foi a elaboracdo de um procedimento setorial
para a UCIP (Apéndice J) sobre “Cuidados a crianga/familia em situacdo de morte na

Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos”

Como referido na literatura, os profissionais de salde, nomeadamente o0s
enfermeiros referem a necessidade da existéncia de protocolos de atuacdo que auxiliem
nestas situacoes de grande complexidade. Este procedimento cujo objetivo é uniformizar
a intervencao de enfermagem e promover a qualidade de cuidados a crianca e familia em
situacdo de morte, aborda cuidados em fim de vida e na morte e incide sobre as
intervencdes de enfermagem que promovem o luto adaptativo na familia. Nos cuidados a
familia esta incluida a participacdo dos irméos; a necessidade de apoio a outras
criancas/familias internadas que possam também experienciar a perda devido as
carateristicas de espaco ser em Open Space, garantindo-lhes total privacidade, utilizando
quartos individuais, mas também identificando o impacto da morte de uma crianga e
reduzindo os efeitos negativos que esta situacdo podera provocar. Também estéo descritos
0S recursos existentes na instituicdo para apoio ao luto na familia e na comunidade como
grupos de apoio aos pais em luto, bem como, as estratégias para os profissionais de saude
para lidar com a perda. Neste procedimento também foram ainda incluidas orientacGes
para a correta realizacdo dos registos de enfermagem nestas situac@es, uma vez que ao
longo do EC identificou-se lacunas ao nivel do levantamento dos diagndsticos de
enfermagem e das intervencOes descritas em registo livre. Pela necessidade de
uniformizar os registos e dar evidéncia as intervencdes de enfermagem foi colocado no
procedimento elaborado e partilhado na sessdo de formacdo o levantamento do
diagnostico de enfermagem com o foco “Luto” e o juizo “Comprometido” e as

intervencdes subjacentes, de acordo com a linguagem CIPE.

Apos validacdo dos supervisores e do EG da UCIP, o procedimento foi submetido
para avaliacdo pelo Gabinete de Gestdo de Programa de Qualidade, que por sua vez deu

parecer positivo para ser aprovado pelo Conselho de Administracdo para publicacéo.

Através destas atividades desenvolveu-se as seguintes competéncias de EE nos
dominios de competéncia de melhoria continua da qualidade e na gestdo dos
cuidados® e de EESIP cuidando da crianga/jovem e familia nas situaces de especial

complexidade.®® Também foi desenvolvida competéncia de Mestre nomeadamente,
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promover a melhoria da qualidade dos cuidados de saude, com recurso a
investigacdo, a uma pratica baseada na evidéncia e a referenciais ético-

deontoldgicos.®

Sendo assim, é possivel concluir que os objetivos definidos para o contexto da
UCIP foram na sua globalidade atingidos, sendo que as atividades permitiram sensibilizar
a EdE sobre a importancia e necessidade de cuidar da crianga e familia no processo de
doenca e morte, e refletir sobre a perda e 0 seu impacto negativo com a necessidade de
intervencdo especializada. Os ganhos em salde refletem-se ao cuidado da crianca e
familia em situacdo de crise, e na gestdo destas crises com intervencdes de enfermagem
especificas, especializadas e individualizadas, respondendo as necessidades de cada
familia, diminuindo assim a sua vulnerabilidade e o risco de luto desadaptaivo. Por outro
lado, a valorizacdo do luto profissional e o seu impacto, pela EJE e EG promove a procura
de ajuda, apoio na equipa e diminuicéo de juizos de valor. Promovendo assim a melhoria

da qualidade de cuidados a crianca e familia em situacdo de morte.

I11.4 Percurso na Unidade de Internamento de Pediatria
111.4.1 Caracterizacao do contexto clinico

Esta Unidade presta cuidados a criangas até os 18 anos em situacdo de doenca
complexa, com patologias respiratérias e/ou nutricionais. Sdo admitidas criancas com
doenca respiratdria que necessitam de traqueostomia, doencas nutricionais necessitando
de nutricdo parentérica, devido a doencas como Sindrome de Intestino curto,
Hirschsprung, Gastrosquises, Atrésia do es6fago, entre outras, com presenca ou nao de
ostomias de alimentacdo ou de eliminacdo. A maioria das criancas sao transferidas da
UCIN do mesmo hospital. Com o avan¢o da ciéncia e da tecnologia, os recém-nascidos
prematuros e/ou com condi¢bes congénitas apresentam uma maior taxa de
sobrevivéncia’®, no entanto com comorbilidades necessitando de apoio clinico e
tecnoldgico ao longo do seu crescimento e desenvolvimento. Por outro lado, nesta
Unidade as criangas apresentam internamentos prolongados devido a situacdo clinica,

ocorrendo por vezes reinternamentos devido a complicacGes derivadas da sua doenca.
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Esta Unidade tem capacidade para 8 criancas e a presenca dos pais é
extremamente incentivada, respeitando os direitos da crianga descritos na Carta da
Crianca Hospitalizada®.

A equipa da Unidade de Internamento é constituida por uma equipa
multidisciplinar alargada, constituida por profissionais de diversas areas de especialidade,
incluindo fisioterapeuta, terapeuta da fala, dietista, psic6logo, voluntarias da associacdo
Crescer Bem, membros do projeto Musica nos Hospitais e professoras.

O método de trabalho é o método individual em que cada enfermeiro esta
responsavel pela crianca ao qual foi atribuido pelo chefe de equipa. De acordo com o
calculo de dotacbes seguras dos cuidados de enfermagem, é recomendado que nos
servicos de internamento de Pediatria deva existir dois EESIP por cada trés enfermeiros
generalistas, além disso devera existir pelo menos um EESIP em permanéncia nas 24h ¢
Verifica-se que nesta Unidade o namero de EESIP por cada trés enfermeiros generalista
é inferior ao recomendado e nem sempre estd em permanéncia um EESIP em cada turno,
0 que reduz a prestacdo de cuidados de nivel avancado, com vista a responder as
necessidades da crianca e familia e maximizar o potencial de crescimento e

desenvolvimento da criangca com doenca cronica.

Na EdE encontra-se em desenvolvimento um projeto denominado “Do hospital
para casa — O enfermeiro de referéncia na transicdo de cuidados para o domicilio”, cujo
objetivo é capacitar os pais de competéncias para o cuidado a crianca no domicilio. Este
projeto determina atribuir dois enfermeiros de referéncia a cada crianca/familia, que
acompanham os pais na transi¢éo do hospital para o domicilio. O projeto engloba também
a articulacdo com a Unidade Movel de Apoio ao Domicilio (UMAD), assistente social,
nutricionista e técnico da farmacia, garantido assim, a continuidade de cuidados e resposta
as necessidades da crianca e familia por uma equipa multidisciplinar especializada e

diferenciada, que articula também com o0s recursos na comunidade.

Quando a crianca e os pais tém alta hospitalar os enfermeiros de referéncia séo
responsaveis pela realizacdo do follow-up telefénico no prazo de 48h. A consulta de
follow-up além de identificar eventuais problemas, permite esclarecer davidas garantindo

uma maior seguranca dos pais na nova etapa de vida.

O registo de enfermagem € realizado no sistema de informacdo Sclinico. A

comunicagdo na passagem de turno € realizada através da técnica ISBAR, que consiste
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numa técnica padronizada com o objetivo de promover a seguranga do doente na transicdo
de cuidados, e que se encontra prevista na norma da DGS sobre a comunicagéo eficaz na
transicdo de cuidados de salde.”

I11.4.2 Diagndstico de situacao

Para o diagnostico de situacdo foram realizadas algumas atividades, ja referidas
anteriormente no 1° objetivo especifico transversal. Neste CC o diagnostico de situacdo
foi possivel através da observacdo dos cuidados a crianca e familia, das entrevistas a
elementos da EdE e das passagens de turno de enfermagem. Também foi determinante a
reunido com a SC, através da qual se verificou a necessidade de incluir no projeto “Do
hospital para casa”, um plano de cuidados para a gestdo de emogdes dos pais, uma vez
que na observacdo dos cuidados e conversas informais com 0s pais constatou-se que a
capacitacdo parental provoca ansiedade e stress. Também verificou-se que nos
diagnosticos de enfermagem € levantado o diagndstico “Papel Parental comprometido™ e
nele descrevem a presenca/auséncia dos pais no turno, como decorreu 0 processo de
instrucé@o e/ou treino de aquisicdo de competéncias em relagdo ao projeto “Do hospital
para casa”. Raramente os enfermeiros descrevem as intervencdes de enfermagem na
gestdo de emocdes, dando pouca visibilidade as intervencdes autonomas de Enfermagem.
Nos momentos de interacdo com as familias, observou-se que alguns pais apresentaram
ansiedade, relataram sensacdo de incapacidade, outras vezes, apenas estavam cansados.
Um estudo de investigacdo demonstrou que os enfermeiros embora valorizem as emocgdes
da crianca e seus cuidadores durante a hospitalizacdo, o registo em sistemas de
informagao ¢ escasso e quando realizado, a informagdo ¢ documentada no foco “Papel
parental” em nota de observagdo, sem associagdo de interven¢des de enfermagem, ainda
que tenham desenvolvido intervengGes na gestdo de emogdes.’? O registo de informagéo

é um recurso essencial para a promoc¢éo da qualidade e continuidade de cuidados.

No Mddulo | identificou-se a necessidade de realizar um protocolo sobre gestdo
de emocdes com intervencdes de enfermagem e registo de enfermagem para
complementar o projeto “Do hospital para casa”. No entanto, durante o Médulo IT a SC
ao refletir sobre as atividades definidas no Mddulo | referiu que ndo seria viavel alterar
um projeto de melhoria continua consistente e que tem tido resultados positivos. Por este

motivo, o PJ foi readaptado. Através das varias reflexdes com a SC sobre o processo de
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adaptacdo das familias & doenca complexa ficou evidente a necessidade de obter
informacGes sobre 0s recursos existentes no hospital e como ajudar os pais e as criangas
com doenga cronica complexa na adaptagdo a doenca, reduzindo o impacto negativo da
hospitalizacdo e gerindo as suas emocdes. Este diagndstico de situagdo foi corroborado
na observacdo e prestacdo de cuidados a crianca/familia, pois alguns pais apresentaram
momentos de choro, ansiedade, cansago, etc, muitas vezes associado a hospitalizacdo
prolongada, outros partilhnaram sobre os seus sentimentos de culpa, revolta e como a
doenca do filho alterou as suas vidas, 0 que intensifica a necessidade do enfermeiro
identificar as necessidades da crianga/pais nos processos de adaptacdo e promover
estratégias de coping de adaptacdo a perda da crianca saudavel e desafios da nova
realidade.

Desta forma para além dos objetivos transversais a todos dos CC do EC, foi

definido para esta Unidade de Internamento, mais um objetivo:

- Contribuir para a promogado de competéncias dos enfermeiros para
intervir em situacdes complexas de criancas com doenca cronica e suas

familias.

111.4.3 Atividades realizadas e Principais resultados

As atividades associadas ao primeiro objetivo foram ja descritas e avaliadas no
ponto I11.2 Plano de Projeto, pelo que serdo apresentadas de seguida as atividades e

respetivos resultados dos restantes objetivos:

Objetivo: Prestar cuidados especializados a crianca e familia com doenca

cronica complexa em contexto de Internamento de Pediatria.

A crianga com doenca cronica no seu processo transacional de saide-doenca por
vezes, necessita de ser hospitalizada. Com a hospitalizacdo ocorre alteracdo da dindmica
familiar e do contexto familiar, de um ambiente conhecido para um espaco desconhecido.
A hospitalizacdo provoca ansiedade e medo nas criangas. Este medo muitas vezes
associado a fatores como a possibilidade de perda da presenca dos pais, um local com
pessoas desconhecidas, e procedimentos dolorosos.”®As criancas relatam ter medo dos
pais ndo conseguirem estar presentes, 0 medo da morte, 0 medo dos procedimentos

invasivos nomeadamente, as inje¢es.”® Os enfermeiros devem gerir os medos das
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criancas, e essa gestdo pode ser feita através de estratégias, como a distragdo, o jogo, a
musica.” E essencial que o enfermeiro intervenha reduzindo o sofrimento fisico e

emocional, favorecendo a presenca dos pais e envolvendo-o0s também nos cuidados.

No acolhimento devem ser conhecidas e registadas as estratégias utilizadas para
a reducdo de dor/sofrimento na crianga, incluindo também a necessidade de explorar com
auxilio dos pais quais os medos da crianca e 0 que provoca ansiedade em relacdo a
hospitalizacdo. Ainda que ndo se conhecam estratégias desenvolvidas pela crianca e
familia, o enfermeiro deve estar sensibilizado para os efeitos negativos da hospitalizacéo,
identificar fatores stressores e desenvolver estratégias que promovam a gestdo emocional.
A distracdo e a brincadeira terapéutica sao estratégias que o enfermeiro pode utilizar. A
brincadeira terapéutica apresenta varias vantagens, tais como, expressao de sentimentos,

emocdes, diminuicio da tensdo, e promogao de desenvolvimento infantil. 7°

Ao longo do estagio foram prestados cuidados especializados a criangca com
doenca crénica e familia. Descreve-se uma situacdo de uma crianga com cinco anos
internada devido a uma infecdo pelo cateter venoso central. Este cateter foi retirado, no
entanto, para cumprir antibioterapia foi colocado um cateter venoso periférico. Na
passagem de turno foi transmitido que a crianca gritou e chorou durante a colocacdo do
cateter e sempre que era necessario manipular o cateter, a crianca apresentava 0 mesmo
comportamento. A crianca ja tinha sido internada outras vezes nesta unidade. Interagiu-
se com a crianca que estava sentada no leito, com a televisdo no programa de desenhos
animados, embora também estivesse a pintar os desenhos impressos na folha de papel. A
crianca estava pouco comunicativa e quieta. A mae tinha saido por breve instante do
servico. Verificou-se que a crianca tinha urinado na cama, mas este facto foi
desvalorizado para ndo intensificar o medo e a vergonha. Isto também facilitou a interacao
e 0 estabelecimento de uma relacéo terapéutica. Depois de realizar a muda dos lengois, a
interacdo incluiu os desenhos de pintura nas folhas de papel e as cores de marcadores.
Percebeu-se que a crianga associava as cores as emocdes e por conhecer a gestdo de
emogdes através das cores em livros como “O monstro das cores” (Anexo 2), testou-se
0s conhecimentos da crianca sobre as cores, as associacdes e estratégias de gestdo.
Questionou-se como se sentia quando era necessario manipular o cateter venoso
periférico associando a uma cor, tendo referido a cor preta que se refere ao medo, e como
utilizava a calma (cor verde) como estratégia, demonstrando com ciclos de inspiracao e

expiracdo. Combinou-se que na proxima manipulagdo utilizariamos a cor verde, tendo
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surtido efeito, porque a crianga ficou menos tensa e sem episodio de grito e choro. Ao
estabelecer uma relacdo de confianca, adaptando estratégias de acordo com o estadio de
desenvolvimento, o EESIP deve intervir na regulagdo emocional, minimizando o

sofrimento e traumas associados aos procedimentos dolorosos e a hospitalizacéo.

Com estas atividades desenvolveu-se as seguintes competéncias de EE no
dominio de competéncia da responsabilidade profissional, ética e legal®” de EESIP no
que diz respeito as competéncias de assiste a crianca/jovem com a familia, na
maximizacdo da sua saude e presta cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem®,

Neste CC prestou-se cuidados a algumas criangas e pais que anteriormente
estiveram internados na UCIN, permitindo saber as suas dificuldades na transi¢do para
um novo servico. Algumas das dificuldades relatadas pelos pais foram a adaptacdo a um
novo Sservigo, a uma nova equipa de profissionais, a ndo necessidade de monitorizacao
continua dos sinais vitais trouxe alguma ansiedade, porque associavam a crianga “estar
bem” ao monitor de monitorizac¢do de sinais vitais, outro facto ¢ os pais tornarem-se mais
autonomos nos cuidados prestando cuidados ao filho no quarto individual, uma vez que
na UCIN sdo quartos em open space. A UCIN detém um projeto que permite que 0s pais
visitem os servicos de internamento de Pediatria quando é expectavel a transferéncia, para
gue 0s pais possam conhecer o servico e a equipa com o objetivo de reduzir a ansiedade
e medos em relacdo ao novo servico e promover a transicdo de cuidados segura e
tranquila. No entanto devido a pandemia por Covid 19 este projeto ficou parado. Ao ouvir
0s pais, articulou-se com a medica e a EG da UCIN, responsaveis pelo projeto abordando
sobre as dificuldades relatadas pelos pais e a necessidade da continuidade do projeto,
tendo sido reiniciado com duas familias, uma delas a qual foi oportuno a transferéncia

para este CC.

Com estas atividades desenvolveu-se as seguintes competéncias de EE no
dominio de competéncia da melhoria continua da qualidade®’ e EESIP nomeadamente
assiste a crianga/jovem com a familia, na maximizag&o da sua satide®®; competéncias
de Mestre promovendo a melhoria da qualidade dos cuidados de saude, e capacitar o
enfermeiro como elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma

proativa em equipas e projetos®°.
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Objetivo: Contribuir para a promocdo de competéncias dos enfermeiros
para intervir em situacGes complexas de criancas com doenca crénica e suas

familias.

Este objetivo foi atingido através da partilha de conhecimento com elementos da
EdE durante os turnos e momentos de reflexdo em equipa nas passagens de turno de
enfermagem. Adicionalmente, foi realizada uma sesséo de formagdo em servigco com o
titulo “Intervencdo Avancada em Enfermagem em Situacdo de doenga crénica na crianca
e familia” (Apéndice K), para promover a reflexdo critica sobre o processo de transi¢éo

salide-doenca e consolidar o conhecimento na EdE.

A formacdo foi realizada no formato hibrido. Participaram na formacgdo quinze
enfermeiros (88,2%) e uma aluna de Licenciatura em Enfermagem. Foi divulgada a
sessdo de formacao via email a EAE (Apéndice L), tendo sido também disponibilizado o
plano de sessdo (Apéndice M) previamente a sesséo de formacéo.

Na formacéo foram abordados conteddos dos quais destaco os estadios vivenciais
e estratégias de coping de adaptacdo a doenca crénica na crianga e familia, bem como, as
estratégias promotoras e protetoras de salde na crianca e familia, dando énfase as
emocoes e a gestdo das mesmas. A sessdo de formacao incluiu um momento de discussdo
e reflexdo sobre a tematica, para a partilha de experiéncias e contributos para a pratica. A
EdE foi muito participativa dando énfase as fases de desenvolvimento da crianca, por ser
um servi¢co com criancas de varias faixas etarias, 0s recursos existentes no hospital e na
comunidade dando feedback positivo sobre a utilizacdo de videos ilustrativos para apoio
aos pais, e a necessidade de apoio aos pais na gestao de emocdes, incluindo a necessidade

de avaliacdo do stress parental durante o internamento.

A formacéo foi disponibilizada e colocada na pasta partilhada do servico, ficando

assim acessivel a todos os profissionais.

A satisfacdo dos participantes na sessdo formativa foi avaliada por questionario
digital (Apéndice N) ao qual responderam dez formandos (62,5%). Dos principais

resultados obtidos (Apéndice O) destaca-se que,

- 70% concordou que a formacdo permitiu adquirir/consolidar conhecimentos

e 30% concorda completamente.
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- e 60% concordou completamente ¢ 40% concorda que “os conhecimentos

adquiridos sdo uteis para a pratica profissional”.

Com estas atividades foram mobilizadas as seguintes competéncias de EE de
melhoria continua da qualidade e no desenvolvimento das aprendizagens
profissionais®’ e as competéncias de EESIP nomeadamente, assiste a crianga/jovem
com a familia, na maximizagdo da sua saude; cuida da crianca/jovem e familia nas
situacOes de especial complexidade promovendo a adaptacdo da crianga/jovem e
familia a doenca crdnica e presta cuidados especificos em resposta as necessidades
do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianga e do jovem?®:. Também foram
desenvolvidas competéncias de Mestre no que diz respeito a promoc¢ao de melhoria da
gualidade dos cuidados de satde com recurso a uma pratica baseada na evidéncia,
a capacitacdo do enfermeiro como elemento integrante e dinamizador da

enfermagem de uma forma proativa em equipas.®®

Em suma, os objetivos definidos para este CC foram atingidos, pois o
reconhecimento por parte da EJE sobre o impacto negativo da doenca cronica no
crescimento e desenvolvimento da crianca e na sua familia contribuiu para o aplicacdo de
intervencdes que auxiliem na adaptacdo destas familias durante o internamento,
concomitantemente esta sensibilizacdo por parte da equipa potencia a competéncia do
enfermeiro na promocao da seguranca, partilha de tomada de decisdo e aumento da
qualidade dos cuidados a crianca e familia Para a crianca potencia o seu desenvolvimento
e para a familia aumenta a sua capacidade de cuidar, reduzindo sentimentos negativos
devido a perda e a sobrecarga do cuidador. As intervengdes de enfermagem especializadas
aumentam a seguranca, a parceria de cuidados e diminui vulnerabilidade na familia, pois
0s cuidados sdo direcionados para responder as suas necessidades e promove a

reorganizacdo familiar e adaptacéo a situagdo de doenca cronica.*

I11.5 Percurso na Comunidade - Equipa Intra-hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCPP)

111.5.1 Caracterizacao do contexto clinico
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A EIHSCPP foi criada em 2018 e tem como missdo prestar cuidados a criangas
com doenga crénica complexa com necessidades paliativas até os 18 anos e as suas

familias.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos sao um direito para as criangas, sdo cuidados
que previnem e aliviam o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, promovem
qualidade de vida, e atuam no processo de doenca, no fim da vida e nos processos de
luto.(*"18:20) Estima-se que cerca de 8000 mil criancas em Portugal tém necessidades
paliativas ', das quais apenas 10% tem acesso a estes cuidados especializados.’® Isto pode
ser devido a falta de identificacdo das necessidades paliativas, e consequentemente a sua
referenciacdo’’, acrescentando a este facto o reduzido nimero de EIHSCPP no pais,
formadas apenas a partir de 2018. Segundo a lei Portaria n°66/2018 de 6 de Marco,
publicada no Diério da Republica n°46/2018, “as institui¢des hospitalares integradas no
Servigo Nacional de Saude, com Servigo ou Departamento de Pediatria, devem constituir
uma EIHSCP-Pedidtrica”™ P78 existindo atualmente em Portugal apenas sete
EIHSCPP distribuidas no Porto, Coimbra e Lisboa.

A EIHSCPP é constituida por duas enfermeiras, uma EESIP e outra especialista
em Enfermagem de Saude Familiar, uma médica e uma assistente social. Os profissionais
que constituem a equipa tém formago avancada em cuidados paliativos pediatricos.”
Quando necessario € solicitada a intervencdo de outros profissionais de saude,
nomeadamente psicologo, fisioterapeuta e dietista. A EIHSCPP colabora com instituicGes
na comunidade, como escolas, centros de saude e outros recursos na comunidade. Presta
cuidados a crianga e familia diretamente, mas também da apoio por contacto telefénico,
assegura também consultas, acompanhamento nos internamentos e no domicilio através
das visitas domiciliarias em colaboragdo com a UMAD, e nas institui¢cfes escolares e da
rede nacional de cuidados continuados integrados. As consultas sdo as tercas e sexta feiras
no periodo da manhd e as visitas domiciliarias as segundas e quintas-feiras, também no
periodo da manha. A consultoria aos profissionais dos restantes servigos do hospital e/ou
aos profissionais de outras instituicdes externas sdo realizados sempre que 0S mesmos

solicitam.
111.5.2 Diagnéstico de situacdo

Para o diagnostico de situagdo foi essencial a observagdo nas consultas, a

participacdo direta nos cuidados a crianca e familia, as visitas domiciliarias, bem como
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os momentos de reflexdo critica com as SC. Constatou-se que 0s pais das criangas com
doenca cronica complexa demonstram preocupagdo com os outros filhos, principalmente
na fase inicial da doenca e quando acontece o declinio do estado clinico da crianga doente.
Afirmacbes como ‘“ndo sei como vai ser quando ele morrer, pois a irmd esta muito
apegada a ele” e “a irmd (gémea) ndo questiona sobre o irmdo (internado), mas sei que
ela esta a sofrer, mas ndo quer falar sobre isso”, corroboram que a doenca da crianca
tem impacto nos irmaos e os pais necessitam de apoio neste processo de comunicacao de
mas noticias. Em contrapartida, ao pesquisar as normas e protocolos existentes verificou-

se a inexisténcia de intervencdes dirigidas para o cuidado aos irméaos.

Durante este percurso participou-se do curso Béasico de Cuidados Paliativos
Pediatricos (Anexo 3) permitindo a aquisicdo de conhecimentos e competéncias para o
cuidado a crianca e familia com necessidades paliativas, ao longo de todo o processo da
doenca, desde o diagnostico, 0s sintomas, 0S recursos existentes na comunidade, aspetos

éticos, bem como cuidados em fim de vida e no luto.

Assim, para além dos objetivos transversais a todos dos CC do EC, foram

definidos para o contexto da EIHSCPP, mais dois objetivos:

- Sensibilizar a Equipa de Enfermagem para o impacto da doenca da

crianca com necessidades paliativas nos irmaos;

- Capacitar os pais para a transmissdo de comunicacfes de situactes

dificeis aos irméos da crianca com necessidades paliativas.

111.5.3 Atividades realizadas e Principais resultados

Para o primeiro objetivo (Conhecer a equipa multidisciplinar, as instalacdes do
servico, a estrutura organizacional, a dinamica e metodologia de trabalho da equipa de
enfermagem/multidisciplinar.), as atividades ja foram descritas e avaliadas no ponto 111.2

Plano de Projeto.

Objetivo: Prestar cuidados especializados em situacdes complexas de

criancas com doenca cronica complexa e suas familias

Durante este estagio prestou-se cuidados a crianga doenga crénica complexa com

necessidades paliativas. Descreve-se uma situacdo de luto antecipatorio em que uma
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crianca foi internada no hospital devido ao declinio da situacdo clinica. Na doenga
complexa pode ocorrer momentos de declinios do estado clinico, chegando a uma
situacdo de fase terminal. A familia vivencia a processo de perda ainda com a crianca
viva, vivenciando um misto de emocdes, de medo e sofrimento, e a0 mesmo tempo de
esperanca de melhoras. O EESIP deve reconhecer as situagdes de risco de morte e intervir
nos processos de perda 0 mais precoce possivel, para promover um luto adaptativo. A
mae neste momento viveu o conflito de “eu sei que ela ndo esté bem, e preferia que ela
partisse para ndo sofrer mais”’, mas a0 mesmo tempo “eu ndo quero que desistam dela,
é a minha menina, quero ela para mim . Fazer a gestdo destes sentimentos e emocdes foi
importante, através da escuta ativa, do apoio emocional, da disponibilidade e apoio em
alguma necessidade que a mée sentira. Foram reforgados os sinais de gestdo de dor na
crianca, de forma a tranquilizar também a mée. Questionou-se sobre outros elementos da
familia como os avos para a despedida. Também realizamos uma reunido com os
elementos da EdE que estavam a cuidar da crianga para falar sobre as suas experiéncias
e preocupacOes, dando suporte e disponibilidade caso houvesse necessidade para falar
sobre o assunto posteriormente. A crianca faleceu e cada elemento da EIHSCPP teve a
sua forma de dar as condoléncias, por via telefone ou pessoalmente. Participou-se também
nos rituais fanebres, nomeadamente o veldrio. Alguns dias depois foi realizada pela EJE
uma visita domiciliaria aos pais para falar sobre o processo de luto, estando apenas a mae
presente, pois o pai ainda ndo se sentia a vontade para falar sobre a sua vivéncia de perda.
Também foi realizada visita a escola para prestar apoio no luto as educadoras da crianga.
A EIHSCPP utiliza um guido para contato com a familia em luto a partir de um més pos-
morte, com as diretrizes que constituem o Modelo de Intervengdo no Luto da DGS?, para
a avaliacdo do risco de luto prolongado, ndo tendo sido possivel participar do telefonema

pelo periodo de tempo do EC.

Através destas atividades foram desenvolvidas as seguintes competéncias de EE
nos dominios da responsabilidade profissional, ética e legal; na garantia de praticas
de cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades profissionais;
na melhoria continua da qualidade e da gestdo dos cuidados.®” As competéncias de
EESIP desenvolvidas foram assiste a criang¢a/jovem com a familia, na maximizacéo
da sua saude; cuida da crianca/jovem e familia nas situacdes de especial
complexidade e presta cuidados especificos em resposta as necessidades do ciclo de

vida e de desenvolvimento da crianca e do jovem.** No que diz respeito a competéncia
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de Mestre foi possivel adquirir a seguinte competéncia, desenvolver competéncias
cientificas, técnicas, éticas e culturais na prestacao, gestdo e supervisdo dos cuidados
de enfermagem, evidenciados em niveis elevados de julgamento clinico e tomada de
decisdo, tendo em conta as respostas humanas aos processos de vida e aos problemas
de salde.®®

Objetivo: Sensibilizar a EJE para o impacto da doenca da crianga com

necessidades paliativas nos irmaos

Inicialmente tinha sido definido no PJ no Mddulo | (Apéndice A) a realizacéo de
uma formacdo em servico a EJE, mas como a equipa apresenta apenas dois enfermeiros
alterou-se 0 método formativo para ser um momento mais informal, de partilha e reflexdo
critica. Ao longo do estagio refletiu-se com as SC sobre os casos clinicos e apds o
diagnostico de situacao, foi definida a realizacdo de um Journal Club (Apéndice P), que
corresponde a um método de analise critica de um ou mais artigos recentes sobre
determinado assunto através da evidéncia cientifica, com objetivo de encontrar respostas
para um problema e promover a melhoria continua dos cuidado.” Para o efeito foi
escolhido um artigo publicado em 2024, na Revista Palliative Medicine, open acess,
indexada a Scopus e Medline, com fator de impacto de 4,4 e Qualis AL (Anexo 4). O
artigo escolhido remete-se a um estudo qualitativo e tem como objetivo explorar a
percecdo dos irmdos adultos sobre a experiéncia de ter um irm&o/irma com condicao
limitante de vida durante a sua infancia e identificar as suas necessidades e preferéncias

de suporte.

Durante o Journal Club foi interessante verificar que as SC trouxeram outros
artigos que complementaram o artigo escolhido, bem como a partilha de sugestfes de
melhoria continua nos cuidados prestados a familia, com foco nos irmaos. Durante a
reunido revelou-se ser pertinente uma maior inclusdo dos irmédos nos cuidados, indo de
encontro aos resultados dos estudos que relatam o impacto emocional duradouro que a
doenca de um irmdo e a sua morte podem ter na vida de outro irmdo ao longo da vida,
muitas vezes relacionado com a percecdo sobre o processo de doenca e de morte,
alteracdes na dinamica familiar e o tipo de apoio pelos pais e profissionais durante a
infancia. A maioria dos estudos revela que os irmaos sentiram-se esquecidos pelos pais e
pelos profissionais de satide, durante o processo de doenca, nas hospitalizacdes e na morte

do seu irmdo. O artigo reforca também a necessidade de haver equipas especializadas em
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pediatria com competéncias de comunicagéo e nos cuidados ao luto, que prestem cuidados
centrados na familia respondendo as necessidades de cada elemento familiar, incluindo-
0s nos cuidados. O feedback da sessdo do Journal Club pelas SC foi muito positivo.
Posteriormente, constatou-se que as enfermeiras comegaram a questionar aos pais mais
sobre o0s irmaos durante as visitas domiciliarias, nas consultas e internamento, bem como
a realizar registos de Enfermagem onde incluiam o registo da interacdo fraternal, o papel
do irmdo na familia, as preocupacdes dos pais em relacdo aos irmdos e intervencées

realizadas com 0s irmaos.

Com estas atividades foram desenvolvidas as seguintes competéncias de EE nos
dominios na melhoria continua da qualidade e desenvolvimento das aprendizagens
profissionais.®” As competéncias de EESIP desenvolvidas foram assiste a
crianca/jovem com a familia, na maximizacédo da sua saude; cuida da crianga/jovem
e familia nas situacdes de especial complexidade e presta cuidados especificos em
resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da crianca e do
jovem.>®* Em relacdo as competéncias de Mestre desenvolveu-se as seguintes
competéncias, promove a melhoria da qualidade dos cuidados de saide com recurso
a pratica baseada na evidéncia e a referenciais ético-deontoldgicos; capacita o
enfermeiro como elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma
proativa em equipas e projetos e contribui para o desenvolvimento da disciplina e

da formacé&o especializada.®®

Objetivo: Capacitar os pais para a transmissdo de comunicac6es de situacdes

dificeis aos irméos da crianga com necessidades paliativas.

Para a concretizacdo deste objetivo foi elaborado um folheto informativo tendo
como titulo “Capacitar os Pais — Conversas dificeis acerca do irmdo com necessidades
paliativas” (Apéndice Q), e para o efeito foi também realizada uma Scoping Rewiew em
co-autoria intitulada “Comunicagdo de Méas Noticias a Criancas e suas Familias: Scoping
Review” cujo resumo encontra-se no Apéndice R. A Scoping Rewiew foi um suporte para
a realizacdo do folheto direcionado aos pais, para auxilia-los com estratégias de
comunicacdo sobre situacGes dificeis. Pretende-se que a Scoping Rewiew seja

posteriormente submetida para publicacao.

O folheto apresenta informacGes e estratégias que os pais podem utilizar na

preparacdo e durante 0 momento de comunicagdo com 0s irmaos, assim como, sugere
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estratégias que os pais podem utilizar na incluséo e apoio aos irmdos. Para verificar a
adequacdo do folheto, foi solicitada a andlise e opinido de duas familias. O feedback
global foi positivo, ndo tendo havido dificuldades de compreensdo do conteudo e foi

também considerado um instrumento de grande utilidade e apoio para as familias.

Apo6s avaliacdo das SC e SP enviou-se o folheto aos restantes elementos da
EIHSCPP para ser avaliado, e posteriormente, ser enviado para o Departamento da
Qualidade para aprovacao, que até a data de término do estégio, o folheto ainda estava
em processo de avaliacdo pelos restantes elementos da EIHSCPP.

Com estas atividades mobilizou-se as seguintes competéncias de EE nos dominios
de competéncia melhoria continua da qualidade e desenvolvimento das
aprendizagens profissionais.®” As competéncias de EESIP desenvolvidas foram assiste
a crianga/jovem com a familia, na maximizacdo da sua saude; cuida da
crianca/jovem e familia nas situacdes de especial complexidade e presta cuidados
especificos em resposta as necessidades do ciclo de vida e de desenvolvimento da
crianga e do jovem.®® E as competéncias de Mestre desenvolvidas foram: promove a
melhoria da qualidade dos cuidados de salde, com recurso a uma pratica baseada
na evidéncia e a referenciais ético-deontoldgicos e capacita o enfermeiro como
elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma proativa em

equipas e projetos.®®

Sendo assim conclui-se que os objetivos definidos para o contexto de EIHSCPP
foram alcancados, pois as atividades permitiram sensibilizar para o impacto da doenca
cronica complexa e paliativa na familia, mais precisamente nos irmaos. Foi essencial
colmatar as necessidades identificadas nas familias, sobre as suas preocupaces com 0s
outros filhos. A elaboracdo do folheto informativo auxilia os pais neste processo delicado,
tendo o enfermeiro como elemento parceiro neste processo, incluindo assim os irmaos
nos cuidados, reconhecendo o impacto da doenca/morte na sua vida e reduzindo por parte
deles a percecdo negativa da doenca/morte dando resposta adequada para a sua adaptacao.
Para a EdE as atividades permitiram intervir de forma especializada e individualizada
potenciando a qualidade dos cuidados e promovendo a qualidade de vida da crianga com

doenca cronica complexa e limitante e da familia.
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111.6 Percurso na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN)
I11.6.1 Caracterizacdo do contexto clinico

Esta UCIN é uma neonatologia de nivel 11 que tem como missao prestar cuidados
a RN até os 28 dias em situacdo complexa, com necessidade de cuidados diferenciados e
especializados, com monitorizagdo e equipamentos avancados e tecnoldgicos para
garantir a sobrevivéncia do RN. Admite RN pré-termo e de termo com doencas médico-

cirtrgica, doencas congénitas, doengas raras, e com necessidades paliativas.

A equipa da UCIN é constituida por uma equipa multidisciplinar com
profissionais de varias especialidades, como fisioterapeuta, terapeuta da fala, psicologa,
assisténcia religiosa. Colaboram também a Musica nos Hospitais, Doutores Palhacos da
Operacéo Nariz Vermelho, voluntarias da Crescer Bem e a Associagdo XXS.

A UCIN tem capacidade para admitir dezasseis RN, mas por falta de recursos
humanos, neste momento admite dez RN, distribuidos em duas salas em open space, a
sala de cuidados intensivos para seis RN e a sala de cuidados intermédios para quatro RN.
A presenca dos pais € extremamente incentivada na UCIN, como parceiros nos cuidados

baseados no MCCF e respeitando os direitos da crianga hospitalizada. 569

A EdE é constituida por trinta e cinco enfermeiros, incluindo enfermeiros
especialistas, maioritariamente EESIP e o seu método de trabalho é o individual.
Conforme ja referido e também aferido pela realizacdo dos calculos das dotac6es seguras
de enfermagem de acordo com a recomendacio da Ordem do Enfermeiros®’, esta equipa
encontra-se deficitaria, cuja consequéncia tem sido a reducéo de vagas de internamento

na Unidade.

O sistema de informacéo para a realizacdo diagnosticos, intervencgdes e registos

de enfermagem é o PatientCare-Bsimple que utiliza linguagem CIPE.

111.6.2 Diagnéstico de situacdo

Para o diagndstico de situacdo foram realizadas atividades, tais como consulta das
normas e procedimentos existentes no servico, consulta dos registos de enfermagem,

realizacdo de reunido com os EG e SC. A observagdo e prestacdo direta também foram
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essenciais. Esta UCIN sendo o contexto de trabalho da estudante auxiliou no processo de

diagnostico de situag&o.

Verificou-se que neste servigo ndo ha normas ou protocolos relacionados com a
prestacdo de cuidados de enfermagem ao RN e familia em processo de morte e luto. Foi
confirmado que no hospital existem protocolos multissectoriais, sobre o falecimento de
doentes, onde constam os cuidados ao corpo ap0s a morte e as normas (registos,
documentos) que devem ser realizados, outro procedimento € sobre o apoio ao luto com
informacdes generalizadas, tendo em anexo do procedimento um folheto com informagéo
sobre o que € o luto e suas manifestacdes, e contacto telefonico da unidade de Psicologia,
no entanto, ndo existe um documento que uniformize a intervencdo dos enfermeiros sobre
esta tematica. Na UCIN existem varios projetos, sendo um deles o projeto “A perda ¢ a
morte na UCIN” sem dinamizador desde 2018, devido a mobilidade da enfermeira
responsavel pelo projeto para outro servigo. Atraves das entrevistas informais a alguns
elementos EdE foi consensual a necessidade de elaborar um instrumento organizado,
uniformizado e facilitador de pesquisa em situagdo de morte com intervencdes de

Enfermagem.

Assim sendo, para além dos objetivos transversais a todos dos CC do EC, foram

definidos para o contexto da UCIN, mais dois objetivos:

- Contribuir para a promoc¢do de competéncias dos enfermeiros para

intervir em situacdes de morte neonatal;

- Contribuir para a uniformizacdo da intervencdo da Equipa de

Enfermagem em situacédo de morte do RN e luto na familia.

111.6.3 Atividades realizadas e Principais resultados

Considerando que as atividades associadas ao primeiro objetivo (Conhecer a
equipa multidisciplinar, as instalac6es do servico, a estrutura organizacional, a dindmica
e metodologia de trabalho da equipa de enfermagem/multidisciplinar.), ja foram descritas
e avaliadas no ponto 111.2 Plano de Projeto, de seguida serdo apresentadas as atividades e

respetivos resultados dos restantes objetivos:

Objetivo: Prestar cuidados especializados ao recém-nascido e sua familia
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Durante este CC ocorreu a morte de um RN. Foi prestado apoio emocional & mae
e solicitado apoio religioso; questionou-se se a mae teria alguém que pudesse acompanhé-
la neste processo, uma vez que o pai estava fora de Portugal, tendo a mée telefonado para
um familiar proximo. Promoveu-se a privacidade através da transferéncia da crianca para
0 quarto de isolamento. Foi estimulado o colo e a mée ficou algum tempo com o filho ao
colo. Permitiu-se momentos de siléncio e privacidade entre a mée e o seu filho. Também,
foi prestado apoio emocional aos outros pais de outros RN internados, muitos referiram
ter medo que acontecesse 0 mesmo com os seus filhos. Foi possivel a partilha de
experiéncias na EdE presente no turno e fomentada a realizacdo de autorreflexdo através
do Ciclo de Gibbs, tendo obtido feedback positivo de uma enfermeira sobre esta estratégia

na semana seguinte.

Através destas atividades desenvolve-se as seguintes competéncias de EE no
dominio de competéncia da responsabilidade Profissional, Etica e Legal da melhoria
continua da qualidade e gestdo de cuidados®” e EESIP nomeadamente assiste a
familia, na maximizacdo da sua saude e cuida da familia nas situacdes de especial
complexidade®®. Também foram desenvolvidas as seguintes competéncias de Mestre,
desenvolve competéncias cientificas, técnicas, éticas e culturais na prestacao e gestao
dos cuidados de enfermagem, evidenciados em niveis elevados de julgamento clinico
e tomada de decis&o, tendo em conta as respostas humanas aos processos de vida.®

Objetivo: Contribuir para a promocdo de competéncias dos enfermeiros
para intervir em situacGes de morte neonatal

Apos o diagndstico de situacdo e com o objetivo de sensibilizar a equipa de
enfermagem para a importancia do cuidar da crianca e familia em situacdo de luto e
contribuir para a reflexdo critica sobre a mesma, foi realizada a sessdo de formacéo
intitulada “A complexidade no cuidar do Recém-nascido e Familia em Situacdo de morte”
(Apéndice S).

A formacéo foi realizada no formato hibrido. A sessdo de formacéo foi divulgada
via online no grupo de WhatsApp da EdE (Apéndice T), tendo sido também
disponibilizado o plano de sessdo (Apéndice U) previamente a sessdo de formacéo.
Participaram da formacéo cerca de oito enfermeiros (22,9%). Apos a sessdo de formacéo
proporcionou-se um momento para discussao e reflexdo sobre a tematica, os enfermeiros

deram énfase a pertinéncia da inclusdo dos irmdos e avos nas situagdes de fim de vida, e
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o luto nos profissionais que muitas vezes € descurada, com necessidade de implementagéo

de estratégias para prevenir situacdes de stress extremo e burnout.

A satisfacdo dos participantes na sessdo formativa foi avaliada através de
questionério digital (Apéndice V), tendo obtido sete respostas (87,5%) cujos principais

resultados obtidos foram (Apéndice X):

- 100% concordou completamente que os conteldos corresponderam as suas

expetativas e necessidades de formagao sobre este tema;

- e 100% refere que os conhecimento adquiridos foram Uteis para a pratica
profissional.

Uma vez que o numero de formandos foi inferior ao pretendido, talvez devido ao
periodo de ferias, e sendo um tema com necessidade de formacdo e sensibilizacao,
pretende-se repetir a formacdo para os restantes elementos da EdE, bem como, a equipa
médica e de técnicas auxiliares de saude, com vista a melhoria de cuidados a familia em
situacdo de luto, e para o bem-estar da equipa, mesmo que apds o término do EC, tendo

em conta, conforme ja referido, que este é o contexto de trabalho da estudante

Através destas atividades mobilizou-se os seguintes dominios de competéncias de
EE de melhoria continua da qualidade e no desenvolvimento das aprendizagens
profissionais®’ e as competéncias de EESIP nomeadamente, cuida do RN e familia em
situacéo de especial complexidade33. Também desenvolveu-se competéncias de Mestre
no que diz respeito a promocdo melhoria da qualidade dos cuidados de saude, com
recurso a uma pratica baseada na evidéncia e capacitacdo do enfermeiro como
elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma proativa em

equipas e projetos.®®

Objetivo: Contribuir para a uniformizacdo da intervencdo da Equipa de

Enfermagem em situacéo de morte do RN e luto na familia.

Resultante do diagndstico de situacdo e para atingir este objetivo foi definida a
seguinte atividade, elaboracdo de um procedimento sectorial especifico para a UCIN
sobre “Cuidados ao recém-nascido e familia em situacdo de morte na Unidade de
Cuidados Intensivos Neonatais” (Apéndice Z). Este procedimento apresenta intervencgdes
autonomas de Enfermagem ao cuidado do RN e familia em situagdo de morte com o

objetivo de promover luto adaptativo, e tem em conta as carateristicas do servico, 0
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espaco fisico, a dindmica de funcionamento, os grupos de apoio, e destaco a elaboragao
de um fluxograma para facilitar a consulta da EdE.

Para além disso, refletiu-se coma SC e com um enfermeiro do grupo responsavel
pelos sistemas de informacdo de enfermagem sobre a uniformizagdo de cuidados de
enfermagem sugeriu-se o levantamento do diagnéstico de enfermagem com o foco “Luto”
e o juizo “Comprometido” e as intervengdes subjacentes, de acordo com a linguagem
CIPE. Tendo sido descrito no procedimento elaborado e partilhado na sessdo de
formacéo, para que a EdE tivesse conhecimento.

Apds avaliagdo das supervisoras e EG o procedimento foi submetido ao Gabinete
de Gestdo de Programa de Qualidade para avaliacdo, que até ao término do EC aguarda-

se aprovagao.

Durante o estagio ocorreu uma morte, mas nao foi possivel levantar o diagnéstico
de Luto comprometido, uma vez que os operadores do sistema de informacéo ainda nao
tinham colocado o juizo “Comprometido”, pelo que foi relatada a situacdo aos
enfermeiros responsaveis pelo sistema de informacdo, para comunicar aos operadores do
sistema PatientCare- Bsimple. No entanto, as intervencdes de Enfermagem foram
descritas em notas gerais de acordo com as intervencGes descritas no procedimento
elaborado. Acrescento o feedbak positivo dos enfermeiros quando utilizaram o
fluxograma, referindo a rapidez na consulta e a gestdo e organizacdo dos cuidados

necessarios.

Através destas atividades foram mobilizadas as seguintes competéncias de EE nos
dominios de competéncia de melhoria continua da qualidade e na gestdo dos
cuidados®” e de EESIP cuidando da familia nas situagdes de especial complexidade®,
Também foram desenvolvidas competéncias de Mestre nomeadamente, promover a
melhoria da qualidade dos cuidados de satude, com recurso a uma pratica baseada
na evidéncia e a referenciais ético-deontoldgicos, e capacitar o enfermeiro como
elemento integrante e dinamizador da enfermagem de uma forma proativa em

equipas e projetos.®®

Em suma, os objetivos definidos para este CC foram alcancados na sua
globalidade, pois as atividades permitiram sensibilizar a EdE para a necessidade de
intervencgdo especializada no processo de adaptagéo a perda e consequente luto, reduzindo

0 risco de luto prolongado, concomitantemente para a necessidade de cuidados a outros
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elementos da familia, nomeadamente os irmaos e os avos, e das outras familias internadas
na UCIN que em situacdo de morte vivenciam a perda das outras familias, aumentando o
medo de perda do seu filho, tendo o enfermeiro a competéncia para intervir nos processos
transacionais de perda. A partilha de experiéncias na equipa nas situagdes de crise devido
a doenca e morte promove na equipa a seguranga e sensacao de pertenca, mas também
promove a necessidade de procura de intervengdes especializadas para gestao de crise. A
intervencdo especializada traduz-se em ganhos em sadde, promovendo a melhoria da
qualidade de cuidados e dando resposta adequada as necessidades identificadas na familia
e na equipa em situacdo de crise por doenca e morte.

IV.  Consideragdes Finais

A doenga grave e complexa e consequente morte constituem vivéncias de perda
que necessitam de elaboracao de luto. O luto como processo natural a perda, quando ndo
adaptativo, apresenta implicacdes negativas a vida da crianca e da familia. Neste percurso
verificou-se que o EESIP tem o privilégio de intervir no luto antecipatorio, promovendo
intervencdes autdnomas e interdependentes promotoras de luto adaptativo. Além disso, a
intervencdo especializada na doenca, na morte e no pds-morte torna-se essencial, visto
que na literatura encontramos estudos sobre a percecdo do cuidado a familia, e muitos
referem ser pouco o suporte dos profissionais de saude, aumentando assim a
vulnerabilidade e o risco de luto prolongado. Os profissionais das equipas onde foi
realizado o presente EC referiram a falta de formacéo e de protocolos nesta area, e a
necessidade de suporte ao luto dos profissionais. Esta constatacdo intensifica a
necessidade de procura de intervencdes através da pratica baseada em evidéncia que
melhore a qualidade dos cuidados para com estas familias e as equipas que cuidam. A
pratica baseada na evidéncia permite intervir de forma especializada, bem como a
utilizacdo de referenciais tedricos como a teoria de Afaf Meleis e 0 modelo de Cuidados
centrados na familia que suportam a intervencdo de uma enfermagem especializada,
promovendo e capacitando a crianca e familia para a adoc¢do de estratégias de coping para

adaptacdo as situacOes transacionais.

No ensino clinico foram varios os momentos de confrontacdo com situacdes de

crise na criancga e familia derivada & doenca cronica e complexa e da morte da crianga. Os
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momentos de reflexdo contribuiram para a procura de gestdo destas crises e para a
implementacdo de intervengdes e mobilizacdo de recursos que capacitem a crianca e a
familia na adocdo de estratégias de coping para a adaptacao a doenca e no luto por morte.
O pensamento critico, a aquisicdo de novos conhecimentos permitiram intervir dando
resposta as necessidades da crianca e familia, bem como promover a qualidade de vida, a
maximizacdo do desenvolvimento infantil, a capacitacdo parental e reduzir o impacto
negativo destas situacdes de crise. Neste percurso formativo verificou-se que o ESSIP
pelas suas competéncias especificas, identifica as situacbes que podem afetar
negativamente o bindmio crianca/familia como a doenca e a morte, respondendo de forma
efetiva e especializada as questBes e necessidades da crianca e familia, cuidando assim
do bindmio nas situacdes de grande complexidade.

A implementagdo do projeto foi possivel nos varios contextos clinicos, e as
atividades desenvolvidas promoveram a sensibilizacdo dos profissionais para a tematica
e para a necessidade de intervencdo de enfermagem especializada na gestdo de crise
derivado a doenca e morte da crianga, promovendo a melhoria da qualidade de cuidados
e dando resposta adequada as necessidades identificadas na familia e na equipa em
situacdo de crise por doenca e morte, traduzindo-se em ganhos para a préatica de cuidados

e para os utentes.

Como perspetivas para o futuro pretende-se dar continuidade ao projeto de
melhoria continua existente no contexto profissional da estudante, dando formacdo a
equipa de enfermagem e equipa multidisciplinar, e atualizando os conhecimentos sobre a
tematica. Pretende-se também intervir na equipa para a diminuicao do impacto do luto do
profissional cumulativo. Tornando-se a estudante um elemento integrante e dinamizador

da enfermagem de uma forma proativa em equipas e projetos.

A meédio prazo/longo prazo pretende-se realizar uma pos-graduagio sobre “Perda
e Luto” bem como, contribuir para a valorizacdo da Enfermagem através da divulgacdo

de trabalhos cientificos sobre a tematica.

Em suma, este processo formativo permitiu o desenvolvimento de pensamento
critico sobre a atuacdo do enfermeiro e enfermeiro especialista. A aquisicdo e
desenvolvimento de competéncias especializadas de enfermeiro especialista, especificas

de Enfermagem de Salde infantil e de mestre foram possiveis no processo formativo e
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no ensino clinico, contribuindo para o desenvolvimento e crescimento pessoal e

profissional da estudante, e para a melhoria dos cuidados prestados as criancas e familias.

V. Referéncias Bibliogréaficas

1. Ordem dos Enfermeiros. CIPE Versdo 2 - Classificagdo Internacional para a
Pratica de Enfermagem. [Internet]. [Citado 2023]. Disponivel em:

https://www.ordemenfermeiros.pt/media/27837/ordem-enfermeiros-cipe.pdf

2. Towsend, M. Intervencdo em crise. Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatrica:
Conceitos de Cuidado; a Pratica Baseada na Evidéncia. 6* ed. Lisboa.
Lusociéncias — Edi¢Oes Técnicas e Cientificas, Lda; 2011.p210-224.

3. Pontes A, Barros N, Rodrigues N, Albuguerque M, Cabral M, Lucena M, et al. O
impacto da hospitalizacdo na crianca e na familia. Research, Society and
Development, v. 11, n. 12, 111111234161, 2022 [Citado 2023 out 14]. (CC BY
4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i12.34161.

4. Davis ES, Wimberly CE, Towry L, Johnston EE, Walsh KM. Financial hardships
and psychosocial outcomes among parents of children who die of cancer. Pediatr
Blood Cancer. 2023 Feb [Citado 2023 out 14].;70(2):e30066. doi:
10.1002/pbc.30066. Epub 2022 Dec 13. PMID: 36510751.

5. Salgado HO, Andreucci CB, Gomes ACR, Souza JP. The perinatal bereavement
project: development and evaluation of supportive guidelines for families
experiencing stillbirth and neonatal death in Southeast Brazil-a quasi-
experimental before-and-after study. Reprod Health. [Internet]. 2021 Jan 6
[Citado 2023 out 14].;18(1):5. doi: 10.1186/s12978-020-01040-4. Erratum in:

61


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i12.34161

10.

Reprod Health. 2021 Jul 5;18(1):144. doi: 10.1186/s12978-021-01191-y. PMID:
33407643; PMCID: PMC7787239.

Quinn S, Dierckx E, Long T, Rowland AG. Sudden Unexpected Death in
Childhood in Greater Manchester (United Kingdom): A Five-Year Review (2015-
2020). Compr Child Adolesc Nurs. 2022 Dec [Citado 2023 out 14 ].;;45(4):349-
367. doi: 10.1080/24694193.2022.2047828. Epub 2022 Apr 26. PMID:
36440870.

Schaefer MR, Kenney AE, Himelhoch AC, Howard Sharp KM, Humphrey L,
Olshefski R, Young-Saleme T, Gerhardt CA. A quest for meaning: A qualitative
exploration among children with advanced cancer and their parents.
Psychooncology. 2021 Apr [Citado 2023 out 14].;;30(4):546-553. doi:
10.1002/pon.5601. Epub 2020 Dec 15. PMID: 33230868.

Bekkering HJ, Woodgate RL. The Parental Experience of Unexpectedly Losing a
Child in the Pediatric Emergency Department. Omega (Westport). 2021 Nov
[Citado 2023 out 14].;;84(1):28-50. doi: 10.1177/0030222819876477. Epub 2019
Sep 23. PMID: 31547765.

Costa, A., Almeida, F. Perder um filho em idade pediatrica: estudo qualitativo do
apoio ao luto parental. Revista Portuguesa Medicina Geral Familiar. 29 De
Dezembro de 2021 [Citado 2024 mar].;; 37(6):516-33. Disponivel
em: https://rpmgf.pt/ojs/index.php/rpmgf/article/view/12868

Pimenta S, Capelas MLV. A abordagem do luto em cuidados paliativos.
cadernosdesaude . 2Jan.2019 [Citado 2025 jan];11(1):5-8. Awvailable from:

https://revistas.ucp.pt/index.php/cadernosdesaude/article/view/7247

62


https://rpmgf.pt/ojs/index.php/rpmgf/article/view/12868
https://revistas.ucp.pt/index.php/cadernosdesaude/article/view/7247

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Pires, LC, Costenaro, RG, Gehlen, MH, Pereira, LA, Hausen, CF, Neves, ET.
Parental Bereavement: Experiences of the nursin straff in neonatal intensive care.
Cogitare Enfermagem. [Internet]. 2023[Citado 2024 jun]; v28:e89837. Available
from: http://dx.doi.org/10.1590/ce.v28i0.89837

Santos, AS, Barrionuevo, DV., Costa, JA, & Lopes, MT. (2021). O impacto da
doenca crdnica de criancas e adolescentes hospitalizados na dindmica familiar /
The impact of chronic disease of hospitalized children and adolescents on family
dynamics. Brazilian Journal of Development, 2021 [Citado 2025 jan] 7(6),
64791-64802. https://doi.org/10.34117/bjdv7n6-722

Towsend, M. Individuo enlutado. Enfermagem de Salde Mental e Psiquiatrica:
Conceitos de Cuidado; a Pratica Baseada na Evidéncia. 6 ed. Lisboa.
Lusociéncias — Edi¢des Técnicas e Cientificas, Lda; 2011. p830-847.

Martins, KC.; SILVA, MV. Entre 0 bebé imaginario e o real: a elaboracdo do luto
materno frente ao filho com necessidades especiais. Revista Lumen, Recife, v.
29, n. 1, p. 97-108, 2020 |[Citado 2025 jan]. Disponivel em:
https://fafire.emnuvens.com.br/lumen/article/view/580. Acesso em: 15 mar.
2025.

Oliveira, F. A maternidade e o bebé imaginario. Analytica| Sdo Jodo del-Rei | v.
12 | n. 23| julho/dezembro de 2023[Citado 2025 jan]. Disponivel em
http://www.seer.ufsj.edu.br/analytica/article/view/4984/3190

Celik, R., & Kilicarslan Toriiner, E. Palliative Care and Spirituality in Neonatal
Nursing: Literature Review. Hemsirelikte Arastrma Gelistirme Dergisi.

2023;25(3), 56-75. https://doi.org/10.69487/hemarge.1313360

63


http://dx.doi.org/10.1590/ce.v28i0.89837
https://doi.org/10.34117/bjdv7n6-722
http://www.seer.ufsj.edu.br/analytica/article/view/4984/3190

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Freitas, FC. Necessidades e qualidade de vida dos pais cuidadores principais e das
criangas acompanhadas por uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos pediatricos [Dissertacdo]. [Coimbra]: Escola Superior de Enfermagem
de Coimbra; 2021[Citado 2025 jan].. p125. Disponivel em:
https://bvsenfermeria.bvsalud.org/biblio/resource/?id=biblioref.referencesource.
1366941

Mesukko J, Turale S, Jintrawet U, Niyomkar S. Palliative Care Guidelines for
Physicians and Nurses Caring for Children and Their Families in the Pediatric
Intensive Care Units: A Participatory Action Research Study. PRIJNR [internet].
2020 Mar. 14 [citado 2025 Mar. 16];24(2):202-18. available from:
https://he02.tci-thaijo.org/index.php/PRIIJNR/article/view/188181

Charepe, Z. A crianca e o jovem com doenca cronica ou incapacitante. In: Ramos,
AL, Barbieri-Figueiredo, MC, editores. Enfermagem em Saude da Crianca e do
Jovem. Lisboa: Lidel — Edi¢cbes Técnicas, Lda. 12 edi¢do. 2022. p. 231-237.

Sousa C, Preto C, Rodrigues P, Anastacio V. Nursing interventions for
overcoming perinatal grief . Rev. Mill [Internet]. 2025 May 21 [cited 2025 Sep.
29];2(18e):e35281. Disponivel em:

https://revistas.rcaap.pt/millenium/article/view/35281

Pinheiro, FM, Alves, AB, Marques, CF, Pais, JB, Sampaio, MM, Reis, AM, et al.
Enfermeiro de familia no suporte ao casal enlutado pela perda de um filho:
scoping review. New Trends in Qualitative Research. [Internet]. 2025 Maio 21
[citado 2025 set29]; 20 (3), 1-15. https://doi.org/10.36367/ntqr.20.3.2024.e1076

Direccdo geral da Salde. Modelo de Intervencdo Diferenciada no Luto
Prolongado em Adultos [Internet]. 2019 [citado 2023 out]; Abr 23. Disponivel

64


https://he02.tci-thaijo.org/index.php/PRIJNR/article/view/188181
https://revistas.rcaap.pt/millenium/article/view/35281
https://doi.org/10.36367/ntqr.20.3.2024.e1076

23.

24,

25.

26.

217.

em:  https://normas.dgs.min-saude.pt/wp-content/uploads/2019/10/modelo-de-

intervencao-diferenciada-no-luto-prolongado-em-adultos_2019.pdf

Albuquerque, S., Coelho, A., Teixeira, AM, Santos, AR. Luto complicado:
Concetualizacdo, Avaliacao e Intervencéo. In: Gabriel S., Paulino M., Baptista T.,
editores. Luto Manual de Intervencéo Psicoldgica. 12 edigdo. Lisboa: PACTOR —

EdicOes de Ciéncias Sociais, Forenses e da Educacdo; 2021. P. 21-40.

Eisma MC. Prolonged grief disorder in ICD-11 and DSM-5-TR: Challenges and
controversies. Aust N Z J Psychiatry. 2023 Jul[citado 2023 out];57(7):944-951.
doi: 10.1177/00048674231154206.

Organizacdo Pan-Americana da Salde. Versdo final da nova Classificacdo
Internacional de Doencas da OMS (CID-11) é publicada [Internet]. 2022 Fev 11.
[citado 2023 out]; Disponivel em: https://www.paho.org/pt/noticias/11-2-2022-

versao-final-da-nova-classificacao-internacional-doencas-da-oms-cid-11-e

Silva, V. The Forgotten Grievers: A Intervencéo Psicoldgica no Luto fraterno —
Uma revisdo sistematica da Literatura [Dissertacdo]. Lisboa. Universidade
Catdlica Portuguesa; 2019 [citado 2023 out];. 323p Disponivel em
https://repositorio.ucp.pt/entities/publication/c48d7fc2-680c-4d9a-bdf8-
926570e7522c

Kenney AE, Tutelman PR, Fisher RS, Lipak KG, Barrera M, Gilmer MJ, et al.
Impact of End-of-Life Circumstances on the Adjustment of Bereaved Siblings of
Children Who Died from Cancer. J Clin Psychol Med Settings. 2022 Mar [citado
2023 out];29(1):230-238. doi: 10.1007/s10880-021-09797-X.

65


https://www.paho.org/pt/noticias/11-2-2022-versao-final-da-nova-classificacao-internacional-doencas-da-oms-cid-11-e
https://www.paho.org/pt/noticias/11-2-2022-versao-final-da-nova-classificacao-internacional-doencas-da-oms-cid-11-e
https://repositorio.ucp.pt/entities/publication/c48d7fc2-680c-4d9a-bdf8-926570e7522c
https://repositorio.ucp.pt/entities/publication/c48d7fc2-680c-4d9a-bdf8-926570e7522c

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Rajendran P, Jarasiunaite-Fedosejeva G, Isbir GG, Shorey S. Healthy siblings'
perspectives about paediatric palliative care: A qualitative systematic review and
meta-synthesis. Palliat Med. 2024 Jan [citado 2023 out];38(1):25-41. doi:
10.1177/02692163231217597.

Instituto Nacional de Estatistica. [Internet] [citado 2023 out]; Disponivel em:
https://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_destaques&DESTAQ
UESdest_boui=643914101&DESTAQUESmModo=2&xlang=pt

Suttle ML, Gerhardt CA, Fults MZ. Factors Related to Parent Attendance at a
Follow-Up Meeting With an Intensivist After a Child's Death in the Pediatric
Intensive Care Unit. Omega (Westport). 2019 Sep[citado 2023 out];;79(4):436-
445, doi: 10.1177/0030222817724701

Sikstrom L, Saikaly R, Ferguson G, Mosher PJ, Bonato S, Soklaridis S. Being
there: A scoping review of grief support training in medical education. PLoS One.
2019 Nov 27 [citado 2023 out];;14(11):e0224325. doi:
10.1371/journal.pone.0224325.

Nunes. O, Brites, R, Hipolito J. O Autocuidado dos Psicdlogos em Situacdes de
Luto. In: Gabriel S., Paulino M., Baptista T., editores. Luto Manual de Intervencao
Psicoldgica. 12 edicdo. Lisboa: PACTOR — Edicdes de Ciéncias Sociais, Forenses
e da Educacdo; 2021. p404.

Regulamento das Competéncias do Enfermeiro Especialista em Salde Infantil e
Pediatrica. Regulamento n°422/2018 da Ordem dos Enfermeiros (2018). Diario
da Republica: 11 Série, n.° 133. [citado 2023 out]. Disponivel em:
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8349/1919219194.pdf;

66


https://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_destaques&DESTAQUESdest_boui=643914101&DESTAQUESmodo=2&xlang=pt
https://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_destaques&DESTAQUESdest_boui=643914101&DESTAQUESmodo=2&xlang=pt
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8349/1919219194.pdf

34.

35.

36.

37.

38.

39.

Costa LGF. Visitando a teoria das transi¢cGes de Afaf Meleis como suporte tedrico
para o cuidado de enfermagem. Enfermagem Brasil [Internet]. 2016[citado 2023
out].15(3):137-45.Disponivel em:
https://www.portalatlanticaeditora.com.br/index.php/enfermagembrasil/article/vi
ew/181 /1538. Doi: https://doi.org/10.33233/eb.v15i3.181

Barbieri-Figueiredo M do CA. Cuidados centrados na familia: do discurso a
pratica. Acta Paulista de Enfermagem. 2015[citado 2023 out]; 28(6):3—4. Doi:
https://doi.org/10.1590/1982-0194201500083

Broden EG, Deatrick J, Ulrich C, Curley MAQ. Defining a "Good Death™ in the
Pediatric Intensive Care Unit. Am J Crit Care. 2020 Mar 1[citado 2023
out];29(2):111-121. doi: 10.4037/ajcc2020466.

Regulamento n.° 140/2019.Regulamento de Competéncias comuns do Enfermeiro
Especialista. Diario da Republica, 22 Serie — n°® 26 — 6 de fevereiro 2019.[Internet]
[citado 2023 out]. Disponivel em:
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/10778/0474404750.pdf

Guia de Boas praticas de Intervencédo psicoterapéutica de Enfermagem da Ordem
dos Enfermeiros. [Internet] [citado 2023 out]. Disponivel em
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/30959/gobp _intervencaopsicoterapeuti

ca_ok.pdf.

Figueiredo, MH. A familia e a experiéncia de doenca. In: Figueiredo, MH, editor.
Enfermagem de Saude Familiar. 12 edicdo, Lisboa: Lidel — Edi¢bes Técnicas e
Cientificas, Lda; 2023. p. 212-221

67


https://www.portalatlanticaeditora.com.br/index.php/enfermagembrasil/article/view/181%20/1538
https://www.portalatlanticaeditora.com.br/index.php/enfermagembrasil/article/view/181%20/1538
https://doi.org/10.33233/eb.v15i3.181
https://doi.org/10.1590/1982-0194201500083
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/10778/0474404750.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/30959/gobp_intervencaopsicoterapeutica_ok.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/30959/gobp_intervencaopsicoterapeutica_ok.pdf

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

Saraiva H, Sousa, A. Cuidados Diferenciados em Enfermagem de Salde da
Crianca e do Jovem. 12 edicdo. Lisboa: Editora Lidel; 2022. p. 55-72

Lowdermilk D, Perry S. Enfermagem na maternidade. Perda e Luto. 72 edicéo,
Loures: Lusodidata, 2008. p.981-1006.

Pereira, M. Luto inesperado: Intervencdo Psicoldgica em Crise no Luto devido a
Acidentes. In: Gabriel S., Paulino M., Baptista T., editores. Luto Manual de
Intervencdo Psicoldgica. 1 edigdo. Lisboa: PACTOR — Edicdes de Ciéncias
Sociais, Forenses e da Educacéo; 2021. p106-107.

Kittelsen TB, Castor C, Lee A, Kvarme LG, Winger A. "What about me?": lived
experiences of siblings living with a brother or sister with a life-threatening or
life-limiting condition. Int J Qual Stud Health Well-being. 2024 Dec [Citado 2024
maio];19(1):2321645. Available from: doi: 10.1080/17482631.2024.2321645.

Martins, L, Ramos, S. A crianca e 0 jovem em Fim de Vida. In: Ramos, AL,
Barbieri-Figueiredo, MC, editores. Enfermagem em Salde da Crianca e do
Jovem. Lisboa: Lidel — Edi¢cbes Técnicas, Lda. 12 edi¢do. 2022.p282-292.

Carta dos direitos da crianga em fim de vida — A carta de Trieste. [Interne]. [Citado
2023 out];Disponivel em: https://fondazionemaruzza.org/wp-
content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_POR_27 LUG_2016_03.pdf

Lei de Bases dos Cuidados Paliativos n.° 52/2012, de 5 de setembro, Diario da
Republica. Diario da Republica, 1.2 série — N.° 172 — 5 de setembro de 2012.
[Citado 2023 out] Disponivel em https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/lei/52-
2012-174841

68


https://fondazionemaruzza.org/wp-content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_POR_27_LUG_2016_03.pdf
https://fondazionemaruzza.org/wp-content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_POR_27_LUG_2016_03.pdf

47.

48.

49.

50.

o1.

52.

Paraiso, E., Gonzalez, A., Botigué, T., Masot, O., Escobar-Bravo, M. A,
Lavedan, A. (2021). Nursing interventions for perinatal bereavement care in
neonatal intensive care units: A scoping review. International nursing
review, 68(1), 122-137. [Citado 2023 out] https://doi.org/10.1111/inr.12659

Currie ER, Christian BJ, Hinds PS, Perna SJ, Robinson C, Day S, et al. Life after
loss: Parent bereavement and coping experiences after infant death in the neonatal
intensive care unit. Death Stud. 2019 [Citado 2023 out];43(5):333-342. doi:
10.1080/07481187.2018.1474285. Epub 2018 Sep 25. PMID: 29757105.

Sisk BA, Weng S, Mack JW. Persistently low peace of mind in parents of cancer
patients: A five-year follow-up study. Pediatr Blood Cancer. 2019 May|[Citado
2023 out];66(5):€27609. doi: 10.1002/pbc.27609. Epub 2019 Jan 21. PMID:
30663226; PMCID: PMC6428606.

Kim MA, YiJ, Sang J, Jung D. A photovoice study on the bereavement experience
of mothers after the death of a child. Death Stud. 2021[Citado 2023
out];45(5):390-404. doi: 10.1080/07481187.2019.1648333. Epub 2019 Aug 16.
PMID: 31418648.

InLuto — Associacdo Portuguesa de Cuidados Integrados no Luto. O que é o luto.

[Citado 2023 out] Disponivel em: https://inluto.pt/o-que-e-o-luto/.

Gabriel, S, Paulino, M, Baptista T. Intervencao Psicolégica no Luto Parental. In:
Gabriel S., Paulino M., Baptista T., editores. Luto Manual de Intervencdo
Psicoldgica. 12 edicdo. Lisboa: PACTOR — Edicdes de Ciéncias Sociais, Forenses
e da Educacdo; 2021. P. 188-201

69


https://doi.org/10.1111/inr.12659
https://inluto.pt/o-que-e-o-luto/

53.

54,

55.

56.

S7.

58.

Procuradoria-geral regional de Lisboa. Lei n°1/2022 3 janeiro. [Citado 2023 out]
Disponivel em:
https://www.pgdlisboa.pt/leis/lei_mostra_articulado.php?nid=3502&tabela=leis
&ficha=1

Snaman J, Morris SE, Rosenberg AR, Holder R, Baker J, Wolfe J. Reconsidering
early parental grief following the death of a child from cancer: a new framework
for future research and bereavement support. Support Care Cancer. 2020 Sep
[citado 2023 out];28(9):4131-4139. doi: 10.1007/s00520-019-05249-3. Epub
2019 Dec 24. PMID: 31872296.

Fadaei Z, Mirlashari J, Nikbakht Nasrabadi A, Ghorbani F. Silent Mourning:
Infant Death and Caring for Iranian Parents Under the Influence of Religious and
Socio-cultural Factors. J Relig Health. 2023 Apr[citado 2023 out];;62(2):859-878.
doi: 10.1007/s10943-022-01684-5. Epub 2022 Oct 25. PMID: 36282348.

Sousa J, Ferreira R, Guedes V. Intervenc6es desenvolvidas na gestdo do luto em
cuidados paliativos: scoping review. RIIS [Internet]. 12 de Janeiro de 2023 [citado
7 de Junho de 2025];5(2):97-1009. Disponivel em:
https://riis.essnortecvp.pt/index.php/RI1S/article/view/189

Manual de assisténcia religiosa. [citado 2024 abr] Disponivel em:
https://www.dgs.pt/em-destaque/manual-de-assistencia-espiritual-e-religiosa-

hospitalar-pdf.aspx

Bernardo AF, Vasconcelos AR, Santos IF, Patricio MA, Rocha GM. O papel do
enfermeiro especialista no envolvimento dos irmaos perante o internamento do
recém-nascido. Revista Recien [Internet]. 2° de mar¢o de 2023[citado 2024
jun];13(41):324-3. Disponivel em:

https://recien.com.br/index.php/Recien/article/view/743

70


https://riis.essnortecvp.pt/index.php/RIIS/article/view/189
https://recien.com.br/index.php/Recien/article/view/743

59.

60.

61.

62.

63.

Santos, AR, Albuquerque, S. Intervencdo Psicolégica no Luto Parental:
Concetualizacéo e Intervencdo no luto infantil. In: Gabriel S., Paulino M., Baptista
T., editores. Luto Manual de Intervencdo Psicoldgica. 1? edicdo. Lisboa:
PACTOR — EdicOes de Ciéncias Sociais, Forenses e da Educagédo; 2021. P131-
151

Scaravonatto E, Maravilha TC, Prudente RL de O. Luto infantil: como a perda
dos pais pode impactar no desenvolvimento da crianga. Rev. Contemp. [Internet].
2° de dezembro de 2024 [citado 2025 jun 7];4(12):e6787. Disponivel em:
https://ojs.revistacontemporanea.com/ojs/index.php/home/article/view/6787

Tatterton MJ, Walshe C. How Grandparents Experience the Death of a Grandchild
With a Life-Limiting Condition. J Fam Nurs. 2019 Feb [citado 2024
jun];;25(1):109-127. doi: 10.1177/1074840718816808. Epub 2018 Dec 17.
PMID: 30556440.

Griffin CMDC, Pamponet JM, Bella VB, Foronda G, Azzi SGF, Gongalves PA.
The impact of approaching grief on the neonatal team: professional experience
report. Einstein (Sao Paulo). 2022 Aug 19[citado 2024 jun ];;20: eRC6698. doi:
10.31744/einstein_journal/2022RC6698. PMID: 36000623; PMCID:
PMC9377306.

Lin CH, Liu YC, Chiang HH. From self-compassion to compassionate action:
reflecting on ending life of stillbirth care in nursing. Scand J Caring Sci. 2021
Mar;35(1):260-267. doi: 10.1111/scs.12842. Epub 2020 Apr 29[citado 2024 jun];.
PMID: 32346878.

71


https://ojs.revistacontemporanea.com/ojs/index.php/home/article/view/6787

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

Nunes O, Brites, R, Hipdlito, J. O autocuidado dos Psicdlogos em Situacdes de
Luto. In: Gabriel S., Paulino M., Baptista T., editores. Luto Manual de Intervengéo
Psicoldgica. 12 edi¢do. Lisboa: PACTOR — Edi¢des de Ciéncias Sociais, Forenses
e da Educacdo; 2021. p399-410

Diério da Republica. Regulamento dos Cursos de Mestrado em Enfermagem.
Regulamento n.° 705/2021, de 27 de julho. [Citado 2023 out]. Disponivel em:
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/regulamento/705-2021-168374248

Ferrito, C, Nunes, L, Ruivo, M, et al. Metodologia de Projeto: Colectanea
Descritiva de Etapas. Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Setdbal. Revista Percurso. n°15, 2010. [Citado 2023 out] Disponivel em:
https://web.ess.ips.pt/Percursos/pdfs/Revista_Percursos_15.pdf

Diario da Republica. Regulamento da Norma para Calculo de Dotacdes Seguras
dos Cuidados de Enfermagem. Regulamento n.° 743/2019, de 25 de setembro.
[Citado 2024 jan]. Disponivel em:
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/regulamento/743-2019-124981040

INEM. Transporte inter-hospitalar pediatrico. [Internet]. [citado 2024 mar].
Disponivel em:  https://www.inem.pt/2017/05/25/transporte-inter-hospitalar-

pediatrico/

Instituto de Apoio a Crianca. Carta da crianca hospitalizada. [Internet] [citado
2023 out]. Disponivel em: https://iacrianca.pt/wp-content/uploads/carta-crianca-

hospitalizada-5-edicao.pdf

Altimier L, Phillips RM. The Neonatal Integrative Developmental Care Model:
Seven Neuroprotective Core Measures for Family-Centered Developmental Care.
Newborn and Infant Nursing Reviews. 2013 Mar [citado 2023 out];13(1):9-22.

72


https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/regulamento/705-2021-168374248
https://web.ess.ips.pt/Percursos/pdfs/Revista_Percursos_15.pdf
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/regulamento/743-2019-124981040
https://www.inem.pt/2017/05/25/transporte-inter-hospitalar-pediatrico/
https://www.inem.pt/2017/05/25/transporte-inter-hospitalar-pediatrico/
https://iacrianca.pt/wp-content/uploads/carta-crianca-hospitalizada-5-edicao.pdf
https://iacrianca.pt/wp-content/uploads/carta-crianca-hospitalizada-5-edicao.pdf

71.

72.

73.

74.

75.

76.

Direccdo-Geral da Saude. Norma n°001/2017. Comunicagdo eficaz na
transmissdo de cuidados de salde. [citado 2024 jan]. Disponivel em
https://normas.dgs.min-saude.pt/wp-content/uploads/2019/10/comunicacao-
eficaz-na-transicao-de-cuidados-de-saude.pdf

Diogo, P, Rodrigues, J, Sousa, OL, Caeiro, MJ, Fernandes, N, Fonseca, R.
Diagnostico de Enfermagem focado nas respostas emocionais dos cuidadores
familiares da crianga hospitalizada: do discurso ao registo no sistema informatico.
In: Diogo, P. Investigar os Fendmenos Emocionais da Pratica e da Formacdo em
enfermagem — Projeto Multiestudos. .Lisboa. Lusodidacta. 2017. p77-104

Diogo, P, Vilelas, J, Rodrigues, L, Almeida, T. Os Medos das Criancas em
Contexto de Urgéncia Pediatrica: Enfermeiro Enquanto Gestor Emocional. Pensar
Enfermagem — Revista Cientifica. 20(2): 26-47. 2016 [citado 2024 jun].
DOI:10.56732/pensarenf.v20i2.118

Ordem dos Enfermeiros. Guia orientador de boa pértica- Estratégias néo
farmacoldgicas no controlo da dor da crianca. OE [Internet] [citado 2023 out].
Disponivel em:
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8899/gobp_estrategiasnaofarmacologic

ascontrolodorcrianca.pdf

Cordeiro, MD. O brincar terapéutico na promoc¢do do conforto da crianca
hospitalizada: intervencdo especializada de Enfermagem. [Dissertacao]. Lisboa.
Escola Superior de Enfermagem de Lisboa; 2021[Citado 2024 jun]. pl6-24.
Disponivel em: https://comum.rcaap.pt/entities/publication/6491e28f-bfe6-414e-
881e-3207be069710

Sociedade Portuguesa de Pediatria. Carta europeia dos cuidados paliativos para
criancas e jovens. [citado 2024 jun]. Disponivel em:
https://criancaefamilia.spp.pt/media/jj4nsr3a/eapc-cyp-charter_print-
portuguese.pdf

73


https://normas.dgs.min-saude.pt/wp-content/uploads/2019/10/comunicacao-eficaz-na-transicao-de-cuidados-de-saude.pdf
https://normas.dgs.min-saude.pt/wp-content/uploads/2019/10/comunicacao-eficaz-na-transicao-de-cuidados-de-saude.pdf
https://doi.org/10.56732/pensarenf.v20i2.118
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8899/gobp_estrategiasnaofarmacologicascontrolodorcrianca.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/8899/gobp_estrategiasnaofarmacologicascontrolodorcrianca.pdf
https://criancaefamilia.spp.pt/media/jj4nsr3a/eapc-cyp-charter_print-portuguese.pdf
https://criancaefamilia.spp.pt/media/jj4nsr3a/eapc-cyp-charter_print-portuguese.pdf

17.

78.

79.

Silva R, Paiva, M, Vital F, Moura M, Lourenco J. Plano estratégico para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal continental. Biénio2023-
2024. [Internet] [citado 2024 jun]. Disponivel em: https://www.sns.min-
saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/PEDCP-2023_2024_signed.pdf

Diéario da Republica. Portaria n.° 66/2018, de 6 de marco. [Internet] [citado em
2024 jun]. Disponivel em: https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/portaria/66-
2018-114822275

Moreira IM, Lobdo CA, Carrageta M, Goncalves RF. Avaliacdo do Journal Club
como estratégia pedagogica na formacdo em enfermagem: Perspetiva dos
estudantes. Rev. Enf. Ref [Internet]. 24 de junho de 2022 [citado 2024 jun];6(1):1-
8. Disponivel em: https://revistas.rcaap.pt/referencia/article/view/27846

74


https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/PEDCP-2023_2024_signed.pdf
https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/PEDCP-2023_2024_signed.pdf
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/portaria/66-2018-114822275
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/portaria/66-2018-114822275

VI.

Apéndices

75



Apéndice A — Plano de projeto — Médulo |

Objetivos Transversais

Data

4 de Dezembro 2023 a 22 de Fevereiro 2024

Local

Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos,
Unidade de Internamento de Pediatria, Equipa intra-
hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos,
Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais.

1) Objetivo

Atividades

Critério de
Avaliacdo

Conhecer a equipa
multidisciplinar, as
instalacGes do servico, a
estrutura organizacional, a
dindmica e metodologia de
trabalho da
EdE/multidisciplinar.

Realizacdo de
reunido informal com o
Enfermeiro Gestor (EG) do
servico e com o0 SC (SC);

Realizacdo de visita
guiada as instalagbes do
servico para conhecer o
espaco fisico, a equipa
multidisciplinar, a dindmica
do servigo, bem como o
percurso da crianca/familia
desde o acolhimento até
alta/transferéncia;

Pesquisa e
conhecimento de guias
orientadores, normas,
procedimentos e protocolos
existentes no servico.

Descreve no
relatorio final e nos
momentos de partilha de
experiéncias do Ensino
Clinico (EC) a informagao
relevante sobre a estrutura
fisica, organizacional, a
dindmica e metodologia de
trabalho.

Identifica no
relatorio os guias
orientadores, normas,
procedimentos e protocolos
com especial relevancia na
area da gestéo de crises com
impacto na criancga e familia.

Recursos EG, SC, equipa multidisciplinar, crianga/familia,
instalacBes do servico.
2) Obijetivo Atividades Critério de
Avaliacdo

Contribuir para a
uniformizacao da intervencdo
da EdE na gestdo de crises
causadas pela doenca crénica
complexa e morte da crianga.

Reunir com o EG do
servico e o SC e perceber
quais as necessidades da
Equipa na gestao de crises
com implica¢6es na saude da
crianca e familia;

Apresentacdo dos
objetivos e atividades do
projeto e analisar
conjuntamente a sua
exequibilidade;

Negociar possiveis
alteracdes e/ ou adaptagdes
das atividades a implementar
NO Servigo;

Entrevista informal e
observacéo de estratégias de
gestdo de crises utilizadas
pela EdE.

Descreve no
relatorio final e nos
momentos de partilha de
experiéncias sobre 0 EC a
reformulacéo do projeto;

Elabora o
instrumento informativo e/
ou sessdo de formacéo a EdE
com base nos principais
aspetos identificados através
da observacgéo dos cuidados
prestados pela equipa e dos
resultados obtidos através da
entrevista informal (no
Modulo I1).

Recursos EG, SC, Equipa Enfermagem, pré-projeto.
3) Obijetivo Atividades Critério de
Avaliacdo
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Prestar cuidados
especializados e especificos
do EESIP a crianca/familia.

Observacéo da
prestacdo de cuidados de
Enfermagem especializados e
especificos do EESIP a
crianca/familia.

Participacao nos
cuidados prestados, com o
Enfermeiro supervisor clinico
e a equipa multidisciplinar.

Descreve no
relatorio final e nos
momentos de partilha de
experiéncias as
competéncias do EESIP
observadas e adquiridas
durante a prestacdo de
cuidados a crianca/familia;

Colaboragéo na
prestacdo de cuidados a pelo
menos quatro
criangas/familias.

Recursos

SC, Equipa Enfermagem e multidisciplinar,

Crianca/familia.

Objetivos Especificos para cada contexto clinico:

Data 04 a 20 de Dezembro 2023
Local Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos
(UCIP)
Obijetivo Atividades Critério de
Avaliacdo
Criar um Elaboracgdo de um Que pelo menos

instrumento informativo
sobre Cuidados em fim de
vida da crianca internada na
UCIP.

questionario para a EdE (EdE)
sobre Cuidar em Fim de Vida
e Luto, para perceber as
necessidades de formacao.

Realizacdo de sessdo
de formacéo a EdE sobre
Cuidados em Fim de Vida e
Luto na crianca/familia e
profissionais de salde
(Mddulo I1).

70% da EdE responda ao
questionario (Madulo I1);

Que pelo menos
70% da EdE avalie
positivamente a sessao de
formacao (Médulo I1);

Que pelo menos
70% da EdE avalie como
pertinente a utilizacdo do
instrumento informativo
sobre Cuidados em fim de
vida da crianca internada na
UCIP (M6dulo 1)

Recursos EdE da UCIP; SC; Sala para formagao ou sala de
Enfermagem; computador; pesquisa bibliogréafica.
Data 3 a 20 Janeiro de 2024
Local Unidade de Internamento de Pediatria
Obijetivo Atividades Critério de
Avaliacdo

Sensibilizar para o
impacto das situacdes de crise
por doenca cronica complexa
no desenvolvimento da

Realizacdo de sessdo
de formacéo a EdE sobre o
impacto das situacdes de
crise no desenvolvimento da

Que pelo menos
70% da EdE avalie como
pertinente sessdo de
formacdo desenvolvida
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crianga/familia com doenca
cronica.

crianga/familia com doenga
cronica e promogdo de
estratégias de coping na
gestdo de crises na
crianca/familia com doenga
cronica.

sobre o0 impacto das
situacOes de crise no
desenvolvimento da
crianca/familia com doenga
crénica e promogdo de
estratégias de coping na
gestdo de crises na
crianca/familia com doenga
cronica. (Maodulo 11)

Recursos EdE da Unidade de Internamento; SC;
crianca/familia; Sala para formacéo ou sala de Enfermagem;
computador; pesquisa bibliografica.

Data 22 de Janeiro a 6 de Fevereiro de 2024

Local Equipa Intra-hospitalar de suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos (EIHSCPP)

Objetivo Atividades Critério de

Avaliacdo
Capacitar os pais na Realizar um Que pelo menos

gestdo de comunicacao de
mAs noticias aos irmaos da

crianga com doenca crénica

documento informativo sobre

a gestdo de comunicacdo de
mas noticias pelos pais aos
irmaos da crianca com
necessidade paliativa.

70% da EIHSCPP avalie
como pertinente a utilizagéo
do documento informativo
sobre gestdo de
comunicacao de mas

complexa noticias pelos pais aos
irmdos da crianca com
necessidade paliativa.
(Mddulo 1)

Que pelo menos
duas familias avaliem como
pertinente o documento
informativo. (Mddulo 1)

Recursos EdE e multidisciplinar da EIHSCPP; SC;
crianca/familia; Sala para formacéo ou sala de Enfermagem;
computador; pesquisa bibliogréafica.

Data 7 a 22 de Fevereiro de 2024

Local Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCIN)

Obijetivo Atividades Critério de

Avaliacdo

Contribuir para a
implementacgdo do projeto
“Perda e morte na UCIN”

Elaboracéo de

procedimento setorial sobre o

novo projeto “Cuidados

Paliativos e Cuidados em Fim

de Vida” do recém-nascido e
familia.

QueoSCeoEG
avaliem como pertinente o
procedimento setorial, para
gue possa ser enviado para
aprovacdo do mesmo.
(Médulo 1)

Que pelo menos
70% da EdE avalie como
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Realizar sessdo de
formacéo a EdE sobre o
projeto

“Perda e morte na
UCIN” e dar a conhecer o
procedimento setorial.

pertinente a sessao de
formacéo sobre o projeto
“Perda e morte na
UCIN” do recém-nascido e
familia, como também a
utilizacdo do procedimento
setorial. (Mddulo I1)

Recursos

EdE e multidisciplinar da UCIN; SC; Pais/recém-
nascido; Sala para formacdo ou de Enfermagem;
computador; pesquisa bibliografica.

Apéndice B — Plano de projeto adaptado as necessidades de CC— Madulo

Objetivos Transversais

Data 8 de Marco a 27 de Julho 2024
Local Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos,
Unidade de Internamento de Pediatria, Equipa intra-
hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos,
Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais.
1) Objetivo Atividades Critério de
Avaliacdo

Conhecer a equipa
multidisciplinar, as
instalacGes do servico, a
estrutura organizacional, a
dindmica e metodologia de
trabalho da
EdE/multidisciplinar.

Realizacdo de
reunidao com o Enfermeiro
Gestor (EG) do servico e com
0 SC (SC);

Realizacdo de visita
guiada as instalagdes do
servico para conhecer 0
espaco fisico, a equipa
multidisciplinar, a dindmica
do servico, bem como o
percurso da crianga/familia
desde o acolhimento até
alta/transferéncia;

Pesquisa e
conhecimento de guias
orientadores, normas,
procedimentos e protocolos
existentes no servico.

Descreve no
relatério final e nos
momentos de partilha de
experiéncias do Ensino
Clinico (EC) a informacéo
relevante sobre a estrutura
fisica, organizacional, a
dindmica e metodologia de
trabalho.

Identifica no
relatério os guias
orientadores, normas,
procedimentos e protocolos
com especial relevancia na
area da gestdo de crises
devido a doenga crénica

complexa e morte da crianga.

Recursos EG, SC, equipa multidisciplinar, crianca/familia,
instalagdes do servico.
2) Obijetivo Atividades Critério de
Avaliacdo

Prestar cuidados
especializados e especificos
do EESIP a crianga/familia.

Observacéo da
prestacdo de cuidados de
Enfermagem especializados e

Descreve no
relatorio final e nos
momentos de partilha de
experiéncias as
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especificos do EESIP a
crianca/familia.

Participacao nos
cuidados prestados, com o
SC eaequipa
multidisciplinar.

competéncias do EESIP
observadas e adquiridas
durante a prestacdo de
cuidados a crianca/familia;

Colaboragéo na
prestacdo de cuidados a pelo
menos quatro
criancas/familias.

Recursos SC, Equipa Enfermagem e multidisciplinar,
Crianca/familia.
3) Objetivo Atividades Critério de
Avaliacdo
Promover a Participagdo como Descreve no

uniformizacéao dos cuidados
de enfermagem em situacdo
de crise por doenga crénica
complexa e morte da crianga.

formanda na reunido
Cientifica “Impacto da
morte e de situacdes de
elevada complexidade nos
profissionais de saude”;

Reflexdo com a
EdE em cada CC;

Realizacdo de
formacdo para as equipas
de enfermagem;

Elaboracéo de
procedimentos especificos.

relatorio final experiéncias
sobre 0 EC e a reformulacao
do projeto;

Elabora instrumento
informativo e/ ou sessao de
formacédo a EJE com base
nos principais aspetos
identificados através da
observacdo dos cuidados
prestados pela equipa e dos
resultados obtidos atraveés de
reunides comEG e SC e
entrevistas a elementos de
EdE.

Recursos

EG, SC, Equipa Enfermagem, Plano Projeto Médulo

Objetivos Especificos para cada contexto clinico:

Data 08 de Marco a 12 de Abril 2024
Local Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos
(UCIP)
Objetivo Atividades Critério de
Avaliagdo

Sensibilizar a Equipa
de Enfermagem para a
importancia do cuidar da
crianca e familia em situagéo
de morte e luto;

Contribuir para a
uniformizacdo da intervencdo

Realizagdo de uma
formac&o em servico,
intitulada “Da Complexidade
do Cuidar: Crianca e Familia
em Situagdo de Luto”

Elaboragdo de um
procedimento setorial para a

Que pelo menos
70% da EdE avalie
positivamente a sessao de
formagéo;
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da Equipa de Enfermagem em
situacdo de morte da crianca e
luto na familia.

UCIP sobre “Cuidados a
crianga/familia em situagao
de morte na Unidade de
Cuidados Intensivos
Pediatricos”

QueoSCeoEG
avaliem como pertinente o
instrumento informativo,
para que possa ser enviado
para aprovacgéo pelo
Gabinete de Gestéo de
Programa de Qualidade.

Recursos EdE da UCIP; SC; Sala para formagao ou sala de
Enfermagem; computador; pesquisa bibliogréfica.
Data 15 de Abril a 12 de Maio 2024
Local Unidade de Internamento de Pediatria
Objetivo Atividades Critério de
Avaliacdo
Contribuir para a Partilha de Que pelo menos

promogao de competéncias
dos enfermeiros para intervir
em situagBes complexas de
criangas com doenca cronica
e suas familias.

conhecimento com elementos
da EdE durante os turnos e
momentos de reflexdo em
equipa nas passagens de turno
de enfermagem.

Realizacdo de sessdo
de formacéo a EdE sobre o
impacto das situac6es de crise
no desenvolvimento da
crianca/familia com doenga
crénica e promocao de
estratégias de coping na
gestdo de crises na
crianca/familia com doenga
cronica.

70% da EdE avalie como
pertinente sessdo de
formagé&o desenvolvida
sobre o impacto das
situacdes de crise causada
pela doenca crénica
complexa na crianga e na
sua familia.

Recursos EdE da Unidade de Internamento; SC;
crianca/familia; Sala para formacdo ou sala de Enfermagem;
computador; pesquisa bibliogréafica.

Data 20 de Maio a 22 de Junho de 2024

Local Equipa Intra-hospitalar de suporte em Cuidados
Paliativos Pediatricos (EIHSCPP)

Obijetivo Atividades Critério de

Avaliacdo

Capacitar os pais para
a transmissdo de
comunicacdes de situacdes
dificeis aos irmdos da crianga

com necessidades paliativas;

Realizacdo de folheto
sobre a gestdo de
comunicacgao de mas noticias
pelos pais aos irmaos da
crianga com necessidade
paliativa.

Que pelo menos
70% da EIHSCPP avalie
como pertinente a
utilizacdo do documento
informativo sobre gestdo de
comunicacao de mas
noticias pelos pais aos
irmaos da crianga com
necessidade paliativa.
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Sensibilizar a Equipa
de Enfermagem para o
impacto da doenca da crianca

com necessidades paliativas

Realizacdo de
Journal Club.

Que pelo menos
duas familias avaliem como
pertinente o documento
informativo.

Que a EdE avalie
positivamente a sessao de
Journal Club e incluam nos
cuidados os irméos da
crianca com necessidades

NOS ITMAOS. paliativas.

Recursos EdE e multidisciplinar da EIHSCPP; SC;
crianca/familia; Sala para formacéo ou sala de Enfermagem;
computador; pesquisa bibliografica.

Data 24 de Junho a 27 de Julho de 2024

Local Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
(UCIN)

Objetivo Atividades Critério de

Avaliacdo

Contribuir para a
promogao de competéncias
dos enfermeiros para intervir
em situacdes de morte
neonatal;

Contribuir para a
uniformizacao da intervencdo
da Equipa de Enfermagem
em situacdo de morte do RN
e luto na familia.

Realizacdo de sesséo
de formacdo a EdE sobre a

“Perda e morte na
UCIN?” e dar a conhecer o
procedimento setorial
elaborado.

Elaboracdo de
procedimento setorial sobre
“Cuidados ao recém-
nascido e familia em
situacdo de morte na
Unidade de Cuidados
Intensivos Neonatais”

Que pelo menos
70% da EdE avalie como
pertinente a sessdo de
formacao.

QueoSCeoEG
avaliem como pertinente o
instrumento informativo,
para que possa ser enviado
para aprovagao pelo
Gabinete de Gestéo de
Programa de Qualidade.

Recursos

EdE e multidisciplinar da UCIN; SC; Pais/recém-
nascido; Sala para formagéo ou de Enfermagem;
computador; pesquisa bibliogréafica.

82




Apéndice C — Questionéario digital para diagnostico das necessidades da
EdE da UCIP
Prezado/a Sr/a Enfermeiro/a,

No &mbito do meu Projeto formativo sobre o tema: Gestdo de Crises com Impacto
na Crianca e Familia, do Curso de Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica da Escola Superior de Salde da Cruz Vermelha Portuguesa, pretendo
aprofundar a &rea da prestacdo de cuidados de enfermagem a crianca em fim de vida e
sua familia, com a finalidade de desenvolver ferramentas e estratégias de
acompanhamento, que possam ser utilizadas pelos enfermeiros nesta delicada e complexa
crise, que lamentavelmente algumas familias vivenciam.

Neste sentido, solicito a sua colaboracdo no preenchimento deste questionario,
que pretende fazer o diagnostico das necessidades formativas da Equipa de Enfermagem
da UCIP, sobre 0o acompanhamento do enfermeiro no momento de fim de vida da crianga
e no processo de luto da familia.

O questionario é totalmente anonimo e confidencial e os seus resultados destinam-
se exclusivamente para o planeamento de atividades que possam contribuir para a
promocéo de competéncias dos enfermeiros nesta area de intervencéo.

Prevé-se que o preenchimento demore no maximo 8 minutos.

Muito obrigado.

Neuza Cabral Rosario

QUESTIONARIO PARA DIAGNOSTIVO DE NECESSIDADES
FORMATIVAS

Caracterizacdo dos participantes

Idade:

>20e<35 M
>35e¢<50
>50 e <66 [

Anos (n°) de experiéncia profissional:
Tempo de servi¢o na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos:

HabilitacGes literarias:
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Enfermeiro [
Enfermeiro Especialista [

Qual a especialidade?

Mestrado O

Doutoramento

- Formacdo profissional na area de Cuidados em Fim de Vida ou Cuidados
Paliativos?

O

Sim

- Classifique a capacidade de apoio e acompanhamento dos profissionais de saude
na sua instituicdo, as familias no processo de luto:

Pouco Adequado
Adequado -
Muito Adequado &

- Classifique os recursos existentes na instituicdo para apoiar as familias no
processo de luto:

Pouco Adequados 1
Adequados -
Muito Adequados

- Classifique os recursos existentes na instituicdo para apoiar profissionais de
saude no processo de luto:

Pouco Adequados [
Adequados -
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Muito Adequados [

- Para si, existe a necessidade de formacgdo nesta area?

- No seu servico, existe a oportunidade de discutir e refletir em equipa as
experiéncias dos profissionais sobre a morte de uma crianga?

Se a resposta € ndo, pode especificar?

Muito obrigada pelas suas respostas.
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Apéndice D — Resultados do questionario do digital para diagnostico das
necessidades da EJE da UCIP

|_|:| Copiar
Caracterizagao dos participantes
Idade:
19 respostas
e _ " lau T
e _ £ lxaa&]
=50 o =56 . 1 {5.3%)
a 5 10 15
Anos (n?) de experiéncia profissional I8 copiar
18 respastas
:
5 C
Rl 18, T
3
2¢11,1%) 2{11.1%
z
1 (508%) 1 (5,6%) 1 (5,6%} 1 (56%) 1 (5,6%) 1 (5.6%) 1 (5,6%)

1 36 anas
2 4 -} 17 20

t
2
2
r
th
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Tempo de servigo na Unidade de Cuidados Intensives Pediatricos IO copiar

19 respostas

3 —
3 (15,E%) 3{15E%)

(X3

1(5,3%1 (5,2%) 1 (5,3%1 (5.3%1 (5,3%1 {5,2%) 1 {5,23%1(5,2%1 (5,2%1 (5.3%1 (5.3%

1 1 mis 30 anas 5 7 15 s

|_|:| Coplar

Habilitagbes literérias

19 respastas

Enfermeire Especialsta - 3 {15,8%)
Mesirado . 1 (5.3%)

Doutoramento |0 (0%)



Se ma pergunta anterior respondeu Enfermeiro Especialista, qual a sua
especialidade?

4 respostas

S| Pediatrica
Medico-cinirgico

Reabilitagdo

Formagio profizsional ma drea de Cuidados em Fim de Vida ou IO copiar
Cuidados Paliativos?

19 respostas

Sim 2 (10,5%)

Mo 17 (B9.5%)
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[ =g

Classifique a capacidade de apoio e acompanhamento dos
profissionais de salde na sua instituicdo, s familias no processo
de luto:

18 respostas

Pouwco Adeguado

Adeguado 12 (B8, M%)

o
=
o
¥

Muito Adeguado 1 (568%)

) -

|_|:| Coplar
Classifique os recursos existentes na instituigdo para apoiar as
familias no processo de luto:

18 respostas

Paoum Adeguados 10 (55,63

Adeguados 8 (44, 4%)

Muito Adeguados 0 (18]

oo 25 50 75 10,0
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Classifigue os recursos existentes na instituigdo para apoiar L copiar
profissionais de salde no processo de [uto:

18 respaostas

PﬂLm A:E:uud:ﬁ _ 15 rE:alzq.
Adeguados - 3 (16.7%)

Muito Adeguados 0 (09%)

|_|:| Caopiar

Para si, existe a necessidade de formagdo nesta drea?

19 respostas

17 (B9.5%)

2 (10,5%)
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L|:| Copiar

Mo seu servico, existe a oportunidade de discutir e refletir em
equipa as experiéncias dos profissionais sobre a morte de uma
crianga’?

17 respostas

S5{29.4%)

12 (T0,6%)

Se a resposta anterior € nao, pode especificar?

11 respastas

3

Desde a minha entrada na equipa ndo ocorrey morte de uma crianga.

Héo hd tempo entre cuidados, entre passagens de informagdo e ndo existe
comunicae clara entre a equipa multidisciplinar

Existern apenas os momentos informais de conversas entre colegas ou nas
passegens de turno... Mo existemn momentss formais de eguipa onde se possa
discutir estas situagoes e sentimentos em relagdo as mesmas

Talvez por ser algo tio doloroso acabamos por focar muite na familia da crianga &
esguecemos da equipa....

Hao ha tempo

Néo ha tempo.
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52 a resposta anterior € ndo, pode especificar?

11 respostas

e ——

Y
H&o ha tempo.

Acho que ndo hé momentos para que isso acontega ou 5€ ha ndo & aproveitado. Hem
sempre queremaos falar do gue sentimos e quando falamos nao ha continuidade para

cuidar do profissional.

Héo & uma pratica.

As vezes ndo hd tempo devido & coreria no servigo, outras vezes n3o se proporciona

falar sobre o temna, talvez por constrangimentos.

H&o falamos sobre isso

falamos no momente guando ocorme & morte mas nao falamos depois ou nao

sentamos juntos para falar scbre 2 morte e como ela teve impacto na equipa.

Precisamos de mais recursos que possam ajudar os profissionais a lidar com a

maorte. -
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Apéndice E - Formagio “Da Complexidade do Cuidar: Crianca e Familia

em Situacao de Luto”

Sumario
Da Complexidade do Cuidar: Crianga e »;::‘I::e;:"nglei:t:;i:n e e I;:::::m: F:amma
Familia em Situagio de Luto

Luto no profisslonal de
B3l -
de

Neuza Rosario
do Il Mestrado em
satide Infantil e Pedidtrica

sectorial

Supervisar Pedagtgico: Carla Mendes
Supervisar Clinical

1. A crianga em SituagSo de grande complexidade

A crianga e jovem em situagdo de salde de
grande i carece de t
A crianga em Situagdo de resposta.

grande complexidade

Ocome a i dE Fecursos
. . e ot vt
como acontece na Unidade de Cuidados

Intensivos Pediatricos (UCIP).
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de grande comphexidade

Meste processo de especial complexidade
a criancal jovem e familia:

Vulnerabilidade;
Medos, inceriezas e anglsfias;
Alteracdo da dindmica familiar;

Vida vs morte.

Luto e estadios de luto

de Luto
Processo de Luto

Estadios de luto de Kiibler-Ross

Negagso Raiva e D d itag

Intervengdes de
Enfermagem a Familia

11

; )
em Situagio de grande complexidade

Mas...e quando a morte acontece?

A morte comesponde a um evento que produz
agrande sofrimento, com grande impacto a nive - Processo
ional, psicoldgico, fisico, sociocultural e de luto

espiritual. w

= ¥
>

rg
e,

2. Luio e estadios de Luto

Luto corresponde a um conjunto de reacles fisiologicas,
psicoldgicas, comportamentais, sociais e espirituais, associade a
perda.

O processo de luto &€ um processo normal, individual, embora
doloroso e prolongade — no entanto, permite a adaptagdo a perda.

A pessoa que vivencia o luto passa varios estadios até que essa

adaptacdo ocorra

2 Llvoe s de Luto

E fundamental que o enfermeiro promova a tran sigdo e
adaptagao positiva no processo de luto.

Para isso, torna-se essencial promover intervengdes
protetoras de luto saudavel junto da familia, &
identificar e avaliar precocemente sinais de luto

L]
complicado dando a devida resposta em tempo atil. " ~
k| i

3. Intervengbes de Enfermagem a ilia — Pals/Culdadores

Durante a fase de fim de vida e apbs a morte devem ser

o & respei as preferéncias da
crianga/jovem e familia.

Estimular a presenga dos pais e permitir que permanecam o
tempo que pretender. »

»

Incentivar os pais a colaborar nos cuidados a crianga. i
L ]
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Encaminhar para a Unidade de
Psicologla Clinica, Unidade de
Apolo Espiritual e Religiosa
wiou Area de Apolo Soclal, de
acordo com a vontade da familia.

Encaminhar para f6CUrsos na
comunidade e/ou grupos de
8polo (como por exemplo,
projeto "Paiz coragee”, Lagos
Eternos).

Crlagao de
mamentos de
memorias positivas
efou calxa de
memorias (como par
exemplo, o pegar ao
colo, cantar, vest,
dar o ditima banho,
regisio fotogrifico,
elc.)

Envio de carta de
condoldnclas nos
primeiros seis
meses apds 3
marte.

a Ges de E # Familia - Py
Respeitar e Falar com = familia
Respeitar proporcionar sobre o Processo
z 2 tos de rituais da de luto
Disponibilidade =~ TOmenics o
2 silencio. familia, bem
Enfermeiro & ::;lomm @ explicar
Ambiente Promover a espiritualidade e esaguintas
confortivel e expressiode  cultura. (nameadamente, 3
emogdes & ida do corpo pars &
nommalizar as Batizar a crianga, casa mortudna,
mesmas. se for da vontade cetimdnias
da familia. fnebyes)
.
ki
13 *

3. IntsrvengBes de Enfermagem & Familia - irmaos **

The Forgotten Grievers — Luto fraterno

Esquecidos pelos pais e pelos profissionais.
N3o querem que os irmaos sofram.

No entanto: irmdos desejam ter a
oportunidade de dizer adeus e estar
presente nos Gitimos momentos da vida do
seu irmdo.

3. IntervengBes de Enfermagem & Familia - ImBoa 2
Incentivar os pais a apoiarem os irmaos da crianca e envolvé-los nos

cuidados, se possivel.

fusdo, soliddo, medo ou

N&o omitir i ¢oes pois podera
mesmo culpabilizacdo.

Facilitar a expressio de sentimentos e emogoes, alravés da brincadeira
terapéutica, do desenho, elc. ‘

As criancas alternam momentos de tristeza e momentos de brincadeira,

14

N '1

Percegao da Morte — estadios de desenvolvimento ..

iaotenies ¢ Toddars
102 Anoe)

Pra-acoolar (2 & snoc)

N30 exlete o concelto de morts. No entanto, tém percego das
alt 2 da rotina e no comportamento dos pals.

Fase do que é i par de
autopoder e omnipoténcia.

Apresentam pensamento magico - julgam gue podem pravocar s marte
com os seus pensamentos - ¢ que paders provocar CUIpabIlizagao e
vergonha.

A capacidade de coping & HmItada e == crizngas poderio ter
momentos de explosdes emacionais (camo as birras), questdes repetidas
© sinais de regressan.

Ecoctar (7-11 anoe)

Adolacsents (= party doc 12 ance)

16

04

Maior compreensio ~ morte & nevitavel Mas ands aseociam a morte
208 maus peneamentoe, =« nic for explicado 35 causas e o processo
de marrer.

Desenvolvimento do pensamento abstrato. Maior dficuidade em aceitar a
more ~ arientados pars o presente. Durante uma crise t8m dificuldade
em com os nta 808,

Luto no Profissional de
Salde de Enfermagem

7

podendo agir como se nada esti a il {mas interi
apresentar miltiplas emocdes).
£ g
4. Luio o Profissional de Enfermagem
HAUCIP .
2021 - 10 falecimentas
2022 - 12 falecimentas
Smess 2023 - 21 falecimentos
culdar da
crianga e Desgasts Impacto no
Tamilia am fim Intenso nem-gatar do
06 vioa & na pronesional
marte Bumout
E 4

19

4. Luto no Profissional de Enfermagam **

Garantir o conforio da crianga,

o alivie 08 dor @

Expreasar o8 sentimentos junio da familia, se nio for constrangedor para a mesma.

Expressar os seus senimentos de perda ou frustragio com a Equipa (apolo ne selo da

squipa).

Resalizar debriefing (ns maments elou fara do periedo de trabalhn) schre a siluagin,
também facilita  expresso de sentimentos & partiba;

D tacnicas

Treins). paBsoals (Resalugio de

problemas, treing de asserividade), s0clals e relacionals (Equilibric enire & vida

profissional e pessoal).

Promover o

pesecal 8 06

descanso, relaxamento, exercicio fisico, avto-reflexia, etc).

Mo haspital existe apolo extemno & equipa, que podera ser solicitads na Area

Ocupacicnal.

20

{(Estilo de vida saudavel -
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0 5 Procedimento Sectorial

21

5. Procedimentn seciorial

Uniformizar os cuidados de Enfermagem a
crianca e familia em situacdo morte.
Procedememn ool
ASREA PEDHA TRIA
Unidate do Cuscdaden Intensivos Pedusricos
CUIDADOS A CRIANGA F AMILIA EM
SITUAGAD DE MORTE MA UNIDADE

DE CUIDADOS INTENSIVOS
PEDIATRICOS DO

Para apravagic

Cuidados de Enfermagem &
Familia e Cuidados ao
profissional de satide.

Registos de Enfermagem no
PatientCare — B Simple.

L 4
Evidéncia s infervencbes de

necessidade de con
de cuidados a familia.

23

5. Pracediments sectorial
0 que existe na instituicio?

e b

PALECHANTS CF DOANTER

ACESS0 A ABSIETENCIA
APO AC LU ESPRITUAL E RELIGOSA

AFOID A0 FROFBS0NAL B
BITUACAD e Clest

22

0 6 Conclusao

24
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6. Conclusio

Cuidar da crianga e familia em fim de vida e na morte & um processo
doloroso, com impacto na familia e no profissional de saude.

Muito obrigado pela vossa
Mo momento de morte e luto, torma-se essencial cuidar da familia atengio!
promovendo estratégias promotoras e protetoras de luto saudavel.

Cuidar da equipa promove ¢ bem-estar de cada elemento e preserva a
continuidade e qualidade de cuidados futuros em situacbes de perda.
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Imagens
1 N
% — Da Complexidade do Cuidar: Crianca e
s Familia em Situagéo de Luto

Neuza Rosdrio
doil d d

salide infantil e Pedidtrica

Supervisar Pedagégico: Carla Mendes
Supervisar Clinico: I

32
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Apéndice F — Divulgacio da formacio “Da Complexidade do Cuidar:

Crianga e Familia em Situacio de Luto”

- Area de Gestdo da Formacao

FORMACAO EM SERVICO
f

Da complexidade
do cuidar: crianga
e familia em
situacao de luto

e

DATA: 02.04.2024 ¢FORMADOR(ES): Enf2 Neuza
HORA: 14-15h ROSATIO), formands do Curso de Mestrado em Enfermagem em
LOCAL: Sala de Reunioes na UCIP e saude Infantil e Pedidtrica— Escola Superior de Saude da Cruz Vermetha
Videoconferéncia Portuguesa - Lisboa; Sob a orlentagio do EEES _
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Apéndice G — Plano de sessdo da formacgéo na UCIP

FORMACAO EM SERVICO - PLANO DE SESSAO

Tema: Da Complexidade do Cuidar: crianca e familia em Situacdo de Luto.

Local: Sala de Reunido da Unidade Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) e
Videoconferéncia via Teams

Data: 02 /04 /2024 Hora: 14h00 — 15h00

Objetivo geral: Sensibilizar a equipa de Enfermagem para a importancia do cuidar da
crianga e familia em situac¢do de luto.

Objectivos especificos:
- Explicitar o conceito de luto.
- Identificar os estadios de luto.

- Identificar estratégias promotoras de luto saudavel na crianga, familia e profissional
de saude.

- Divulgar o procedimento sectorial elaborado para a uniformizacdo dos cuidados da
crianga e familia em situacdo de morte na UCIP.

- Promover a discussao e reflexdo em equipa sobre a tematica.
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CONTEUDOS METODOS E RECURSOS
PROGRAMATICOS TECNICAS DIDACTICOS TEMPO FORMADOR(ES)
Complexidade de Expositivo Computador 3 Neuza
Cuidados na UCIP e minutos Rosario
situacdo de morte
PowerPoint
E iti Data Sh 4
. Xpositivo ata Show .
Conceito de Luto e P minutos
estadios de Luto
Web cam
10
Expositivo minutos
Intervengdes de
Enfermagem a familia em s
situagdo de luto: )
. . N minutos
Pais/cuidadores e irmdos Expositivo
O luto nos
profissionais e estratégias 5
promotoras de luto minutos
saudavel Expositivo
3
Procedimento minutos
sectorial “Cuidados a
crianca/familia em Expositivo
situacdo de morte na
UCIP”.
10
minutos

Conclusdo

Discussao/Reflexdao

Interrogativo
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Apéndice H — Questionario de avaliacdo de satisfacao da formacéo na UCIP

Avaliacao da Formacao - " Da Complexidade do
Cuidar: Crianga e Familia em Situagdo de Luto "
B I U &= T

Com o cbjativn de melhoda continua no mes processo de aprendizagem @ desenvakimento enguanio
tarmanda & profissional, venho por @51e meln sollcitar carecidaments que realze a svallagdo da formagsa.
Muito obrigado.

O objetvos da formacso foram claros.

1 - Discordo Totalmente
2 -Discordo
4 - Conpondo

& - Conoornde Totakmiemte

A suas expectativas am rebagdo & fomago foram satisfeitas.
1 - Discordn Totalmente
2 -Discordo
4 - Canoardo

& - Conoornde Totakmiemte

Esta farmagso permitiv adquirin/consalidar conhecimentas.

1 - Discordo Totalmente
2 -Discordo
4 - Conpondo

& - Conoornde Totakmiemte
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Faram abordadas todas as pantos gue considemnu imporiantbes.

(1 1 - Discordn Totalmente

i1 2 -Discorde

() 4-Conconds

() & Concondo Totakmante

A teona Toi relacionada com a prabca.

(1 1 - Discordn Totalmente

i1 2 -Discorde

() 4-Conconds

() & Concondo Totakmante

O conhecamenios adguiridas s3a (leis para a mnha pratica praf=sanal.
(1 1 - Discordn Totalmente

i1 2 -Discorde

() 4-Conconds

() & Concondo Totakmante

O migios audiovisuais foram adequadas.

() Discoede totakmants
) Discoedo

) concordo

() Concordo totaimesde
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& duracdo da formagio foi adeguada.

() Discordo bodakmante

'._::' Discordo

i) Cancanda

") Concando otalmende

O howdrio da fanmagda foi adequado.

() Discordo bodakmante

'._::' Discordo
i) Cancanda

") Concando otalmende

Claresa na transmissdo de conhecmenbas.

() Discordo bodakmante

'._::' Discordo

i) Cancanda

") Concando otalmende

Daminia dos conteddos apresentadas.

() Discordo bodakmante

'._::' Discordo
i) Cancanda

") Concando otalmende

Capacidade de despertar imeresse nos farmandos.

() Discordo bodakmante
':::' Discordo
i) Cancanda

") Concando otalmende

Irferacio com o grupo.
() Discordo bodakmante
() Discordo
() Cancarda

") Concando otalmende

Sugesties de mebhosia.

Tento e resposta longe
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Apéndice | — Resultados do questionario de avaliacdo da formacédo na UCIP

8 respostas

Resuma Fergunta

O ohjetivas da formagao faram claros.

B rmagoatma

A= cuas expectativas =m relagdo & formagdo foram satisfeitas.

 roagmaimn

Esta formagsc permitiu adguirir/consclidar conbecimentos.

B roagmaima

e
LS

[ E®
L ER

.-
L_E3
.-
LR

B Associar ac Sheets

R 1

midiwiciaal

Il Copiar grafico

Umazneco |odwirms e

2 -Ltwooedn

Conooedn

Conooedn Tubslmenis

Il Copiar grafice

Usaamedo lolsimsnis

2 Lamccatiu

Lonzmtn

Conooedn | obslmenis

0 Copiar grafice

Usaamedo lolsimsnis

~Utwcoetiu

Lo

Loncorty uldl manls
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Foram abordados todos os pontos gue considerou importamntes. El Copiar grafico

& renpsama

B 1 - D lolsirsanks

W 2 -Drecordn

[ B2

B 5 Concordy Tulsiments
& teoria foi relacionada com a prética. I Copiar grafice
B reapzatms

- Deaypeds |olamsans

W 5 Concoren Tusimenis
Ci= canhecimentos adquirides s&a dbeis para a minha préitica profissianal. I Copiar grafico
B rmapsatsa

- Umaapds ldeimsins
~Lnsooru

= Conoodn

- Conooetn Tulsimenis
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Os meios avdiovisuais foram adequadaos.

B reagzatea

& duragdo da formagdo foi adeguada.

B reapzatea

0 hordric da formag#a foi adequada.

£ renpsaima

Il Copiar grafice

B Utscontu Idelmande
B Utscoed
B Comezs
W Corconio isimenis

0 copiar grarice

W Utscorcu ldsimenis
W Liscoedu
# LCumgzniz
W Conconds kisimens

g Copiar graflco

[ RE e ——
W Liscoedu
B Comznis
W Conconto kikimens
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Clareza na transmizs3o de conhecimentas.

B roagmaima

Daminic dos canteides apresemtados.

Capacidade de despertar interesze nos farmandaos.

B rmagcatza

Imt=ragdc com g grupo.

B noapmaimn

Sugestdes de melharia.

2 raap=atza

Al ndo axEtam respoatas & aata pEngonta

Il Copiar grafice

B Drscoecu ldsimerds
W Liscoedu
B Conconis
W Concondo ksimenls

Il Copiar grafice

B Uneooau dslmards
W Utecoeon
W Curczs
B Comznds kbimens

Il Copiar grafico

B Utecortu kdsimerie
W Discoeen
# Cureznis
B Comznds kbimenbs

I Copiar grafice

W Utscortu lodemends
W Utwcoasn
W Cunczrds
B Coseords nlimens
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Apéndice J — Procedimento setorial “Cuidados a crianca/familia em

situacido de morte na Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos”

Aprovagéao

Aprovacdo Técnica

Elaboracéo

Neuza Luisa Cabral Vaz do Rosario

Coordenacgéo

OBJETIVO
Uniformizar os cuidados a crianga e familia em situagdo morte na UCIP

[ER

2 AMBITO DE APLICACAO
Equipa multidisciplinar que exerce fun¢des na UCIP
3 RESPONSABILIDADES

Coordenador e Enfermeiro Gestor da UCIP.

4 DESCRICAO

A crianca e jovem em situacdo de saude de grande complexidade carece de
emergente resposta, com necessidade de recursos humanos competentes e avancos
clinicos e tecnolégicos, como acontece na UCIP!. Neste processo, o enfermeiro tem o
dever de salvaguardar a dignidade da crianca?. No decorrer do processo e devido a
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situacgao clinica podera ocorrer a morte, e o enfermeiro deve respeitar e fazer respeitar
0 corpo ap6s a morte>.

Quando ocorre a situacdo de morte devem ser reunidos esforgos para que seja
criado um ambiente confortavel e acolhedor para que a crianga falega num local digno,
seguro, e onde 0 seu corpo possa ser cuidado com respeito. Sendo este um ambiente
gue permita, também, a privacidade da familia e de entes queridos, nesse momento tao
delicado.

A morte corresponde a um evento que produz grande sofrimento, com grande
impacto a nivel emocional, psicoldgico, fisico, sociocultural e espiritual. E importante
referir que o processo de luto é individual, e a pessoa enlutada pode vivenciar varios
estadios e em tempos diferentes.

De acordo com os estadios de luto de Kibler-Ross, a pessoa enlutada pode
manifestar: Negacdo — fuga da realidade; Raiva — manifestac@o através da revolta,
ressentimento; Barganha — negocia com uma entidade espiritual ou superior com o
intuito de reverter a situacdo; Depressédo — sentimento de impoténcia, leva a pessoa a
preparar-se para aceitar a morte; Aceitacdo — estadio final em que a pessoa
compreende e aceita a morte.*®

A disponibilidade do enfermeiro responsavel pela crianga/familia € um critério
essencial ja que permitira um acompanhamento mais personalizado, recorrendo a
escuta ativa e apoio emocional durante todo o processo de cuidados.

Durante a fase de fim de vida e apés a morte devem ser consideradas e
respeitadas as preferéncias da crianca/jovem e familia. Os pais lembram-se da morte
do seu filho, e associar as memoérias a procedimentos clinicos aos quais o seu filho foi
submetido podera prejudicar o luto saudavel, e assim, provocar mais sofrimento e
culpabilizacdo. Em contrapartida, promover a criacdo de memdrias positivas (como por
exemplo, o pegar ao colo, cantar, vestir, dar o Gltimo banho, mimar, registo fotografico,
etc.) durante o processo de fim de vida e morte potencia o luto saudavel. &7

E fundamental que o enfermeiro promova a transi¢cdo e adaptacdo positiva no
processo de luto. Para isso, torna-se essencial promover intervencdes protetoras de luto
saudavel, e identificar e avaliar precocemente sinais de luto complicado dando a devida
resposta em tempo util.

4.1 Intervenc¢des de Enfermagem Promotoras de Luto Saudéavel

e Intervencdes com a Familia

— Estimular a presenga dos pais e permitir que permanecam o tempo que pretender;

— Promover um ambiente calmo, acolhedor e que mantenha a privacidade da familia;

— Respeitar momentos de siléncio;

— Promover a expressédo de emocdes e normalizar as mesmas;

— Incentivar os pais a colaborar nos cuidados a crianca;

— Respeitar e proporcionar rituais da familia, bem como a espiritualidade e cultura;

— Batizar a crianca, se for da vontade da familia;

— Falar com a familia sobre o processo de luto e proporcionar meios que permitam
contactar com profissionais de saude;
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— Entregar a caixa de memoria e/ou pertences da crianga aos pais (se assim o
desejarem);

— Informar e explicar aos pais os tramites seguintes (homeadamente, a ida do corpo
para a casa mortuaria, cerimoénias funebres);

— Encaminhar para a Unidade de Psicologia Clinica, Unidade de Apoio Espiritual e
Religiosa e/ou Area de Apoio Social de acordo com a vontade da familia;

— Encaminhar para recursos na comunidade, grupos de apoio (como por exemplo,
projeto “pais coragem”, lacos eternos);

— Envio de carta de condoléncias nos primeiros seis meses apés a morte.

e Intervencdes com os Irmaos*®:

Entender que de acordo com o estadio de desenvolvimento, os irm&os reagem
a morte e sentem o luto de forma diferente. As suas estratégias de coping estdo a ser
desenvolvidas ao longo do seu desenvolvimento e de acordo com as experiéncias de
vida.

Percecédo da morte de acordo com o estadio de desenvolvimento:

— Recém-nascido, Lactente e Toddler — ndo existe o conceito de morte. No entanto
tém percecao das alteracbes da rotina e no comportamento dos pais.

— ldade pré-escolar — corresponde a fase do egocentrismo que € manifestada por
sentimento de autopoder e omnipoténcia. Apresentam pensamento magico que
poderd provocar culpabilizacao e vergonha.

— A capacidade de coping € limitada e as criancas poderdo ter momentos de
explosGes emocionais (como as birras), questdes repetidas e sinais de regressao.

— ldade escolar — maior compreensao em relagcéo a fase anterior, com capacidades
cognitivas mais elevadas. Todavia, associam maus pensamentos a morte se nao
forem explicados as causas e o0 processo de morrer.

— Adolescente — apresentam desenvolvimento do pensamento abstrato. Durante
uma crise sdo incapazes de comunicar com 0s pais/pares, sentem-se sés.

E necessério:

¢ Incentivar os pais a apoiarem os irmaos da crianga e envolvé-los nos cuidados se
possivel;

e Na&o omitir informagfes pois podera provocar confusdo, soliddo, medo ou mesmo
culpabilizacéo;

¢ Facilitar a expresséo de sentimentos e emogdes, através da brincadeira terapéutica,
do desenho, etc.;

¢ As criangas alternam momentos de tristeza com momentos de brincadeira, podendo
agir como se nada estivesse a acontecer (mas interiormente, apresentar multiplas
emocoes).

e Intervencdes com as outras criancas/familias internadas na UCIP

— Podera acontecer que devido a organizacgéo fisica da unidade, nomeadamente
ser uma unidade com alguns quartos em open space e ndo se conseguir
providenciar um espaco privado, outras criangas/familias internadas na UCIP
possam sentir e experienciar a dor e sofrimento por empatia.
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— Deve-se promover a privacidade de todos os intervenientes colocando na
unidade cortina em tecido lavéavel.

— Avaliar a necessidade de encaminhamento para a Unidade de Psicologia Clinica
ou Unidade de Apoio Espiritual e Religiosa

4.2 Profissionais de Saude &2

Cuidar da crianca e familia em fim de vida e na morte € um processo doloroso,
gue traz stress e exige competéncias especificas por parte do enfermeiro.

A literatura refere que os profissionais de salde estdo constantemente expostos
a situacdes de dor, sofrimento e de morte, o que provoca desgaste intenso com impacto
no bem-estar do enfermeiro. Estas situacdes podem ser pessoais e profissionais.
Permitir que os profissionais expressem 0s seus sentimentos na equipa e desenvolvam
competéncias para lidar com situacdes de luto € essencial para que ocorra um luto
saudavel no profissional. Cuidar da equipa promove o bem-estar de cada elemento e
preserva a continuidade e qualidade de cuidados futuros em situa¢fes de perda.

Como lidar com situagé@o de morte na crianga:

e Assegure o conforto da crianca, especialmente o alivio da dor e sofrimento;

e Expresse os sentimentos junto da familia, se ndo for constrangedor para a
mesma,

e Expresse 0s seus sentimentos pessoais de perda ou frustracdo com a Equipa;

e A realizacdo de debriefing e auto-reflexdo sobre a situacdo, também facilita a
expressao de sentimentos e partilha;

e Participe no funeral ou visite a familia, caso exista uma relacdo de especial
proximidade;

e Recorde memorias partilhadas com a familia;

e Desenvolva competéncias técnicas, pessoais, sociais e relacionais;

e Promova o desenvolvimento pessoal e de autocuidado.

No hospital existe apoio externo & equipa, que podera ser solicitado na Area
Ocupacional

4.3 Registos de Enfermagem

Realizar registos de enfermagem no sistema de informagdo Patient Care
(BSimple):

1. Abrir o diagnéstico “Luto comprometido”;
2. Intervencdes de Enfermagem:
— Avaliar o processo de luto;
— Assistir a familia no processo de luto;
— Incentivar o envolvimento da familia;
— Incentivar a comunicacdo de emocdoes;
— Disponibilizar suporte emocional;
— Ensinar a familia sobre o Iuto.
3. Registar em notas livres:
— Reacéo dos pais/familia;
— Se foram criadas memorias positivas;
— Se foi prestado algum apoio espiritual e/ou religioso;
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5

— Sefoiou ha a necessidade de encaminhamento para outros profissionais
de saude ou grupos na comunidade.

DEFINICOES

Debriefing - método de pratica reflexiva pds experiéncia com intuito de refletir

de melhorar praticas e acées. *°

Luto complicado — Intensidade no processo de luto, pelo qual a pessoa

apresenta estratégias de coping desadaptativas, tornando o luto prolongado.*®

Processo de Coping — Gestéo de stress e de emocfes negativas, que leva a

um maior conforto psicolégico.*

6 SIGLAS E ABREVIATURAS
ACSA- Agéncia de Calidad Sanitaria de Andalucia
UCIP — Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos
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Apéndice K — Formacdo “Intervencdo Avancada em Enfermagem em

Situacio de doenca cronica na crianca e familia”

m ‘ Sumario

1. Conceito de Doenca Cronica
Intervencéo Avancada em 2. Crianca e doenca cronica
nferm,ag_em E S_ltuat;ao de Fl_oenga 3. AFamilia e a crianca portadora de doenca crénica
cronica na crianca e familia i o .
4. Criancaffamilia e intervencoes de Enfermagem
o 5. Conclusdo
Professora Doutora Carla Mendes Frarmanda do Il Mastrade em Erndarsagem de . .
e 6. Referéncias Bibliograficas
1 2
‘Conceito de Doenga crénica ‘ A crianga e a doenga crénica ***
A doenga cronica cor de a doenga que tem uma ou mais das
seguintes caracteristicas:
= A cnan:;a nel::esslta de condlpoes adequadas para alcangar
- permanentes (doenga de longa duragdo], re ed e e i
Ideficié is {médio a longo praza). 2
. sdo causadas por alteragdes patoldgicas irreversiveis, i L infantil & idi L ’ « ﬂ n H
e I 25 AR

- BXPrEssos em maior ou menor percentagem de necessidades em sadde e B e o I T D AT e T T = T RS
supervisao de cuidados Ea ; . = -
psicologicos, ambientais, hereditarios e sociais.

A prevaléncia de condigdes cronicas em pediatria tem aumentado ao longo dos
ultimos anos, estimando-se que cerca de 10 a 30% das criangas apresente doenga
cronica.

w
S

‘ A crianga e a doenga cronica™ " ‘ A crianga e a doenga cronica ™"
Doanga Doanga . B
Cronica Cronica Redugio das condigdes de crescimento &
desemuchvimento. = Vulnerabilidade
Tratamentos complexos e por vezes penoso, hospitalizagdes;
Perdas permanentes ou porari; i as limitagdies e i 3 Dar
advindas da condigdo de salde e efeitos adversos associados 3 medicagdo;
Separagio pais, familia, amigos
igéncias na Zoe =1
Comparagio com os pares.
Estigma — relacionado com grau de incapacidade, com alterages cognitivas, Limitacies
sensitivas, motoras e socias. g
Dificuidade em cumerir tarefss em casa & na escola — devido 3= constantes idas 20s senigos
de salde {leallzagan de exames, consultas, tratamentos & internamentos)
Maior risco de alteragdes ao nivel fisico. comportamental. emocional. Nao
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Recém-Nascido e Lactente

Caracteristicas

Impacto da doenga
Muiltiplos cuidadores e separactes frequentes,
especialmente quando acontece hospitalizacio.

Desenvolvimento de confianga/seguranca

Privado de aconchego.

Avinculagio/apego ocorre tardiamente devido a
separacio.

Vinculagao e apego aos pais

Luto dos pais pela perda do “filhe dos sonhos™

Incapacidade dos pais em aceitar a condicio da
crianca (especialmente se o defeito for visivel).

Mais exposicdo a experiéncias dolorosas - pode
prejudicar a capacidade de dar e receber afecto
por associarem o toque ao sentimento de dor.

Contacto limitado com o ambiente devido a
restricies dos movimentos ou isolamento.

[N I T T o YT T G T T Ml Maior dependéncia dos pais para os cuidados.

dos pais

Impacto da doenga
Desenvolvimento de autonomia
de novas competéncias.

Menor oportunidade para testar as proprias
habilidades e limites.

Conquista de habilidades locomotoras e de
linguagem

Aprende através de experiéncias sensorio- Maior exposicio a experiéncias dolorosas.
g inicia o pensamento pre-

operacional (pensamento magico)

Estratégias para minimizar o i
Sempre que possivel, que a crianca seja cuidada
pelos mesmos profissionais de satds.

Incentivar a presenca dos pais durante a
hospitalizacio e participacSo dos mesmos nos
cuidados.

Enfantizarfsalientar as qualidades positivas do
lactente.

Estimular o sentimento de competéncia dos pais
através da capacitacdo sobre as necessidades
especiais de cuidado.

Expdr a experiéncias agradaveis afravés dos
sentidos (toque, audicdo, visdo, paladar,
movimento).

Incentivar habilidades do desenvolvimento
apropriados a idade (exemplo, segurar no
biberdo, gatinhar, etc.).

Incentivar a participacdo de outros familiares para
que ndo ocorra super-envolvimento de apenas um

Super-envolvimento da maef do pai nos cuidados. membro.

Incentivar descanso periddico nos cuidados pelas
quais os pais 530 responsaveis.

Estratégias para minimizar o impacto

Maior dependéncia dos pais & afraso na aquisico Ensinar e incentivar a crianca a executar

afividades adequadas 3 idade.
Estimular a sua independéncia através afividades
possivels (higiene, vestir, alimentacdo, etc.).

Adaptar os brinquedos ou equipamentos, de
forma a estimular as atividades motoras da
crianca.

Estabelecer disciplina e limites apropriados a
idade da crianca.
Dar escolhas para permitir a sensacio de

controlo (por ex. escolher o livio que quer ver).

Reconhecer que comportamentos negativos e
ritualisticos s&o0 normais).

Promaver experiéncias sensoriais positivas

(pintura com os dedos, brincar com a dgua, com
a areia).
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Impacto da doenga
LimitacBo para o sucesso em realizar tarefas
simples e de autocuidado.

Caracternisticas
Desenvolvimento de Iniciativa/Autonomia e
Dominio de habilidades de autocuidado

Reducéo de oportunidades de socializacio com
05 pares.

Pode parecer um “bebé” perante os pares.

Protec#o excessiva dos pais — crianca evita ser
critica e retrai-se.

Desenvolvimento de relagies com os pares

Consciéncia do corpo centrada em dor,
ansiedade e fracasso.

Desenvolvimento de senso de imagem
corporal e identificagio sexual

Identificacdio do papel de género concenfrada em
habilidades matemas.

Culpa (por ter causado a doenca ou que estd a
ser punido por algum erro cometido).

Aprendizagem através do pensamento pré-
operacional (pensamento magico)

Impacto da doenga

Reducio do rendimento escalar & a oportunidade
de competicio (ex. faltas escolares, incapacidade
de praticar atividades desportivas regulares).

Desenvolvimento de senso de capacidade e
realizagio.

Reducio de oportunidades de socializacio com
oufras criancas.

Forma relagdo com os pares

Compreensdo incompleta das limitactes fisicas
ou do tratamento.

Aprendizagem atraves de operagoes
concretas

para o imp.
Incentivar o dominio de habilidades &
autocuidados.

Pré-escolar (3-6 anos

Proporcionar equipamentos de auxilio as tarefas.

Incentivar a crianca a socializacéo,
proporcionando oportunidades de a crianca estar
com oufras crian¢as e de brincar em grupo.
Enfatizar as competéncias da crianca — auto-
estima.

Proporcionar a crianca relacionar-se com
criangas de ambos 0s s2X0s e outros adultos,
além dos pais.

Aundliar a crianca a saber ouvir criticas e como
lidar com as mesmas.

Explicar gue a causa da doenca ndo & culpa dela
ou castigo.

Escolar (7-11 anos)

Estratégias para minimizar o impacto

Incentivar a ida & escola — marcar consultas
clinicas fora do hordrio escolar.

Incentivar & realizaco de tarefas escolares
perdidas.

Incentivar a socializacio (por exemplo, colonia de
férias, escotismos, gincanas, atividades
desportivas).

Informar professores e colegas sobre a situacio

da crianca, as suas aptiddes e necessidades
especiails.

Informar a crianga sobre a sua doenca.

Incentivar a atividades criativas.
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Adolescéncia (a partir dos 12 anos'

Caracteristicas
Desenvolvimento da identidade pessoal e
sexual

Conquista de independéncia dos pais

Aprendizagem através do pensamento
abstrato

Sociedade

Comunidade

Impacto da doenga
Sentimentos de inferioridade comparado com os
colegas.

Menos oportunidade de discutir questbes sexuais
COM 05 pares.

Maior preocupacio com o futuro — porgue teve a
doenca e se podera casar e constituir uma
familia.

Aumento da dependéncia relativamente aos pais,
com diminuicio de oporiunidades de frabalho e
carreira.

Reducdo de oportunidades pra estdgios
anteriores de cognico.

.A crianca e a doenca crénica

familiar.

Doenga
Crénica

Estratégias para minimizar o impacto
Explicar que muitas das diferencas que sente
fazem parte da adolescéncia normal.

Proporcionar a realizaco de atividades normais
para a sua idade, como ir a festas.

Incentivar a socializar com os colegas com e sem
necessidade especiais.

Estimular a auto-estima (salientar qualidades
fisicas, boa aparéncia, uso de maguilhagem,
etc.).

Explicar que o adolescente fem as mesmas
necessidades e dividas sobre sexualidade como
qualguer outro adolescente.

Discutir com ele projetos para o futuro (realista).

Ensinar a tomar decisies, a ser positivo e
conseguir alcancar 0s seus projetos.

Aumentar a sua responsabilidade sobre os seus
cuidados e o seu tratamento (exemplo, marcar e
comparecer a uma consulta idealmente sozinho.

Estimular a tomada de decistes, asserividades e
habilidades necessarias para conduzir os planos
pessoais.

A crianca interage com o meio a qual esta
inserido, nomeadamente o ambiente
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WA tamilia e crianga portadora de doenca cronica

- Luto do filho idealizado vs filho real.

de cdo, perda (futuros filhos).

. Pode provocar repulsa e distanciamento emocional nos pais.

15810

.A familia e crianga portadora de doenca cronica

Estados vivenciais W
] SRy PO AT Yol oot fae Arigia ]
'm0 o0

Gontra 2i meamos, CoNra o dasti
antidades de ordem Fanscendental @ St por Wzas
ONtrS & prEEa Crianga.

- Processo da o do fiha deaizaco.

Mais tarie esla sentimento pods lavar & protesdo

ausacores (pas) Ca patlogia co fiho. e -~ COmEFaencem
3iu0ar o tho, 2013 0 Compramizso CoGnEvo
xagaraca da cranca oo o8 ol e B 50 o rans

e .,.m]

Crirca poasa Sorasartst, 00 A%oeld GAGrerts Gua 3
18nGa poasa 10r cu POr fECH 03 NEOMEEansdo
dos cutros.

crianga - reiniagra 543 vida famiiar com &

- Por santimm venoaha 4o comportamentn qus
na
0060G3 @ {0 INCIPACIARtE A3 PArEPSIVA SPAOCASA.

'Wﬁnmasqna!ﬂml\amﬂiwmma}

WA tamilia e crianca portadora de doenca cronica

. Alteracdo nas rotinas, regras e rituais familiares.

. Redistribuicao de papéis e acréscimo de novas responsabilidades (casal,
irméos).

social,

. Crise emocional.

14

.Criangalfamilia e Intervencées de Enfermagem

Adaptagio

Estratogias de
[ Coping

p!lwogll:&
social, eaomfual
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b

4-5, 8,10

Y Criancal/familia e Intervenc6es de Enfermagem

A doenca cronica obriga a crianca a experiéncias negativas.

Experiéncias anteriores; 2

Reacdes dos pais;

Aquisicéo e desenvolvimento de estratégias de coping.

D

Influencia os resultados dos processos de doenca e tratamento.

Recém-nascido, lactentes e Toddlers (0-2
Anos)

Estratégias de Coping adaptativas 5,6, 10, 13

Manter rotinas e presenca dos pais. Promover a vinculagao.

=uig B )
=,

Pré-escolar (3 -6 anos)

Escolar (7-11 anos)

A capacidade de coping & limitada e as criancas poderdo ter momentos de exploses emocionais

{como as bimas), questbes repetidas e sinais de regressdo. Promover estratégias de auto-
regulacéo (ensino técnica de respiragéo, distragao, etc.)

Presenga dos pais e apoio parental e de outros adultos, carinho e benevoléncia.

Por meio de atividades concretas — rituais didrios de leitura de historias, participar em
atividades divertidas, brincar, passear, etc.

0 apoio social fornecido pelos colegas e amigos;
Promogio da auto-estima;
Explicagdo do processo de doenga.

Por meio de atividades concretas — rituais diarios de leitura de historias, participar em
atividades divertidas, brincar, passear, etc.

Adolescéncia (a partir dos 12 anos)

Promogio da autonomia;
Promogio da auto-estima;

Apoio dos pares (Aceitagdo).
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@Criangalfamilia e Intervencées de Enfermagem ™

A familia tanto pode funcionar como um elemento facilitador importante da adaptagdao como, ao
contrario, um obstaculo a esse mesmo processo de adaptacio.

Superproteccao;
Praticas educativas menos exigentes;

Privilégios especiais;
Crianca — aproveitamento versus nogéo de si como menos competente ou com acesso a menores
oportunidades.

Em contrapartida, a integracio da doenga como uma das miltiplas condigbes com que a crianga tem
de viver (crian¢a n&o é a doenca), sem ignorar e sem dramatizar, ira contribuir para maior adaptacéo e
ceitacdo da doenca.

7, 10,11

QCriangaifamilia e Intervencgées de Enfermagem”

. Reorganizacao emocional e afetiva em relagéo ao filho;

. Restruturacédo dos papéis na familia;

. Promover junto dos pais a inclusdo dos irm&os nos
cuidados (sem sobrecarregar), promog¢éo de relacao
saudavel entre irmaos, bem como, se possivel incentivar
momentos a sés dos pais com os irmaos, auxiliar nas
estratégias de coping;
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57, 10,11

'Criangaifamilia e Intervencées de Enfermagem

. Inclusdo de outros familiares essenciais na vida da
crianga;

. Promover e facilitar a expressao de significacdes - dar
um sentido;

. Adaptacao a nova realidade.

¥, 11,12

‘Criangalfamilia e Intervencoes de Enfermagem"
Cuidados Centrados na Familia (CCF)

Identificar as necessidades da crianca e familia, direcionar os cuidados para
Cuidados colmatar as necessidades da mesma; estabelecer uma relacéo aberta de dialogo
Centrados com a crianga e com a familia; informac&o e auxilio na tomada de deciséo pela
AL LE familia e crianga. = Maior conirolo das suas préprias vidas.

Parcena
com 0s i . ) . ; .
pais Parceria com os pais (PP) - no cuidado, na adeséo terapéutica, autonomia e

aguisicéo de estratégias adequadas de coping.

Empowerment dos pais — capacidade de cuidar = reduz autocritica, davidas sobre
autopotencial, a ansiedade parental e a sobrecarga do cuidador.

CCF e PP —reconhecem que os pais s&o os melhores prestadores de cuidados a
crianga
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. Crianca/familia e Interven¢des de Enfermagem

A conferéncia familiar como
instrumento de apoio a familia em
cuidados paliativos

Isabal Gal
x Clinica Geral; Médica de Culdados

Conferéncia Familiares:

Preparacio da conferéncia; P'i_)f que nao
Informac&o da situacio clinica da crianca; utilizar para
Participacio e tomada de decis3o pela familia e crianca; familias e
Escuta ativa; criangas com
Incentivar e permitir a expressdo de sentimentos e emocdes; doenga cronica’

Explorar expectativas e esperanca;
Elaboracio de projetos a curto, médio e longo prazo;
Validacao da compreensao por parte da familia.

Pais sentem-se apoiados, compreendidos e parte integrante da
equipa = informacdo e tomada de decisdo, bem como elaboragio
de objetivos!

Janela de oportunidade = Promotora e protetora de saude.

7.8.12,15, 18

Crianca/familia e Intervencdes de Enfermagem

Promogédo de Esperanga:

— Cartas terapéuticas;
— Lembranga de vitorias;
- Celebragao de dias especiais (Atengio a cultura).

CLUAS ORIENTADORES
Of BOA PRATICA
EM ENFERMACEM M
ENFANTIL L PO
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.Criang.ar‘familia e Intervengées de Enfermagem

ia, Apcio Espiritual,

para cutros
Assistente Social);

de salde

Familia

Grupos de Apolo na UL S|

Fundagdn Gil e Unidade Mével de Apoio Domiciliirin.
Paiss coragem — gripa ferapéufico de pais de criancas com doenca e pais em lula.

Encontro Familias Guerreiras - 2* feiras as 144

25

. Conclusao

A doenga crénica tem imp. no na

crianca.

A familia & a crianca vivenciam varios estadios ao longo da doenca, sendo que a
adaptagdo & doenga cronica é um processo continuo e dindmico.

Os Cuidados Centrados na Familia bem como a Parceria com os pais permitira a
lugio de isicio de heci tos e aut ia dos mesmo

0O Enfermeiro deve idenfificar, reconhecer e ufilizar az competéncias individuais e
familiares para a maximizacédo da salde da crianga.
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Apéndice L - Divulgagdo da formagdo “Intervencdo Avancada em

Enfermagem em Situacio de doenca crénica na crianca e familia”

- Area de Gestio da Formacio

FORMACAO EM SERVICO

4 )

Intervencao avancada em
Enfermagem em Situacao de
doencga cronica na crianga e

familia

N y

DATA: 15.05.2024
HORA: 14h3“ - 15h30 o de Mestrado em Enfermagem em il
P‘rESEI"ICIal {Sala dﬂ Reuniﬁes & Pedidtrica—Escols Superior de Sadde da Cruz Vermelha Portugues;

-} e Videoconferéncia Lisboa; Sob 3 --—.-1.s=--=n[II‘iIP_.

¢FORMADORA: Enf.? Neuza Rosario,

Mestranda do ¢ i ant
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Apéndice M - Plano de sessdo da formacéo na Unidade de Internamento

FORMACAO EM SERVICO — PLANO DE SESSAO

Tema: Intervencdo Avancada em Enfermagem em Situacdo de doenca crénica na
crianca e familia.

Local: Sala de Reunido da Unidade de Internamento e Videoconferéncia via Teams.

Data: 15 /05 /2024 Hora: 14h30 — 15h30

Destinatarios: Equipa de Enfermagem _

Objetivo geral: Contribuir para a promogao de competéncias dos enfermeiros para
intervir em situagGes complexas de criangas com doenga crénica e suas familias.

Objectivos especificos:

- Identificar estadios vivenciais e estratégias de coping de adaptacdo a doenca cronica
na crianga e familia.

- Identificar estratégias promotoras e protetoras de saude na crianca e familia.

- Promover a discussao e reflexdo em equipa sobre a tematica.
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CONTEUDOS METODOS E RECURSOS
PROGRAMATICOS TECNICAS DIDACTICOS TEMPO FORMADOR(ES)
Apresentacgdo do Expositivo Computador 2 minutos Neuza
tema Rosdrio
PowerPoint
Expositivo 1 minuto
Sumario
Data Show
Expositivo Web cam 2 minutos
Conceito de
Doenga Cronica
Expositivo 10minutos
A crianga e doencga
Crénica
Expositivo 10
minutos
A familia e crianca
portadora de doenca
cronica
E i 15
Xpositivo .
P minutos
Crianga/familia e 5 minutos
Intervengbes de Expositivo
Enfermagem
minutos
Conclusdo 15minutos

Interrogativo
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Discussdo/Reflexdo

Avaliacdo da
sessdo pelos formandos

Questiondrio
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Apéndice N - Questionario de avaliacdo de satisfagdo da formacdo na

Unidade de Internamento

Avaliagao da Formacao - " Intervengao Avangada
em Enfermagem em Situag3o de doencga crénica
na crianga e familia *

Cam o cbjetiva de melhona confinua no mes processo de aprendizagem & desenvoliments encuanio
tormanda & profisskonal venho por este meln soliciiar carecidaments que realize a avallagso da formagso.
Mo obrigado.

s objetvas da formacio foram claros.
1 - Discordo Totalmente
2 -Discordo
4 - Concards

& - Concords Todakme s

A5 suas expecialivas em relagio & formagio foram satisfeitas.
1 - Discordo Totalmente
2 -Discordo
4 - Concordo

& - Concords Todakme s

Esta farmagso permitiv adquiric/consalidar conhecimentas.
1 - Discordo Totalmente
2 -Discordo
4 - Concards

& - Concords Todakme s
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Faram aberdsdas todas as pantos gue considemu importantes.

("1 1 - Discondo Totalmente

i1 2 -Discorde

() 4- Concords

(") &+ Conconde Tetakmente

A feona foi elacionada com = pratics.

("1 1 - Discondo Totalmente

i1 2 -Discorde

() 4- Concords

(") &+ Conconde Tetakmente

O conhscamentos adguiridos 550 Meis para 3 mnha prética prafissianal.
() 1+ Discardo Totalmente
(1 2 Dhcorda

() 4- Concords

(") &+ Conconde Tetakmente

O migios audicvisuais foram sdequadas.

() Discoedo totakments
() Discoedo
) concarda

) concaondo totaimente
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& duracaa da formagio foi adeguada.

() Discordo totaimants
() Discordo
) concands

) Concaonds totaimento

O howdrio da fammagda foi adequado.
() Discordo totaimants

() Discordo

) concands

) Concaonds totaimento

Clarers na fransmissio de canhedmentas.

() Discordo totaimants
() Discordo
) concands

) Concaonds totaimento

Draminia das conteddis apresentadas.

() Discordo totaimants
() Discordo
) concands

() Concaonds fotaimento

Capacidade de despertar imeresos nos farmandos.

() Discordo totalmants
() Discordo
) cancanga

) Cancaondo totsimente

Irferagio com o gropo.

() Discordo totalmants
() Discordo
) cancanga

) Cancaondo totsimente

Sugesties de mehoria.

Tandto ok resposta longa
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Apéndice O - Resultados do questionario de avaliagédo

Unidade
10 respostas

05 objetivas da formagdo foram claros.

12 mapoxica

4% suas expectativas mm relagdo & formagdo foram satisfeitas.

2 mapswica

Esta formagso permitiu adguirin/consclidar conbecimentos.

10 maporicy

de

- Associar oo Showts

Aoe ko reagomica .‘

Pengumnts Bredbeiciuial

0 copiar grafico

W 1 Dt |olsimanis
B 2 -Diwcordn
i 4 - Gonconon
@ 5. Concoedn Tulsdmenis

I Copiar gratico

B 1 - Uaisds lulsmrnds
[T Tem—
4 - Conconn
B & - Concorty lulsimenis

Il Copiar grafico

B 1 Usaawdo lalsmsanis
[ P
il 4 - Conomon
B 5 ooty lubel menie

da formacéo na

Internamento
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Foram abordados todos s pontos gue considerou importanmtes. 10 Copiar grafico

10 mapcrica

& teoria foi relacionada com a prética.

@ 1 - UDtarisds Ioleimsrnis
B 2 -Diwoen
B 4 - Concoru
W & - Concorg Tulsimenis

I Copiar gritico

12 mapswiea

B 1 - Ubazwsin lolsbmanis

[ JFRT e——

@ 4 - Concoeen

W - Concorgu Tulsimsenls
s conhecimentos adquirides s&o (beis para a minha prifica prafissianal. 10 Copiar grafice
12 mapowica

B 1 - Diedn Toleimsnis
W 2 -Uteodn
W 4 - Conomen
@ 5 Conooty lulsimenis
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Os meios avdiovisuais foram adequadaos.

12 magcxica

& duragdo da formagdo foi adeguada.

12 mapcaica

0 hordric da formag#a foi adequada.

2 mapswica

I Copiar grafice

@ Uiscorou Ldeimarie
W Discoecn
& Curcons
W Curconts bibimens

0 copiar grafico

) Utscondy Iodemenie
W Uincodn
# Cumcznie
W Curconis Lisimens

I Copiar gratice

@ Uincorcu ldeimards
B Discoeen
& Curcornis
B Curconts Libimens
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Clareza na transmiss3o d= conhecimentas.

13 reapawica

Dominic dos conteidos apresemtados.

10 mapcrica

Capacidade de despertar interesse nos formandos.

10 mapcrica

Imt=ragdc com o grupo.
13 reapoxicy

Sugesties de melharia

1 rempoate

Partilha da sxamnpkas

I Copiar grafico

B Utecotu keleimenie
W Discoeen
# Conconds
@ Curconds mbimenis

K0 Copiar grafico

W Uiscoetiu deimands
[ JEre=T
# Conconds
W Curconds ubiimens

I copiar grafico

B Dvsooecu blsimends
@ Uteoeru
# Conconis
W Curconds bisimens

L] Copiar grafice

i Utsooetu lolsimends
[ JEe——"
¥ Conconia
B Curconds bbamenis
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Apéndice P - Journal Club “'People don't realise how much their past
experiences affect them in adulthood': A qualitative study of adult siblings'
experiences of growing-up with a sister/brother with a childhood life-limiting
condition and their perceived support needs. ”

Journal Club

Supervisor Pedagdgico: Professora Carla Mendes Neuza Rosério

supervisor Clinico: EESIP |- =< INNN Formanda do Il Mestrado em
Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatrica

11 de Junho 2024

137



'4s pessoas ndo percebem o quanto as suas experiéncias

Origonal Arvicie

‘People don’t realise how much their past
experiences affect them in adulthood”: A

qualitative study of adult siblings”

of growing-up with a sister/brother with a
childhood life-limiting condition and their
perceived support needs

Susan Kirk(D) and Steven Pryjmachek

passadas as afetam na idade adulta’ : um estudo qualitativo At

sobre a experiencia de irméios adultos que cresceram com ety o e .
A To engiere a3 vkngs e ]

uma irma/irmio com uma condicido limitante de vida na
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Artigo publicado em 2024, na Revista Palliative Medicine, open acess,
indexada a Scopus e Medline, com fator de impacto de 4,4 e Qualis Al .

Objetivo do artigo

Explorar a percepcdo dos irmaos adultos
sobre a experiéncia de ter um
irm3o/irma com condigdo limitante de
vida durante a sua infancia e identificar
as suas necessidades e preferéncias de
suporte.
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‘People don’t realise how much their past
experiences affect them in adulthood”: A
qualitative study of adult siblings’ experiences
of growing-up with a sister/brother with a
childhood life-limiting condition and their
perceived support needs

Susan Kirk( and Steven Pryjmachuk
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Metodologia
—— i

“People don’t realise how much their past

experiences affect them in adulthood”: A

qualitative study of adult siblings’ experiences

of gi g-up with a 74 with a S Soen
life and their

Estudo exploratério qualitativo realizado no Reino Unido.

perceived support needs

Populacdo: Irmdos adultos que tém/ou tiveram um irm3o com condi¢do limitante de vida,
durante a sua infincia e que foram acompanhados na Unidade de Cuidados Paliativos
Pediatricos do Reino Unido.

Table 1. Sample inclusion and exclusion criteria.

Inclusion criteria

Sibling of a child/young person with a life-limiting condition diagnosed during childhood (before their 18th birthday) who were:
o Aged 16years and over (at the time of the study).

¢ Bereaved or non-bereaved.

o Where bereaved, the death of their sister/brother could have occurred at any age (Including the neonatal period).
Exclusion criteria

Siblings

o Whose brothers/sisters had died within the previous 6 months.

o Witha life-limiting condition themselves.

¢ Lacking mental capacity.

Families with current safeguarding concerns (where services were concerned about or investigating the safety of children or adults

In the family)
PR——
- ‘People don’t realise how much their past
M t d I experiences affect them in aduithood’: A
e 0 0 og Ia gualitative study of adult siblings” experiences
of growing-up with a sister/brother with a
Tife and their

perceived support needs

Amostra: 22 irmédos (entre os 17-42 anos) recrutados através de uma Unidade de Cuidados Paliativos
Pediatricos no Reino Unido. Idade média era de 28,2 anos.

Mais de ¥ irmdos enlutados (n=15), e a morte dos irmdos ocorreu entre 3 a 24 anos atras.
Irm&os vivos com idade entre 17-27anos.
Entrevista a irmds (n=13) e irmdos (n=9).

n=16 de irmédos mais velhos e n=6 de irméos mais novos.
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Metodologia

Dados obtidos através
de entrevistas semi-
estruturadas (com
consentimento)

Metodologia

Gorvgorast Aroxie

‘People don’t realise how much their past
experiences affect them in adulthood”: A
qualitative study of adult siblings” experiences

of growing-up with a sister/brother with a
Tif it

and their

perceived support needs

Toble 2. Interview topic gusdes
Nan bereaved sitlings

You and your sibiing
*  Can you tefl me a little about you and your sibling (name of
sibkng) ?
*  Can you tell me about your relationship with your sibling?
H/how relationship has changed
Future changes In relationship.
®  What was their life like?
Dolly ife and octivities
*  Tell me about your dally fife and activities.
*  Telt me about any help you give L0 your parents and sibing
* Perceptions of impact on daily life?
Steop/social activities/relationshigs with family/peers
How da they manage this?
School/work
*  Can you tel me about school/wor
*  Impact on your education/emol
Time oft
MMPICt On 1Choo! activities/grades/homework
Working hours
Reactions of peers/s
pw have they ma

this?

Emotioms
Teolings about having a sibBng with & Ie-limiting condetion
How do they manage this?
®  What is your biggest worry about as & sibling?
*  Can you descritie positive/negative experiences of being &
siblng?
Support needs and experiences
* Tell me about the Support you hawe bean offered/ sccessed/
received as an sdult ubling
. Support recerved
Accessibility
Usefulness/appropriateness
Positive experiences (what was valued)
Negative expeciences (any difficultios)
*  SUEENIONS L0 MMDFOVE SUPPOF gven 10 AduRt sbings.
Debrief

ragerat Arvictr

Bereavod siblings

You and your siblin
®  Can you tell me a Bithe about you and your sibling (name of
sibling)?
®  Can you tell me about the relationship you had with your
sibling?
o What was their Me be?
Daily ife and octivities
o Perceptions of impact on daily life?
il acthities, with 1
How did they manage this?
®  SUPPOA/help given 1o your family
= Daity Me and activities naw (any differences since their
sibling’s death)
Schoot/work
*  Can you tell me about school/work?
o Impact on education/employment?
Time off
IMpact on schoo! activities/grades/homework
Working hours
Heactions of peers/statt
How have they managed this?
Fmotions
o Foelings about having & sibling with » We-lmaing condition
How do/did they manage this?
What was your biggest woery 35 a sibling?
How has the 1055 of your sibling with a Wfe.lnuting condition
made you feel?
How do you manage this?
©  Did you feel prepared for the circumstances of your sibhng’s
death?
o Can you describe positive/nogative experiences of being a
sibling?
Support needs and experiences
®  Tell me about the SUPPort you have been offered/ accessed/
received as an adult sibling
®  Support received ~ before and after 1053 of sibling
Accessability
Usefulness/appropriateness
Positive experiences (what wans vakied)
Negative expenences (any dificulties)
®  SUREESTIONS 10 IMPAOVE SLPPOM given 10 adult siblings (before
and after bereaverment)
Debrief

‘People don’t realise how much their past
experiences affect them in adulthood®: A
qualitative study of adult siblings’ experiences
of up with a sister/ with a
childhood life-limiting condition and their

perceived support needs

Colheita de dados: por telefone, devido a pandemia Covid-19 (Janeiro a Maio de 2021).

Analise dos dados: entrevistas gravadas com consentimento. As gravagdes foram
transcritas na integra e importadas para o Nvivo 12 para analise, por meio de analise
tematica reflexiva tanto por um pesquisador de Cuidados Paliativos quanto por
pesquisador em Saude Mental. No final os dados foram divididos em quatro categorias.
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Resultados:

Entendimento sobre o significado de

limitante de vida

+Vida familiar — em torno da doenga
do irmao;

+Vida social - limitada e desafiante;

+Visibilidade na infancia — vida
“normal” versus na adolescéncia —
maigr percegio da condigao do
irmao : vida familiar diferente das.
outras familias; |r|teraq-ues sociais —
alhar fizamente e quastéies sobre a
doenga do irmao; consciéncia da
esperanga de vida reduzida:

» Sentimentos de fristeza e ansiedade
— declinio da doenga, incertezas no
futuro, & momento da morte.

Mudanga de relas & papéis

*Relagdo com irmao — mudou de
relagao de irmdo para relagao de
carinho — definido pelo cuidado ao
irmao;

=Assumem responsabilidades de
cuidador do irmao (com o tempo
ocorre declinio & aumenta as
necessidades, e os pais tornam-sa
menos capazes fisicamente de
cuidar dos irmaos);

-Papel de “ajudante” na lida da casa
e cuidado a outros irmaos para
aliviar a sobrecarga dos pais. Nio
dar trabalho —filho exemplar;

=Cuidar dos pais apos a morte do
irmao — saude mental afetada- apoio
emocional;

-Falta de atengiio por pate dos pais —
necessidades marginalizadas com
impacto na sadde mental;

-Mais atenciosos, empaticos,
maduros e independentes do que os
SEUS pares.

Experiéncia de soafriments continus

- Dificuliads 6m COMPrasnoar o8 proprice
mentimi E i A

«Irm&os enlutados — faita de praparagio
OU NBC COMPreansia £as emogoes
vivencladzs no luto;

- Emagies davido 38 hoapitallzagoes &
maloT necagaidads do Imao por parte
dos pals;

- Sgntimentos de clumss ou outros
gath com

= Dimicultads 6m vernallzar o que asntam
com quem nio vivencla a mesma
axperiincla;

= Reprimir o8 aentimentos @ Minglr que sata
tuda bam — lgvou 3 daprasaio;

= Na fage da sdolascincla - recuss de
apolo por n&o reconhecerem o8
baneficios;

«Recusa de apolo 30 luta — por fer sldo
oferecido demaeslado cedo spds 3 morte
4o Immao.

= Sentimentos atuais de ansiedade
depressdo que persistem desde
a infancia ats a idade adulta;

-Mecessidade de fratamento e de
hospitalizagdo;

=Sentimentos atuais de ansiedade
e depressdo nos iMmaos
enlutados relacionados com a
maorte do i irmdo — ataques de
ico, pensamentos de suicidio
& automutilagio;

=Apaio limitado — quando
chagaram a fase da adolescéncia
0 apoio emocional terminow.
Sentimento de exclusio quando
o tratamento mantém-se nos
irmaos mais novos;

-Mecessidades de apoio —
psicoterapia e partilha com os
pares com as mesmas vivencias
— partilha de sentimentos &
estratégias de coping;
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Conclusao do estudo

Qe Articte

“People don’t realise how much their past
experiences affect them in adulthood”: A
qualitative study of adult siblings” experiences
of growing-up with a sister/brother with a

lif and their

perceived support needs

A experiéncia de ter um irm&o com condigdo

limitante de vida muda ao longo do tempo —
compreensdo da doencga, evolugdo nos papéis

e relacionamentos com pais e irmaos;
Impacto duradouro destas experiéncias;

Importancia de apoio continuo desde a
infancia até a idade adulta.

Conclusoes de outros estudos

Irméos muitas vezes sentem-se esquecidos — na doenca/hospitalizacfes do irméo,
no luto fraterno (“conspiracdo do siléncio”).

Irméos vivenciam processo de perda— muitas vezes com confusio de sentimentos
(desconhecem processo de luto e ndo sabem o porgué dos seus sentimentos e
como resolvé-los).

Para proteger aqueles que amam (pais), 0s irm&os negligenciam o que sentem.

Irméos sentem-se esquecidos pelos pais e pelas equipas de salde — ndo inclusdo
nos cuidados.

Sentem-se excluidos da sociedade (limitagbes nos eventos sociais, pares com
experiéncias de vida diferentes).

As vivéncias com o irm&o (com doenca cronica, condicio limitante de vida e morte)
influenciam a percecio de Salde (medo de passar pelo mesmo versus valorizagdo
da sua propria satde).

Impacto na vida adulta;

Equipa especializada em Pediatria, que presta cuidados de qualidade centrados nas
necessidades da familia (cada elemento). Especializada ndo apenas em cuidados
médicos mas também em formac@o nas dreas da ética, comunicacio e luto.

Existéncia de normas e protocolos.

support, ' In this study, it was notable that adult siblings
with living sisters/brothers also reported experiencing
mental health problems. Further research is needed on
the prevalence of mental health problems in this group of
adult siblings. A previous study has similarly reported that
siblings lack opportunities to express their feelings in
childhood*; the study reported in this paper has discov-
ered how this may then lead to siblings experiencing dif-
ficulties in understanding their feelings, rejecting support
and enduring mental health problems. This highlights the
importance of palliative care services providing, and
encouraging the Uptakis of STIClioNM. suppat focsblinks
during childhood/adolescence to help them understand,
recognise and express their emotions to prevent or ame-
liorate long-term mental health problems.

Rrview AiTale

Healthy siblings’ perspectives about paediatric

[ care: A ic review
and meta-synthesis
Ghirde Gikge hisir' and Shefaly Shorey' )

B T —

T —_

i@

Siblings of Children Who Died from Camcer
Al . ey e B, Ttk gl 1. s Ko Lk Mars Mg By o G’

Dot kg St ot Ak’ B L Compas- Rty Do’ Ay . Hogan’- Ky Yt
i A Garkao

gt 1 e Y ot e 1
B e

AN e vl ade

Lk & il el asols e e - Eapesie s sl
s b s e
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Implicagdes para a pratica

® Cuidados centrados na familia;

® Equipa especializada em Pediatria;

® Comunicacdo eficaz (profissional, na familia);
® Psicoterapia, apoio emocional — referenciacao;

e Apoio de pares (partilha de experiéncias e aquisicdo de estratégias de coping em grupo ou individual);

o Necessidade de profissional de Psicologia na EIHSCPP!

People don’t realise how much their past
expericnces affect them in adulthood’: A
L' t -~ qualitative study of adult siblings’ experiences
I ml agoes of growing-up with a sister/brother with a 5 e
childhood life-limiting condition and their
perceived support needs

Amostra de apenas uma Unidade de Cuidados Paliativos Pediatricos no Reino
Unido;

Estudo realizado durante a pandemia Covid 19: entrevistas a distancia;

confinamentos levaram a alguns irmaos a prestar apoio adicional aos seus
irm3os/pais.
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Apéndice Q — Folheto “Capacitar os Pais — Conversas dificeis acerca do

irmao com necessidades paliativas”

——————
- -
- -~

”~ ~
+ Neste momento tio diﬁcil.\\
\\ peca ajuda a um !
S profissional! -
Quando existem irmaos, N e e b o 2
deve-se dar a oportunidade dos
mesmos participarem € estarem
presentes em todos os momentos da
vida do seu irmao em situagao de
doenga incapacitante.

\ 2597
FALE CONNOSCO
Efguail

Este folheto tem como finalidade Syipacysiuiyshpedisesiony

capacitar os pais de criangas com
necessidades paliativas a terem
conversas dificeis com os seus

filhos.

ulssm mib-saudept
Comtacto Jejefonico
966480393

EGOAN INTEA S0P ACAR S8 DUISATT
W CAIAIGE MAMTVES FEBITRCOL
N

Eladavado por.

Neuza Roniro, fi da me I do em Exfi

o o de Saiide fantil ¢ Pedidtrica na KSSCVP
= Supervisor Pedagdgion Professore Carla Mendes

w24

Deixar falar e ouvir € tdo
importante como comunicar!

Previamente d Conversa
Dificil
@j Cueestione afs) criangafs), relativanmente ao qie

Esclareca as suas dividas com a i sabe(m) sobre o assunia;

Ecpuipa;
. . N . (‘U:J/ Encoraje a partilhar o que sente(m) sem
Transmita a informagio quandoe sentir julgamento ou punigo;
que requla os seus sentimentos em
relagio o situagio; i @)’ Utilize uma linguagem simples e sem rodeios.
- Transmita a tiformagio faseadamente & de acordo
com o que ofs) sen(s) filho(s) manifestan(em)
emocionalmente. Pode ser atil utilizar jogos,
historias, etc.;

= Tente ndo deixar passar muito tempo

2 pois a crianga ivd perceber que algo se

© passa, através do comportamento dos
adultos: expressies e alteragbes de

rotina: @ Respeitar a decisdo do(s) seu(s) filho(s) se

manifestar(em) ndo querer continuar o conversia,

MEsSE Momento;
Prepare o momento e o local adequados,

calmo e sequro, sem interrupgoes ’
{pessoas, televisdo, telefone, etc); J
Prepare-se antecipadamente para as
‘i questies que poderdo ser colocadas:

@ Responda ds questoes no momento, e se ndao
conseguir responder, diga-o abertamente ao(s)
sewfs) filho(s) que ird saber para lhe(s) responder
mais tarde;

@a\x criangas podem repetir as mesmas questoes.
Trata-se de uma estratégia que lhes permite
assimilar a irlj'm'mﬂcrin, por isso, € importante
manter-se calmo e disponivel para responder as
vezes que forem necessarias;

MNao se sinta mal em ter de dizer que
nao sabe a resposta a todas as duvidas e
questdes; vai ter apoio do Equipa para o

capacitar a vesponder mais tarde;
Y] Promova a expressdo de sentimentos (através
de desenhos, historias), mostrando compreensao e
reagindo com normalidade perante os mesmos;

As criangas podem exteriorizar
sentimentos muito difeventes, desdea
tristeza @ euforia como se nada (% 5
estivesse a acontecer, o que nio
significa que nio estejam a prestar
atengao, necessitando do seu apoio.

@)’ Valide, sempre que possivel com a erianga,
o que ela compreendeu sobre o que lhe foi falado.

CAPACITAR OS PAIS

Conversas dificeis
acerca do irmdo com
necessidades paliativas

Dar Amor e Promover Seguranca!
Mantenha-se Disponivel.

Mantenha rotinas e continue a incluir as
restantes criangas da familia nas atividades
familiares;

Apoie ofs) seu(s) filho(s) e crie redes de
suporte, com outros familiares, amigos e
através da escola;

Dedigiie tempo exclusivo aos irmuaos.
Promova atividades como brincar, passear,
leitura de histdrias, ou outras atividades
liedicas, que vos sejam significativas,

Se possivel, envolva a crianga em situagdo
de doenga;

Considere a possibilidade de os frmaos serem
envolvidos e participarem nos cuidados ao
seu irmao em situagao de doenga;

Se o (s) seu (s) filho(s) manifestar (em)
reagoes tais como: tristeza extrema, choro
persistente, agressividade, culpa, medo,
ansiedade, ndo consequir dovmmir, ter
pesadelos e /ou reagies psicossomdaticds
persistentes - queivas fisicas, como dores de
cabega, dor de estdmago, nio hesite em pedir
ajuda a um professional de satde.
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Apéndice R — Resumo “Comunicacio de Mas Noticias a Criancas e suas
Familias: Scoping Review”

Resumo

Contexto: Comunicar mas noticias em contexto pediatrico tem impacto, nao
apenas na crianga como na sua familia. Os profissionais de salde devem apresentar
competéncias comunicacionais e encontrar estratégias de comunicacdo de mas noticias

com o objetivo de reduzir o impacto negativo que as mas noticias produzem.

Objetivo: Delinear as estratégias de comunicacdo de mas noticias pelos

profissionais de saude as criancas e suas familias.

Material e Métodos: Para responder a questdo “Quais as estratégias na
comunicacdo de mas noticias a crianga e sua familia?” foi realizada uma equacdo de
pesquisa utilizando os seguintes descritores MeSH: [(nurse*) AND (Communication)
AND (Death OR Disease OR Bad News) AND (child* OR Pediatrics)], nas bases de
dados MEDLINE, CINAHL, MedicLatina, Cochrane Database of Systematic Reviews,
Cochrane Central Register of Controlled Trials, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive e Library, Information Science & Technology Abstracts, Scielo e
National Library of Medicine, sem limite temporal e nas linguas portugués, espanhol e

inglés.

Os critérios de inclusdo referem-se a estudos que incluam profissionais de salde,
criancas dos 0 aos 18 anos e pais/cuidadores, comunicacdo de mas noticias via presencial
e estratégias, estudos realizados em instituicbes de saude onde prestem cuidados
pediatricos. Os critérios de exclusdo referem-se a estudos cuja comunicacdo seja entre
profissionais de salde na articulacdo e transmissao de cuidados. Apoés a leitura integral
dos artigos encontrados nas bases de dados foram selecionados dezoito artigos, aléem disso
também foi realizada pesquisa livre e selecionadas trés fontes de informacdo sobre a

tematica escolhida.

Conclusdes: Foram identificadas estratégias na comunicacdao de mas noticias
pelos profissionais de salde, nomeadamente, a preparacdo de um local calmo e privado,
preparar 0 processo e 0 que serd comunicado, na comunicacdo perceber o que a
crianca/pais sabem sobre o assunto, a noticia deve ser comunicada de forma faseada de

acordo com a compreensdo da crianca/familia, proporcionar momentos de siléncio e
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expressdo de emocdes, bem como dar apoio durante e no final da comunicacéo, estando

disponivel para esclarecimentos de ddvidas.

Palavras-chave: Comunicacdo de mas noticias; profissionais de saulde;

estratégias; pediatria
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Apéndice S — Formacio “A complexidade no cuidar do Recém-nascido e

Familia em Situa¢ao de morte”

ESSF Sumario

Introducto
A complexidade no cuidar 2. Luto o estadios vivenciais
do Recém-nascido e 3. Imtervengies de Enfermagem na Familia em luto
Familia em Situagdo de A Ditae Exfmmety
5. Procedime: izl “Cuidados ao recém nascsdo ¢ familia em situac3o de morte na Unidade de
morte Culdados | Neonatais*

6. Canclusio

7. Referéncias Bibliograficas

Introducao Introdugao

Neste processo de especial complexidade:’

sccouanzono | cawiin

Com o avanga dlinico & bgico cbse na drea da
tem sido el 2 de scidas (RN)

pramatur omo de RN de :
@ outras patologias de prognostico complexo.™ =

Crise emocional

1 . -
Introducao Luto e estadios vivenciais

Apssar do avengo slinioc & fsencltglod, ainda sdo multas os AN que devide 3 su3
situagin dinica atabam por mamer nas unidadas de necnatoiogia. &7 Luto cormesponde a wm conjunio de reagdes fisilogicas, picolégicas,

‘comportamentais, saciais & espirituais, assocado a perda [
A marts reanatal provoca scfriments, cam grands Impooka; L :

O e T N TR TR ST T O E T R O processa g8 Iuto & um processe nommal, individual, embora delorese — no

a3 sous paks, tSmila o profissionais de satda. entanta, necessario para gue ocorra 848ptaglo 4 perda.

Processo de luto

L2 .2
Luto e estadios vivenciais Luto e estadios vivenciais

T S S I m
©@ scospeance @

bargaining

N

denial

depression

> =T T~ gisis [l il
catharsis | ‘
Eicatias s e 0 KdbiarRoas ! )

shock =
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11

13

15

o 3

Intervencdes de Enfermagem

O enfermelre dave:

acompanhar o RN & familiz em todos os
momaentos de fim de vida, na morte e no
pas-marte

RN
Cuidados em Fim de vida

Cuidados pds-mortem

Familia
Intervengies protetoras de luto
sauddvel

3

Intervencoes de Enfermagem

Cuidados

Cuidados cultural e
espiritualmente sensiveis

‘Comunicagio i
emacional

Comunicagla ciara, inm calma;
Promaver 3 gupress3a 0o amoghas @ normalzar as mesmas;
Reforar & competancia parental

Respaitar mamentos de siincio:

Pariihar santimantos [ constrangadork;

Sabar audr. —

Intervenc¢des de Enfermagem

‘Apelo multidisciplinar

Encaminhar para a Unidade de Psicalogla Clinka, Unidada do
Apalc Expiritusl & Religloss aiou Ara ce Apalc oolal, de

200750 0om a voniade da familla.

Racursos na .+ grapce da apoic

Pais caragem, APELO-espaga de luia, projecta Adimis, Lages

atamas)

Intervencoes de Enfermagem”

The Forgomsn Grigvers —

Luto fratema

0= immils santom.-se ssquecidas paics pais @ palas pofissianais

Prolaglio - avikar safimanto.

Parcero da mone - estadi 56 desenvoivimenta.

Dasajam estar presantes nos dimas momantas da vida 6o seu im3a abera

‘apartunidade da dizar adsus.

10

12

14

16

Intervencdes de Enfermagem

Cuidados

Centrados na Disponibilidade

Familia
Cuidados cultural e
espiritualments sensiveis

Intervencgdes de Enfermagem

Memaorias positivas

Griaga & regsio de momentas 4 memerac poctivas
questianar os pais se guerm pegar ac colo, cantar, vestr, dar a
Hima hanha, regisin fotografico, ete )

As fasos do NBgaqgho o do revalfa, senda Uma experkingia inkial

to, podaria prowncar & na acekacdo das periences coma
sondc & ndo moelagho da more. Mas posiriorments, as
famiias a0 kngo das virias wivincias de io POJENI0 querar o
pertances oo fihc.

Intervencgdes de Enfermagem

Carta de condoléncias

gt of The condukence el cn
o of Bx e i

sive case: ety protccsl

sndoemized contralled wil

i
daan

Comunicagia

oy ket b e st s s o i

jpersanalizads da quip & familla.

Ma Carta do concoincias S0rd escrila 3 M35 UMa MENGAgem e- T

Fc-sa Lsar o caris xishanios ra UCIN pasm o regsio 0o —r—

escainer um lema especiin .6 Lmbre o reosm-
rascido curanie o sau in

Intervencgdes de Enfermagem”

The Forgomen Grievers —

Luto fratema

Mantar o amibiente calmo @ acolhador.

Wncanivar s pals 2 Spolarsm os s & snveivd-lot not culdedos, 2
pessaival

Faciiar a sxpressao de gantimenios & smoglas, sravis da brincadara
rerapdutica, do desenho, gtc.
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Luto no Enfermeiro

Coping of the nursing team in the death-
dying process in a neconatal unit

Luto no Enfermeiro

Assmggarer & confints us HEN, espuckmans s i
A

+ Espramass o s senimeriin te pet
naEa o s £ (O o Tes o
sques].

+ Hustear cutsriwing (1 moreens séou fors do
s s ot b, Smesery
[ TR —

N === =pcio extemo & squipa. s podrt sar TP S A W ot i)
sclichada na Arsa Ceupacianal I

Luto no Enfermeiro

18

Procedimento Sectorial

@ ULs S0 José @ Elaborado para UCIN do HDE
=
PALECIVENTD OF BOERTES X -
e — I
APCHD AD LUTO Uniomizar 06 cuidadas da Enderm

20BN o tamiia om situagia more.

20

@ Elaborado para UCIN do HDE

m—)

|
Unitrmizsr o5 cuidasos de Enfwmagem
20 RN ¢ "amila am siuagso mars.

Para aprovacio

21

Conclusao

Cuidar do recém-nascido @ famiila em fim de vide & na morts tem Impacto negative na
pragria familia e no profissional de sadde.

© Enfermeirn an intervir na familia, nas vivéncias que a morte proparciona reduz o impacio
negative & promave um processa de lulo adeptstive,

Cuiar da equipa promove o bem-gstar de cada elemento e pressrva a continuidade &
qualidade de culdados futuros em siluagies de perda.

23

Procedimento Sectorial

 Rigistes e Enfarmagum no st de
infoemaghs Piens Core BSis

st s cibtaon du Eriemager s H = it
e mo,

Evmctinta i aiervarn;ten e Snlarrarge

[

22

Muito obrigado
pela
vossa aten¢do!
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Apéndice T - Divulgacido da formaciao “A complexidade no cuidar do

Recém-nascido e Familia em Situa¢io de morte”

_ Area de Gestdo da Formacao
FORMA(;AO EM SERVICO

. R
f \

H |
. A complexidade ,
I
! no :
| - -
 Cuidar do Recem- !
I - rd L
. nascido e Familia em !
I u -
I S Itu agao d e m O ﬂe hittps Nipsialine bianc. comftagiute-perinatal/ :
\

/

e o —e————_—_——_——_——_——_——_—E——_,—_,EE—_,E—_,E_,E_,EE,EEEE_,E M Y -
DATA: 10.07.2024 sFORMADORA: Enf.2 Neuza Rosario, Formanda
HORA: 14h30 - 15h 30 do Il curse de Mestrado em Enfermagem em Sadde Infantil e
Presencial (Sala de Enfermagem Pediatrica—Escala Superior de Sadde da Cruz Vermelha Portugussa —
UCIN] e Videoconferéncia Lishoa; S0b a orientacio da EESIP
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Apéndice U - Plano de sesséo da formagéo na UCIN

FORMACAO EM SERVICO — PLANO DE SESSAO

Tema: A complexidade no cuidar do Recém-nascido e Familia em Situagao de
morte

Local: Sala de Enfermagem da Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN) e
Videoconferéncia via Teams.

Data: 10 /07 /2024 Hora: 14h30 —15h30

Destinatarios: Equipa de Enfermagem da UCIN.

Objetivo geral: Contribuir para a promogao de competéncias dos enfermeiros para
intervir em situa¢cGes de morte neonatal

Objetivos especificos:
- Analisar o conceito de luto e identificar os estadios de luto;
- ldentificar estratégias promotoras e protetoras de luto saudavel;

- Apresentar o procedimento sectorial elaborado para a uniformizagao dos cuidados
ao recém-nascido e familia em situacdo de morte;

- Promover a discussao e reflexdo em equipa sobre a tematica.
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CONTEUDOS METODOS E RECURSOS
PROGRAMATICOS TECNICAS DIDACTICOS TEMPO RELLAA I (E]
Apresentacgdo do Expositivo Computador 3 minutos Neuza
tema e dos contetdos da Rosario
sessao
PowerPoint
Expositivo
. Data Show 2 minutos
Introdugdo
Expositivo Web cam
] S5minutos
Luto e estadios
vivenciais
Expositivo
15
o minutos
Intervengoes de
Enfermagem a Familia em .
situagdo de morte Expositivo
neonatal
7 minutos
Luto no Expositivo
Enfermeiro 10
minutos
minutos
Expositivo
Procedimento
sectorial “Cuidados ao
recém-nascido e familia
em situacdo de morte na
Unidade de Cuidados 3 minutos
Intensivos Neonatais”
Expositivo .
P 15minutos

Conclusao
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Discussdo/Reflexdo

Avaliagdo da
sessao pelos formandos

Interrogativo

Questionario
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Apéndice V - Questionario de avaliagdo de satisfacdo da formacdo na UCIN

Avaliacdo da Formacao - " A complexidade
no Cuidar do Recém-nascido e Familia em

Situagao de morte "

BE I U = T

Com o cbfetvo de melhona comtinua no mes processo de aprendizagem & desenvoimento enguanio
fomianda ¢ prohsskomal venho por este meln solichar carecidamente que realize a avaliapdo da formiagdo.

Kuino ohrigadc.

Os abjetrvas da farmacso foram claras
1 - Discondo Totalmente
2 -Discorda
4.+ Conpards

5 - Conpondo Totalmente

A= suas expecialivas e relagda & formagdo foram satisfeitas.

1 - Misconda Totalmente
2 -Discordo
4 - Conporndo

5 - Conpondo Totalmente

Esta farmagsa permidiv adquirir/consalidar conhecimentas.
1 - Discordn Totalmente
2 -Discordn
4+ Canponso

5 - Conpondo Totalmente
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Faram abordsdas todas as pantos gue considemu importanbes.
(1 1 - Discondo Totalmente

() 2 -Discerdo

() a-Cancondo

() 5-Concondo Totakmente

A teona Toi elacionada com 3 pratics.
(1 1 - Discondo Totalmente

(1 2 -Discorda

() 4-Concardos

() 5-Concondo Totakmente

O conhscimentos adguiridas s5a Meis pars 3 mnha pratica prafissonsl.
(1 1 - Discondo Totalmente

(1 2 -Discorda

() 4-Concardos

() 5-Concondo Totakmente

O migics sudicvisuais foram sdequadas.

() Discoedn totalmente
() Discoedo
) concardo

() Concaordo totaimende
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& duracdas da formagio foi adeguada.

() Discordo totalments
() Discordo
) concando

) concondo totaimende

0 howdrio da farmagda foi sdequado.
() Discordo totalments

() Discordo

) concando

) concondo totaimende

Clarers na fransmissio de conhecmenbos.

() Discordo totalments
() Discordo
) concando

) concondo totaimende

Draminia das conteddios apressntadas.

() Discordo totalments
() Discordo
) concando

) concondo totaimende

Capacidade de despertar imeresse nos farmandos.

() Discordo totakmants

() Discordo

) concardo

) concaondo totaimente

Ireracio com o gruopo.

() Discordo totakmants

() Discordo

) concardo

) concaondo totaimente

Sugesties de mehoria

Teoto o resposta longa
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Apéndice X - Resultados do questionario de avaliacdo da formagdo na UCIN
7 rEEp-DStﬂE B Associar oo Shests

acure mmgeries

Resama Fengunta ricdeictiaal

O chjetivas da formagao foram claros. I Copiar grafice

T mapoitEa

B 1 Usaawdo lalsmsanis
W 2 -Dtecced
i 4 - Conooren

W 5 - Conooedn Tubsdmenls

A% cuas pxpectativas mm relagdo & formagdo foram satisfeitas. _:| Copiar grafice

T roagmatmn

B 1 - Usaamcs kdsimunis
B 2 Diwcoedn
B 4 - Concoeen

W 5. Concoesn luisimenia

Esta formagdc pesmnitiu adguirir/consclidar conbecimentos. [] cCopiar grafice

T roagmatmn

B 1 - Urnaess bl
W 2 -Liscoetn

B 4 - Conconin

B 5. Concoedn luisimenia
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Foram abordados todos os pontos gue considerou importamntes. _:l Copiar grafico

T reagmatmn

B 1 - D lolsirsanks
W 2 -Utwcen
.-

W 5o Concoesn Tolsimenis

ol

& teoria foi relacionada com a prética. il Copiar grafice

T reapzatms

B 1 - Ueaaesn lolsimsanks
W 2 -UDimcoern

W 5 Conoody Tulsimeenis

Ci= canhecimentos adquirides s&a dbeis para a minha préitica profissianal. Ll Copiar grafico

T mapsatsEa

B 1 - Unaarso kisimsanis
W 2 -Dimocedn

W 5 Conoody Tulsimeenis
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s meios avdiovisuais foram adequados.

T repmatEa

& durag 30 da formagio foi adeguada

T repmatEa

O hardric da formagda fol adequada.

T rempzatms

Irrtaragdc com @ grupo.

T ragsatEa

Sugesties de melharia

O respzatea

Aleds ndo axistem respostas a asta pargenta

Kl Copiar grifice

i Utsooetu kdsimenie
B Drsconn
B Concorda
W Cunconds bdimenls

L copiar grafico

B Uisooecy bdsinens
W Lancoedu
B Corconds
W Concondo isimenls

L] Copiar grafice

B Uisomy ldenenls
W Utscoion
i Counczrds
B Congzrds hisimaenis

Il Copiar grafico

B Utecortu kdsimerie
W Discoeen
W Concznde
B Comznds kbimenbs
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Apéndice Z - Procedimento setorial “Cuidados ao recém-nascido e

familia em situacdo de morte na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais”

Aprovagéo

Aprovacao Técnica

Elaboracéao

Neuza Luisa Cabral Vaz do Rosério

Coordenacéo

1 OBJETIVO

Uniformizar os cuidados ao recém-nascido e familia em situacdo de morte na
Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais.

2 AMBITO DE APLICACAO
Equipa de Enfermagem que exerce fun¢des na UCIN

3 RESPONSABILIDADES
Enfermeiro Gestor e Equipa de Enfermagem que exerce fungdes na UCIN

4 DESCRICAO

Com o avanco clinico e tecnoldgico observados na area da neonatologia foi e
continua a ser possivel a sobrevivéncia de recém-nascidos (RN) extremamente
prematuros, assim como de RN portadores de malformagdes congénitas e outras
patologias de prognéstico complexo.® Contudo, e apesar desta evolugdo, ainda sédo
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muitos os RN que devido a sua situacao clinica acabam por morrer nas unidades de
neonatologia.*®

A morte prematura de um ser, como de um recém-nascido tem impacto negativo
nos seus pais, entes queridos, cuidadores, na sociedade.®

Os profissionais de salude estdo muitas vezes perante uma situacéo de morte, e
este momento podera provocar nos proprios profissionais sentimentos e emocdes, tais
como revolta e negagéo por ndo conseguir salvar uma vida, bem como, pela dificuldade
em lidar com o sofrimento dos pais. Esta dificuldade em lidar com o sofrimento e a morte
esta por vezes ligada a finitude que faz pensar na propria morte e daqueles que
perdemos. E por este motivo, uma das estratégias utilizadas pelos profissionais para se
protegerem é o afastamento emocional.”8

Todavia, neste momento tdo delicado, os pais e ente queridos necessitam de
profissionais que os apoiem. Cuidar do RN e familia de acordo com as suas
necessidades, e proporcionar momentos que apoiam a familia no processo de perda,
para que ocorra uma transicdo adaptativa no processo de luto é competéncia do
enfermeiro.% !

O enfermeiro deve cuidar em todas as etapas de transicéo de vida da crianca e
da familia. Sendo a morte uma dessas etapas, o enfermeiro deve acompanhar o RN e
familia em todos os momentos de fim de vida, respeitar e fazer respeitar o corpo apés
a morte.**? Intervir na familia nas suas vivéncias que a morte proporciona é essencial
para reduzir o impacto negativo e promover um processo de luto adaptativo.®*®

4.1 Principios nos Cuidados ao RN e familia em Situacao de Morte

Disponibilidade: O enfermeiro que cuida do RN e familia deve estar disponivel
para os acompanhar neste processo.

Privacidade: proporcionar ambiente calmo, seguro, acolhedor e privado, para
gue os pais e familiares possam despedir-se. Se for desejo dos pais, e caso as
condi¢es no turno o permita, transferir o RN para o “quarto de isolamento”.

Cuidados centrados na familia: o enfermeiro deve estar atento e prestar
cuidados que darao resposta as necessidades reais da familia neste momento delicado.

Parceria com os pais: nos cuidados em fim de vida e na morte deve-se respeitar
0s desejos relativamente aos cuidados ao filho e acordar com os pais segundo o que
for possivel tendo como referéncia os procedimentos e normas internas.

Cuidados culturais e espiritualmente sensiveis: respeitar e proporcionar rituais
da familia.
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4.2 Intervengdes de Enfermagem ao RN e familia em Situagdo de Morte™®:

e Apo6s confirmacao do 6bito deve-se manter o RN na incubadora ligada a 35°C,
para que o corpo mantenha-se aquecido;

e Estimular a presenca dos pais, e permitir que permanecam o tempo que for

necessario;

Promover a expresséo de emocdes e normalizar as mesmas;

Reforcar a competéncia parental;

Respeitar momentos de siléncio;

Vestir o RN para que possa ir ao colo dos pais, se for desejo dos mesmos;

Proporcionar memdrias positivas, questionar os pais se querem pegar ao colo,

tirar fotografias, realizar a impressao do pé ou méao nos cartdes, etc;

Batizar o RN e/ou proporcionar rituais da familia;

e No caso da presenca dos irmaos — ter em atencdo que a perce¢cdo da morte
depende do estadio de desenvolvimento e das suas experiéncias. Proporcionar
ambiente calmo e acolhedor e facilitar a expresséo de sentimentos e emocdes,
através da brincadeira terapéutica, do desenho, etc.;

421 Emrelaca [ faleci

e |dealmente a prestacdo de cuidados ao corpo ndo devera ser realizada apenas
por um enfermeiro;

e Em caso de autépsia devem ser mantidos todos os dispositivos médicos; se
ndo haver autdpsia remover todos os dispositivos médicos (tubos
endotraqueais, acessos venosos, sondas, algalia, drenos, entre outros) e
tamponar acessos venosos e drenos para evitar saida de sangue e fluidos
corporais;

e Realizar higiene suméaria do corpo de forma a remover restos de sangue ou
outros fluidos corporais — perguntar aos pais se quem dar banho, em algumas
culturas é importante serem os familiares a cuidar do corpo (exemplo, islao e
budismo);

e Colocar maos e pés juntos com auxilio de compressas;

e Proceder a identificacéo do corpo:

Colocar 2 pulseiras com vinhetas atualizadas do RN (uma no pulso e outra no
tornozelo);

Colocar 2_etiquetas cartonadas azuis (MOD.4, cartdo de identificacdo de
falecido — cédigo 551990226) cada uma com uma vinheta atualizada colocada
no verso (uma na compressa que une as maos do falecido e outra na que une os
pés) e preencher a restante etiqueta com nome do Hospital, servico, nome do
falecido, nimero do processo, hora do falecimento e data, assim como o seu
diagnéstico;

Falecidos com infecdo suspeita/confirmada deve ser colocada etigueta
autocolante amarela com a letra “I” junto as cartonadas azuis e outra colocada no
exterior do saco cadaver.

e Envolver o corpo no “pano branco” (existente no saco para cadaveres) e colocar
no corpo dentro do saco para cadéveres fechando no sentido da cabeca para
0S pés;
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Manter o corpo na incubadora ou berco e aguardar transporte para a casa
mortuaria

Para transporte do corpo até a casa mortuaria:

e 22-63feira até as 16h — AT da unidade envia e-mail para os Servi¢cos
hoteleiro e para o Apoio Geral

eDepois das 16h durante a semana, aos fins-de-semana e feriados: para
além dos e-mails que serdo enviados pelo médico ou enfermeiro, deve-

se solicitar TA [Vi hoteleir [ ranspor CIN para
a morgue
Para transporte do corpo da casa mortu_
o 22-63feira até as 16h — enviar e-mail para _

eDepois das 16h durante a semana, aos fins-de-semana e feriados: deve

O corpo do falecido deve seguir com:

¢ Guia de transporte;

eFolha de “Registo Interno de transporte de Falecidos”: para o transporte do

e Pedido de autdpsia, quando requerido.

Procedimentos/Documentacdo necessarios:

Enviar a guia de transporte: Impressa pelo médico apds o preenchimento do
certificado de 6bito e submisséo no SICO. No caso de horario de expediente
a AT da unidade deve realizar o registo no sistema informético e enviar para o
secretariado do SUP.
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No caso de ser forado horéario de expediente, a guia de transporte deve
ser remetida ao secretariado do SUP pelo médico;

Preencher o a folha de Registo _interno _de transporte de Falecidos na
auséncia da AT, ou seja, fora do horario de expediente, fins-de-semana e
feriados.

Preencher a folha de registo de 6bito no Dossier de 6bitos (existente na
UCIN) com a identificagéo do falecido, data e hora do falecimento, nome de
guem participou o 6bito e de quem o recebeu, nome do médico que declarou o
Obito, nome do TAS que transportou o corpo e referir se foi para autopsia.

No Dossier de 6bito junto a folha de registo de ébitos deve ficar uma copia da
guia de transporte anexada + cépia do certificado de ébito, estes documentos
também devem ser digitalizados para a gestdo documental no sistema de
informac&o S Clinico.

A alta por Obito deve ser comunicada através da aplicacdo de registo de
pedidos de alta e transferéncias (“Lapis” na Intranet) devendo ser indicado o
nome do profissional que confirmou o 6bito e colocar ahora de 6bito no pedido
da alta.

4.2.2 Qutras intervencoes com a familia:

Falar com a familia sobre o processo de luto e proporcionar meios que permitam
contactar com profissionais de saude:

Solicitar apoio ou encaminhar para a Unidade de Psicologia Clinica, Unidade de
Apoio Espiritual e Religiosa e/ou Area de Apoio Social de acordo com a vontade
da familia;

Encaminhar para recursos na comunidade, grupos de apoio (como por exemplo,
Associacdo Pais coragem, APELO-espaco de luto, projeto Artémis, Lacos
eternos)

Informar e explicar aos pais o0s tramites seguintes (homeadamente, a ida do
COrpo para a casa mortuaria, cerimonias fanebres):

A casa Mortuaria principal oo R <-no q.

numa primeira instancia quando um RN falece fica na morgue em camara
frigorifica para conservacao de cadaveres;

Se o falecimento ocorrer entre as 23h e as 7h do dia seguinte o corp :
ficar na morgue até as 7h, procedendo-se ao transporte do cadaver par
gue faz-se em 2 horarios (8h30-9h e das 14h30-15h).

A opcéo de agéncia funeraria é da responsabilidade de um representante legal
familiar direto ou outro (na auséncia de familiares diretos), apresentando
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fotocopias dos documentos de identificagcdo. Contactar Apoio Social em caso de
dificuldades econdmicas.

e Antes da saida dos pais da UCIN deve-se entregar os registos de memoria
e/ou pertences do RN aos pais (se assim o desejarem). Caso 0s pais nao
estejam presentes, ou ndo queiram no momento, estes devem ser guardados,
uma vez que a fase de negacao e de revolta, sendo uma experiéncia inicial do
luto, podera provocar a nao aceitacdo dos pertences como sendo a nado
aceitacdo da morte. Mas posteriormente, as familias ao longo das varias
vivéncias de luto poderao querer os pertences do RN.

e Enviar a carta de condoléncias nos primeiros seis meses apds a morte. Deve-
se proceder ao registo de envio em folha prépria existente no Dossier de 6bito,
colocar vinheta de identificacdo do falecido e data de envio da carta de
condoléncias. A equipa escreve a carta e a AT sera responsavel pelo envio.

4.3 Intervencoes com outras familias internadas na UCIN

A organizacao fisica da UCIN é em open space, sendo que outras
familias internadas na UCIN poderao sentir e experienciar a dor e sofrimento por
empatia, pelo que devemos estar atentos e:

Falar com as familias, prestando apoio de acordo com as suas
necessidades;

Bem como, avaliar a necessidade de referenciacdo destas familias para
a Unidade de Psicologia Clinica ou Unidade de Apoio Espiritual e Religiosa.

4.4 Equipa da Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais "%

7

Quando a morte acontece, é devastador, mas exige igualmente que o
profissional apresente competéncias especificas para o0 acompanhamento do recém-
nascido e da sua familia. A exposicéo a situagfes de stress, dor e sofrimento provoca
desgaste emocional tendo impacto na vida dos profissionais que cuidam destas familias.
Torna-se urgente que os profissionais de salide desenvolvam estratégias que permitam
lidar com o proprio sofrimento e o sofrimento do outro. Por isso, cuidar da Equipa da
UCIN promove o bem-estar de cada elemento e preserva a continuidade e exceléncia
de cuidados futuros em situag¢fes de perdas e luto.

Como lidar com situacdo de morte:

e Assegurar o conforto ao RN, especialmente o alivio da dor e sofrimento;

e Expressar os seus sentimentos junto da familia, se néo for constrangedor para
a mesma;

e Partilhar com a Equipa os seus sentimentos de perda e/ou frustragéo;

e A realizacdo de debriefing e auto-reflexdo sobre a situacdo, também facilita a
expressao de sentimentos e partilha;
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e Caso exista uma relagcdo de proximidade, podera participar nas atividades
funebres, ou visitar a familia;

e Recordar memdrias partilhadas com a familia;

e Desenvolver competéncias técnicas, pessoais, sociais e relacionais;

e Promover o desenvolvimento pessoal e de auto-cuidado.

Na hospital existe apoio externo a equipa, que podera ser solicitado na Area
Ocupacional

4.5 Registos de Enfermagem no sistema de informacéo Patient Care (BSimple):

1. Abrir o diagnéstico Processo de luto comprometido

2. Intervencgdes de Enfermagem:

— Avaliar o processo de luto;

— Assistir a familia no processo de luto;

— Incentivar o envolvimento da familia;

— Incentivar a comunicacédo de emocdes;

— Disponibilizar suporte emocional;

— Ensinar a familia sobre o luto.

3. Registar em notas livres:

— Hora do 6bito;

— Médico que certificou o 6bito;

— Pais presentes ou informados telefonicamente;

— Reacéo dos pais/familia;

— Se foram criadas memodrias positivas;

— Se foi prestado algum apoio espiritual e/ou religioso;

— Se foi ou h&4 a necessidade de encaminhamento para outros profissionais de
saude ou grupos na comunidade;

— Hora que foi transportado o corpo da Unidade de neonatologia e por quem.

5 DEFINICOES

Cuidados post-mortem — correspondem aos cuidados prestados ao corpo da
pessoa falecida apés confirmacdo do 6bito.?2

Debriefing - método utilizado para refletir sobre experiéncias vividas, com o
objetivo de melhorar as acgdes futuras.?

6 SIGLAS E ABREVIATURAS

ACSA - Agéncia de Calidad Sanitaria de Andalucia
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AT — Assistente Técnico Administrativo

RN — Recém-nascido

SICO - Sistema de informacao dos certificados de 6bito
SUP - Servico de Urgéncia Pediatrica

TAS — Técnico Auxiliar de Saude

UCIN — Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

ULS - Unidade Local de Saude
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Anexo 1 Fluxograma de consulta rdpida — Como proceder apés falecimento do Recém-
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ePedido de autdépsia — SIM — Manter dispositivos médicos.
. Nao — Retirar dispositivos médicos e tamponar orificios.

Cuidados =|e) eHigiene sumaria do corpo.

eColocar as mdos e pés juntos com auxilio de compressas.
corpo

e Colocar 2 pulseiras com vinhetas atualizada do falecido (uma no pulso e outra no tornozelo do bebé);

e Colocar 2_etiguetas cartonadas azuis preenchida
cada uma com uma vinheta atualizada colocada no verso (uma na compressa que une as mdos e outra na que une o
pés)

Identificacdo
do co rno «Se o falecido tiver infegdo suspeita/confirmada deve ser colocada etiqueta autocolante amarela com a letra “I” no
cadaver junto as cartonadas azuis e outra colocada no exterior do sm_

eEnvolver o corpo no “pano branco” (que vem no saco para cadaveres) e colocar no saco para cadaveres,

fechando no sentido da cabega para os pés;
*Manter o corpo na incubadora ou bergo até o transporte para a casa mortudria.

. . = *0 corpo deve seguir com guia de transporte, folha de resgito interno de transporte de falecidos, e pedid
Flnallzagao de autdpsia de for requerido.

ePedido de transporte do corpo para morgue: Enviar e-mail para Servigos hoteleiros
b para o Apoio Geral (a
*Envio da guia de transporte pela AT ou na sua auséncia pelo mé
saude.pt;
eContactar telefonicamente os Servigos Hoteleiros para pedido de transporte do corpo da UCIN para a Ca:

Pedicordle gl
tra nsporte ePedido de transporte do corpo para morgudiiiEEEE o (€ as

depois das 17h durante a semana, fins-de-semana ou feriados deve-se enviar para

#Se o falecimento ocorrer entre as 23h e as 7h do dia seguinte o corpo devera ficar na morgue do- até

7h, procedendo-se ao transporte do cadaver para -que faz-se em 2 horarios (8h30-9h e das 14h3(
Transporte

para Hospital
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eRealizar registo de 6bito no dossier, juntar cépia de Guia de Transporte + copia Certifcado de dbito

Registos no dossier
de 6bitos

eComunicar alta por ébito através da aplicagdo de Registo de Pedidos de Alta e Transferéncias ("Lapis" na
intranet).
eColocar o nome do médico que declarou o ébito e a hora de ébito.

¢ Abrir os diagndsticos “Luto comprometido”

¢Intervengdes de Enfermagem:

¢ Assistir na morte;

e Facilitar a comunicagdo expressiva de emogdes;

¢ Disponibilizar suporte emocional;

e Ensinar a familia sobre o luto;

e Executar cuidados post-mortem.

*Registar:

e Hora do 6bito;

Regis“f‘ i E"fe"m_agem *Médico que certificou o 6bito;

e pais presentes ou informados telefonicamente;

e Reacdo dos pais/familia;

¢ Se foram criadas memdrias positivas;

o Se foi prestado algum apoio espiritual e/ou religioso;

*Se foi ou ha a necessidade de encaminhamento para outros profissionais de saide ou grupos na comunidade;
¢ Hora que foi transportado o corpo da Unidade de neonatologia e por quem.
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Anexo?2

Criagdo de Memarias

Impressdo de méao e /ou pé nos cartdes de criacdo de memodrias;
Pertences do recém-nascido (fralda de pano, chucha, roupa, brinquedo);
Madeixa do cabelo;

Fotografia.

Material existente na Sala de Enfermagem
.Tintas para impressédo de méao e/ou pé

.Cartbes de criagcdo de memoérias (tamanho A5).

Portugués.

Frase: “S6 se vé bem com o
coracgdo, o essencial é invisivel aos
olhos.”

L7

MEATE LOGK 0F SKOE

$6 5¢ 9 bem com o coragdo, o essencial ¢ tnvistvel
aosoffos,

e oty
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Inglés.

Frase: “It is only with the
heart that one can see rightly, what
is essential is invisible to the eye.”

Antoine de Saint-Exupéry

It is onfy with the feart that one can see rightly,

what 1s essential i invisible to the eye,

Portugués.

Frase: “S6 se vé bem com o
coracdo, o essencial é invisivel aos
olhos.”

S0 e vé Bem com o coragdo, o essencial ¢ imistvel
aos olfios,

Mgl o Ittty
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Inglés.

Frase: “It is only with the
heart that one can see rightly, what
is essential is invisible to the eye.”

Antoine de Saint-Exunérv

Anexo 3

3.1 Carta de Condoléncias

Na carta de condoléncias sera escrita a mao uma mensagem personalizada da
equipa a familia. A escolha do tema da carta podera ser os cartdes existentes para o
registo de memadrias ou um tema especifico que lembre o recém-nascido durante o

seu internamento.

Exemplo

Y

w

4 ‘\\\’K\

b fo

£ com sentimento de pesar que

enviamos esta carta para prestar as

nossas condoléncias a familio e
entes queridos.

O/A nome sempre ford parte da

Tealllt IN

Um abrago forte, neste momen
tdo delicado.

Dos profissionais da UCIN.

to

>
-
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Anexo 3.2 Registo de Envio de Carta de Condoléncias

Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais

Folha de Registo de envio de Carta de Condoléncias aos pais

Vinheta de Identificacdo do Recém-
nascido

Data de Envio
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Anexo 4 Guia de Auto-reflexdo no Profissional

Uma das técnicas que podera ser utilizada como estratégia para lidar com
situacdo de perdas e morte, e promover o auto-cuidado, é a auto-reflexdo sobre si e
sobre os acontecimentos vivenciados. O ciclo reflexivo de Gibbs desenvolvido por

Graham Gibbs pode ser um instrumento a utilizar.

Pontos de reflexao:

1. Descrever a situacao (0 que aconteceu?)

2. Como eu me senti?

3. O que foi bom? E o que foi menos bom? O que poderia ter sido feito?
4. O que eu aprendi ou qual o sentido que posso dar ao que aconteceu?

5. O que poderei fazer melhor se voltar a acontecer? (Quais as estratégias que

posso utilizar para melhorar.)
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Anexo 5 Contacto de Grupos de Apoio ao Luto

Grupo de Apoio

Contactos

ACREDITAR

Morada: Rua Prof. Lima Basto, n.° 73
1070-210 Lisboa (Sede)

Contacto Telefénico: 21 722 11 50/ 914 223 494

E-mail: acreditar@acreditar.pt

Pagina: https://acreditar.org.pt/oquefazemos/apoio-luto/

APELO-espaco de Luto

Morada: Rua do Canto, 10A
3800-122 Aveiro

E-mail: geral@apelo.pt

Péagina: https://www.apelo.pt/

Associacao Pais E-mail: coragem.pais@gmail.com
Coragem — Apoio ao Luto o
Parental Pagina: _
https://www.facebook.com/paiscoragem/?locale=pt_PT
Morada: Praca Paulo Vidal, 14
Associagao Projeto 4715-245 Braga
Artémis _
Contacto Telefonico: 937 413 626
E-mail: associacaoprojectoartemis@gmail.com
Pagina: www.facebook.com/associacaoartemis
Contacto Telefonico: 962 078 099
inLuto — Associacdo | (horario laboral, dias Uteis, das 9h as 18h)
Portuguesa de  Cuidados
Integrados E-mail: geral@inluto.pt
Pagina: https://inluto.pt/
Lacos Eternos - E-mail: |Jacoseternos.associacao@gmail.com

Associacao de Apoio a Pais em
Luto

Pagina:
https://www.facebook.com/lacos.paisemluto/?locale=pt PT
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Anexo 1 — Certificado de participacdo na reunido Cientifica “Impacto

da morte e de situacoes de elevada complexidade nos profissionais de satde”

CICLO DE WEBINARS

PENSAR EM NEOMATOLODGIA:
DA COMPLEXIDADE A ESSEMNCIA
DOS CUIDADOS

“IMPACTO DA MORTE E DE SITUAGOES
DE ELEVADA COMPLEXIDADE NOS
PROFISSIONAIS DE SAUDE"

25 SETEMERO 2

CERTIFICADO

Cerlifica-se gque Meuza Luisa Cabral Vaz do Rosano esleve
presente na Reunido Cientifica “Impacto da morte @ da
situagbes de elevada complexidade nos profissionais de
salde” do Il Ciclo de Reunides Cientificas "Pensar em
Mecnatologia: da complexidade 4 esséncia dos cuidados®,
gue decorreu no dia 25 de setembro de 2023 em formalo
Wehbinar, a partir do Hospital Professor Doutor Fernando
Fanseca EPE, entre as 17h @ as 19h.

A Comissdo Organizadora
d&ma i)

Amadaora, 25 de setemibra de 2023
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Anexo 2 — Livro “Monstro das cores” da autora Anna Llenas
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Anexo 3 — Certificado do curso Basico de Cuidados Paliativos Pediatricos

\‘\ X ; .
_vAcademla

DECLARACAO

Para os devidos efeitos, declara-se que Neuza Rosario, concluiu com
sucesso, o percurso formativo "Curso basico em Cuidados Paliativos
Pediatricos" com a duracao estimada de 25 horas, desenvolvida pela
Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, CNCP em parceria com a SPMS -
Servigos Partilhados do Ministério da Satde, E.P.E.

Lisboa, 20 Junho 2024
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Anexo 4 — Artigo Journal Club “'People don't realise how much their past
experiences affect them in adulthood': A qualitative study of adult siblings’
experiences of growing-up with a sister/brother with a childhood life-limiting
condition and their perceived support needs. ”

W Creca der wpdates

Original Article

Palvative Madicine
2024, Viol. 38(3) 353-363

‘People don’t realise how much their past  Tho Autharis 2026
experiences affect them in adulthood’: A @a.

sapapub.comyournas-panmissions

qualitative study of adult siblings’ experiences o wunmenismn

jounnals s gepub. comy home,pmj

of growing-up with a sister/brother with a S sage
childhood life-limiting condition and their
perceived support needs

Susan Kirk! " and Steven Pryjmachuk

Abstract

Background: There is a lack of research about the experiences and impact of having a sibling with a life-limiting condition. Studies
focus on the sibling expariance during childhood but the esperience and impact during adulthood is unknown despite the increasad
life-axpectancy of children with life-limiting conditions.

Aim: To explore adult siblings” perspectives on the experience of having a sister/brather with a ehildhood life-limiting condition and
ta identify their pereeived needs and preferences for support

Design: A qualitative exploratory study design with data penerated by semi-structured interviews and analysed using reflexive
thematic analysis, undar pinned by interprativism.

Setting/ participants: Twenty-two siblings (1742 years old) were recruited via a children’s hospice in England.

Results: The experience of having a sibling with a life-limiting condition changes over time in response to how understandings of the
meaning of a life-limiting condition develop and changing roles/relationships with parents end siblings. These experiences have an
anduring impact en adult sibling's reental health which is compounded by their unmet [and sometimes unrecognised) suppor neads
in adolescance and adulthood. Siblings described the importance of suppart eantinuing inta adulthood with a focus on the pravision
af paychotherapy and peer suppart.

Conclusions: Having a sister/brother with a childhood life-lirmiting condition apgeared to have & significant and angoing impact on
adult siblings but their support needs, particularly for psychotherapy and peer support, are overlooked. The findings highlight the
impartance of ensuring siblings are included in family assessments and that family-based interventions are developed to promote
sibling-parent relationships.

Keywords

Siblings, child, palliative care, hospices, gualitative research

184



	Nome_do_Mestrado: Mestrado em Saúde Infantil e Pediátrica 
	Nome_do_Aluno: Neuza Luísa Cabral Vaz do Rosário 
	Titulo_do_trabalho: O Enfermeiro Especialista como gestor de crise causada pela doença crónica complexa e pela morte da criança 


	Nome_dos_professores: Mestre Carla Mendes 
	grau: Relatório de Estágio apresentado à Escola Superior de Saúde da Cruz Vermelha Portuguesa – Lisboa para obtenção do grau de Mestre em Saúde Infantil e Pediátrica 
	Data1_af_date: Setembro-25 


