Quando morre uma criancga A
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Este guia foi elaborado por um grupo de pais em luto,
organizacoes de apoio e profissionais. Destina-se aos pais e
as pessoas que cuidam de uma criangca com menos de 18
anos para ajudar a compreender algumas das coisas que vao
acontecer agora e o apoio que esta disponivel.

Este guia deve ser-lhe entregue nos primeiros dias
apos a morte do seu filho, que sabemos ser um
periodo dificil. Nem toda a

informacdo sera relevante para si. [N
esperar quando perdemos 0 nosso

Recomendamos guardar este guia T iR o d

e voltar a lé-lo mais tarde. quem estaria envolvido. Este
folheto fornece informacgdes
importantes do que podera
acontecer a seguir, de quem pode

e fni . . _ esperar receber noticias e com
Esta analise foi concebida para o ajudar a si e aos quem pode falar para obter

outros membros da sua familia a compreender a causa
da morte do seu filho. Também tentara evitar que
outras criangas morram pela mesma causa.

E importante que se fagca uma analise da morte de
cada crianga para se aprender o mais possivel.

ajuda. Esperamos que este
folheto responda a algumas das

perguntas que tem e a outras em
Este guia destina-se aos pais cujos filhos morreram em  |CTITER S WP A0 TR V= 101 o=t La o) =

Inglaterra. que seja um recurso util para
A Parte 1 deste guia aborda os diferentes aspetos da consultar mais tarde.»
analise da morte de uma crianca. Pais em luto

A Parte 2 analisa alguns das coisas que tera de fazer e
onde obter mais informagdes e apoio.

Este guia inclui informagdes sobre um profissional de
referéncia que pode ser o seu ponto de contacto e que o
pode encaminhar para fontes de apoio.

O seu profissional de referéncia é:

Se este guia |he foi entregue sem um nome na caixa acima, contacte um dos profissionais com
quem ja teve contacto para falar sobre quem deve ser essa pessoa.

Quando se menciona «pais e cuidadores», esta-se a incluir os principais cuidadores da crianga que
podem n&o ser pais bioldgicos, tais como cuidadores, parceiros do mesmo sexo e quaisquer outros
tutores.



Parte 1

Resumo do que acontece quando morre uma crianca

A morte de um filho é a coisa mais dificil por que uma familia pode passar. A «analise da morte de
uma crianga» é um termo utilizado para descrever os processos formais que ocorrem apds a morte
de uma crianga. Ha alguns elementos que tém de ser aplicados em todos os casos de morte de
criangas e outros que podem nao ser necessarios, dependendo das circunstancias. O seu
profissional de referéncia podera dar-lhe informacdes sobre o que esta a acontecer em relagdo ao

seu filho.

O diagrama abaixo apresenta as trés fases do processo global e as diferentes partes que podem
ocorrer. Ao longo deste guia, referimo-nos ao «processo de analise» para descrever isto.

Este guia contém mais informagdes sobre cada uma das secgdes abaixo indicadas.

Logo apés a morte do Pode dar-se inicio a Conclusao da analise da
seu filho mais investigacoes morte de uma crianca

Durante todo o processo, deve receber apoio e
informacgoes através do seu profissional de
referéncia


https://assets.publishing.service.gov.uk/media/637f759bd3bf7f154876adbd/child-death-review-statutory-and-operational-guidance-england.pdf
https://assets.publishing.service.gov.uk/media/637f759bd3bf7f154876adbd/child-death-review-statutory-and-operational-guidance-england.pdf

Manter-se informado

O papel do seu profissional de referéncia

Deve ser-lhe fornecido um ponto de contacto unico e nomeado para atuar como o seu profissional
de referéncia durante qualquer analise ou investigagdo da morte do seu filho. Trata-se de uma
pessoa a quem pode pedir informagdes sobre o processo de andlise da morte de uma crianga e que
0 pode encaminhar para fontes de apoio.

Normalmente, o seu profissional de referéncia sera um profissional do NHS ou um centro de
cuidados paliativos. Pode ser um enfermeiro, uma parteira ou um membro de uma equipa de apoio
ao luto. Se o seu filho tiver uma doenga prolongada, a sua familia pode ja ter um profissional
designado, como um enfermeiro de ligagao, que conhece e que pode atuar como o seu profissional
de referéncia. O seu papel é:

e ser um ponto de contacto fiavel e facilmente acessivel para si; O seu profissional

. . ) o . de referéncia deve
e ajudar a coordenar reunides entre si e outros profissionais;

Ser o seu contacto

e comunicar claramente as informagdes sobre o processo de analise da principal durante

morte de uma crianga e as investigagdes que possam ser necessarias; toc!(l). 0 processo de
analise

e ser a sua voz nas reunides entre profissionais;

e assegurar que todas as perguntas que tiver sdo respondidas e que lhe sdo comunicadas
posteriormente;

e encaminha-lo para o apoio no luto adequado.

Outros profissionais
Existem outros profissionais que também podem ter um contacto permanente consigo.

Médico-legista — Se a morte do seu filho tiver sido remetida ao médico-legista, o assistente de
investigacao médico-legal assumira a responsabilidade pelo caso.

Médicos forenses —Todas as mortes de criangas que nao sao investigadas por um médico-legista
sdo analisadas por médicos forenses do NHS. Os médicos forenses sdo médicos seniores com
formacgao nos elementos juridicos e clinicos dos processos de certificacdo de 6bitos. O médico
forense dar-lhe-a a oportunidade de falar com alguém que néo esteja envolvido na prestagao de
cuidados ao seu filho — 0 médico forense ou o assistente do médico forense. Estes asseguram um
escrutinio independente de qualquer morte em que o médico-legista ndo esteja envolvido.

Policia — Se houver uma investigagéo policial, pode ser nomeado um agente de ligagao a familia
para o apoiar e fornecer um ponto de contacto.

Outros profissionais podem também prestar apoio e informagao. Podem incluir:
e 0 seu médico de familia;

um assistente social;

um profissional de apoio a familia;

uma parteira;

um enfermeiro de saude infantil e pediatrica;

uma equipa de cuidados paliativos;

padre ou equipa de apoio pastoral.



https://www.rcpath.org/profession/medical-examiners/the-role-of-medical-examiners.html

Logo apos a morte do seu filho

Os profissionais tomardo uma série de decisdes,

nomeadamente se pode ser emitido um certificado médico Na maioria das
circunstancias, deve

ser-lhe dado tempo

com a indicagdo da causa da morte e se sdo necessarias
mais investigagbes. Em algumas circunstancias, a Policia
sera envolvida como procedimento normal, mas isso nio
significa que vocé esteja sob suspeita.

para
estar com o seu filho

Um profissional de saude notificara algumas pessoas sobre
a morte do seu filho, por exemplo, o seu médico de familia e
o medico-legista no caso de o seu filho ter morrido de forma
subita e inesperada.

Devera ser-lhe dada a oportunidade de ficar com lembrangas,

por exemplo, fotografias, madeixas de cabelo ou impressdes das méaos e dos pés do seu filho. Nao
ha problema se perguntar se isto ndo lhe é oferecido. Também deve poder passar algum tempo com
o seu filho, mas ha situagcbes em que isso ndo pode acontecer ou em que é necessaria a presenca
de outra pessoa.

A doacéao de 6rgaos e tecidos € uma possibilidade, e os médicos devem ter falado consigo sobre
isso. Se € algo que gostaria de considerar, mas € um tema que ainda nao foi abordado, fale com o
seu profissional de referéncia.

O seu contributo para a analise da morte do seu filho é fundamental
e espera-se que os profissionais falem consigo sobre isso.

Certificado médico da causa de morte

Um médico pode emitir um certificado médico da causa de morte logo apds a morte do seu filho se:
» a causa da morte for conhecida;

e a morte se dever a causas naturais;

* um médico estiver envolvido nos cuidados da crianca; e

* ndo existirem preocupacdes de maior relativamente aos cuidados prestados a crianga que morreu.

Criangcas com uma doencga prolongada ou que limita a vida

Se o seu filho sofria de uma doenga prolongada ou de uma doenga que limitava a vida e a
sua morte era previsivel, € provavel que a sua familia e a equipa que o apoiava tenham
elaborado em conjunto um «plano de cuidados» adequado.

Pode ainda ser necessario que o médico-legista peca a realizagdo de um exame post
mortem. Caso contrario, deve poder registar rapidamente o 6bito do seu filho e prosseguir
com os preparativos para o funeral e a cerimoénia funebre planeados pela familia.

As informagdes sobre o registo do 6bito do seu filho e o planeamento do funeral encontram-
se na parte 2 deste guia.




Potenciais investigacoes adicionais

Em muitas mortes, depois de serem tomadas as decisdes e serem feitas as notificagées imediatas,
nao sao necessarias mais investigacoes.

No entanto, para algumas mortes, pode ser necessario realizar uma série de investigagcdes que
abordamos aqui. Estas incluem:

e a investigacao do médico-legista (ver pagina 7);

e um exame post mortem (ver pagina 8);

e uma resposta das agéncias conjuntas (ver pagina 10);

e a investigacdo de um incidente de seguranca do doente do NHS (ver pagina 11);

e 0 programa Maternity and Newborn Safety Investigations (ver pagina 11).

As investigagdes necessarias variam em fungao das circunstancias individuais da morte do seu
filho. Por vezes, pode realizar-se mais do que uma investigagdo ao mesmo tempo.

Quanto tempo demorarao as investigagoes?

Existem prazos recomendados para as investigacoes, mas estas podem sofrer atrasos por varias
razoes. O relatério do exame post mortem deve ser emitido no prazo de seis a doze meses, mas
pode demorar mais tempo. Ja o inquérito do médico-legista deve ser concluido no prazo de seis
meses. Infelizmente, nalgumas circunstancias, pode demorar mais tempo. O seu profissional de
referéncia ou o assistente de investigagdo médico-legal deve saber mais sobre o prazo previsto.
Durante este periodo, recomenda-se que obtenha apoio de uma das organizagdes indicadas no fim
deste guia.

Aceder aos registos do seu filho

Para compreender o melhor possivel as circunstancias da morte do seu filho, podem ser
consultados diferentes tipos de registos de profissionais de saude e de assisténcia social. Em
algumas circunstancias, podera ser necessario 0 seu consentimento por escrito e, noutras
situagdes, existem obrigagdes legais de partilha de informagdes. Fale com o seu profissional de
referéncia se precisar de mais informagdes sobre a partilha de dados e o0 acesso aos registos.

O que faz o médico-legista

O médico-legista € uma pessoa que examina certos tipos de morte. A intervengdo de um médico-
legista depende do facto de a morte ser considerada «natural» ou ndo. Este € um termo utilizado
pelos médicos-legistas. Uma morte «natural» pode dever-se a uma prematuridade extrema
(quando um bebé nasce muito prematuro) ou a uma infecdo. As mortes causadas, por exemplo,
por colisbes de veiculos e suicidio ndo seriam consideradas «naturais» do ponto de vista médico-
legal. Se a causa da morte do seu filho n&o for considerada «natural», ou for desconhecida, ou se o
seu filho tiver morrido enquanto estava sob detencéo do Estado (por exemplo, ao abrigo de uma
seccgao de saude mental), a lei exige a comunicagcdo da morte ao médico-legista e a Policia.

Normalmente, o médico-legista providencia um exame post mortem para mortes inesperadas, que
sera realizado por um médico especialista chamado patologista ou patologista perinatal para
bebés. O inquérito é realizado apds o exame post mortem se a causa da morte permanecer incerta
ou se a causa da morte nao for considerada «natural».




O médico-legista pode abrir um inquérito no inicio do processo ou pode decidir realizar uma
investigacao, o que significa que pode ndo ser necessario realizar uma audiéncia formal de
inquérito. A conclusao do inquérito ou da investigagdo pode demorar varios meses. Para
mais informagdes sobre os inquéritos, consultar as paginas 9 e 10 do presente guia.
Recomenda-se que pega ao gabinete do médico-legista o folheto Guia dos servicos do
médico-legista para pessoas em luto, que descreve mais pormenorizadamente o que
fazem os médicos-legistas e os seus assistentes, bem como o que acontece nos inquéritos,

caso se realize um. Também o pode descarregar no sitio Web do Ministério da Justica.

O exame post mortem e o papel do patologista

O que é um exame post mortem?

O exame post mortem, também conhecido como autépsia, € o exame de uma pessoa apos
a sua morte. Os exames post mortem das criangas devem ser realizados por um patologista
especializado em doencgas e afecdes que afetam bebés e criancgas.

Pode decidir se o seu filho deve ser submetido a um exame post
mortem?

Se a morte do seu filho tiver sido remetida ao médico-legista, ndo pode escolher se 0 exame
post mortem é realizado ou ndo. Pode, no entanto, fazer uma declaragcdo sobre a sua
vontade, que podera ser considerada pelo médico-legista.

Se nao estiver envolvido um médico-legista, o exame post mortem sé pode ser realizado com
o seu consentimento. Deve conversar com os profissionais de saude para decidir se a
realizacdo do exame post mortem é a decisao certa para si e para a sua familia.

Porque é que um exame post mortem é importante? FFESEFAT

mortem pode

Um exame post mortem pode fazer o seguinte: ajudar a

compreender a
causa da morte do

e encontrar uma explicacdo médica para a morte do seu filho;

e excluir outras doengas ou problemas que o possam ter preocupado; seu filho

e identificar outras doencas que possam ser importantes das quais a sua familia deve estar ciente;

e transmitir conhecimentos que poderéao ser utilizados para ajudar a sua familia ou outras criangas no
futuro.

Nalguns casos, 0 exame post mortem pode n&o encontrar uma causa de morte.

O que acontece ao seu filho durante o exame post mortem?

Quando se pede ou se da o consentimento para a realizacdo de um exame post mortem, o
exame é realizado o mais rapidamente possivel, normalmente no prazo de alguns dias.
Podera ser necessario transferir o seu filho para outro hospital onde se encontre um
patologista especializado em patologia pediatrica.



https://assets.publishing.service.gov.uk/media/5e258ec240f0b62c52248094/guide-to-coroner-services-bereaved-people-jan-2020.pdf
https://assets.publishing.service.gov.uk/media/5e258ec240f0b62c52248094/guide-to-coroner-services-bereaved-people-jan-2020.pdf
https://www.gov.uk/government/publications/guide-to-coroner-services-and-coroner-investigations-a-short-guide

Durante o exame post mortem, o patologista examina todos os 6rgaos principais e procura
sinais que possam dar pistas sobre a causa da morte.

O exame é realizado com o mesmo cuidado que se teria se o seu filho fosse operado. Este
video destina-se as familias que tém de decidir se 0 exame post mortem é adequado para
elas.

Durante o exame post mortem, é necessario recolher algumas pequenas amostras para a
realizacao de testes especializados. Estes podem ser designados por «blocos e laminas».
Ser-lhe-a perguntado o que gostaria que acontecesse a estas amostras apos a concluséo
dos testes. Pode pedir que as amostras sejam:

e devolvidas (o assistente de investigagao médico-legal podera falar consigo para ver o que
podera querer fazer com as amostras);

e guardadas pelo hospital, como parte do registo médico do seu filho, ou, com o seu
consentimento, utilizadas em investigacao, testes futuros ou outros fins; ou

¢ eliminadas pelo hospital de forma sensivel.

Para alguns pais, foi reconfortante saber que os tecidos dos seus filhos podem ajudar na
investigacao ou que os futuros avancos médicos podem fornecer mais informagdes. A Human
Tissue Authority (HTA) garante que os tecidos humanos séo utilizados de forma segura, ética
e com o devido consentimento. Para mais informagdes sobre os exames post mortem,
consultar o respetivo sitio Web. Este video para familias sobre a conservacédo de tecidos
fornece mais informagdes sobre as suas escolhas.

Ap0s a realizacao do exame post mortem e, se for caso disso, com a autorizagdo do médico-
legista, pode ver o seu filho e decidir onde gostaria que ele estivesse antes do funeral. Inclui
a possibilidade de passar algum tempo em casa ou noutro local, por exemplo, num centro de
cuidados paliativos. Se for importante para si que o funeral se realize no prazo de 24 horas,
todas as pessoas envolvidas fardo o possivel para que tal aconteca, mas a necessidade de
realizar um exame post mortem pode impedir que isso seja possivel.

Resultados do exame post mortem

Apds o0 exame post mortem, o patologista redige um relatério sobre os resultados. Se forem
necessarios mais testes, entao este pode ser um relatério inicial. Se o exame post mortem
tiver sido pedido pelo hospital (e nao por um médico-legista), sera contactado para falar sobre
os resultados. Se desejar, podera obter uma copia integral do relatorio. Pode pedir ajuda ao
seu profissional de referéncia para aceder a este relatério. Este relatério € normalmente
escrito numa linguagem muito «médica» e pode ser util que o seu profissional de referéncia
peca a um medico que o analise consigo.

No caso dos exames post mortem de médicos-legistas, 0 médico-legista recebe os primeiros
resultados. Sempre que possivel, com a autorizagdo do médico-legista, podem ser-lhe
fornecidas algumas informagdes sobre estes resultados. A conclusdo do relatério final do
exame post mortem pode demorar varios meses, dependendo do numero e tipo de testes
realizados. O médico-legista decidira, entdo, como lhe transmitir os resultados.

O inquérito do médico-legista
Um inquérito € uma investigacao legal para:

e confirmar quem morreu, quando e onde; e
e estabelecer a causa da morte em termos gerais.



https://www.sands.org.uk/professionals/professional-resources/held-in-our-hearts-parent-parent-post-mortem-authorisation
https://www.hta.gov.uk/guidance-public/post-mortems/post-mortem-examination-faqs
https://vimeo.com/617024160

Nao envolve acusagdes ou culpas. O médico-legista pode redigir um relatério sobre uma
preocupacgao especifica se considerar que isso pode ajudar a prevenir mortes futuras.

Se o0 médico-legista decidir realizar uma audiéncia de inquérito, ser-lhe-ao fornecidas informacdes
sobre a data e o local da mesma. Pode ser chamado a depor como testemunha. Nesse caso, tem
de estar presente. Se nao for chamado como testemunha, pode optar por estar presente. Pode
fazer perguntas durante o inquérito e podem ser-lhe feitas perguntas. Podem estar presentes outros
profissionais. O inquérito é aberto ao publico, e podem estar presentes jornalistas. Nalgumas
circunstancias, pode ser envolvido um juri.

Se for realizado um inquérito, recomenda-se que obtenha mais apoio junto do Coroners’ Courts
Support Service, que esta indicado no fim deste guia.

Quando estao envolvidas agéncias conjuntas

. A ; 2
O que é a resposta das agéncias conjuntas? A resposta das

Em determinadas circunstancias, como acontece quando a agéncias conjuntas é
causa da morte nao é imediatamente clara, os profissionais de
saude trabalhardo em conjunto com a Policia e outras agéncias
para o apoiar e tentar compreender como e por que razdo o :
seu filho morreu. Trata-se da resposta das agéncias conjuntas organismos

(por vezes, designada por «resposta rapida»). trabalham em conjunto

quando profissionais

de diferentes

Quando é que é necessaria?
E necessaria a resposta das agéncias conjuntas se a morte do seu filho:

e se dever ou se puder dever a causas externas (por exemplo, um acidente);
e for subita e ndo existir uma causa imediatamente aparente;

e ocorrer sob custddia ou se a criancga tiver sido detida ao abrigo da Mental Health Act (Lei relativa a
saude mental);

e se as circunstancias iniciais levantarem suspeitas de que a morte pode nao ter sido natural; ou

e no caso de um bebé ter nascido em casa sem a presenga de um profissional de saude e a morte
ter sido notificada como um nado-morto.

A Policia sera envolvida em todas as respostas das agéncias conjuntas ou quando houver outras
circunstancias que possam exigir mais investigacao. Isto nao significa que esteja sob suspeita; o seu
papel é agir em nome do médico-legista e eliminar a possibilidade de ter ocorrido algo de ilegal.

A resposta das agéncias conjuntas tem trés fases principais:

1. Resposta imediata (de imediato): normalmente, o seu filho foi transferido para um servigo de
urgéncia. Sao realizadas reunides iniciais entre diferentes profissionais, como a Policia e 0
pediatra, e ser-lhe-ado feitas algumas perguntas sobre o que aconteceu.

2. Resposta inicial (normalmente, na primeira semana): todos os profissionais envolvidos
partilhardo informagdes sobre o seu filho. Se o seu filho morreu fora de casa, estes
profissionais podem visitar o local do 6bito. Se o seu filho morreu em casa, especialmente se
era bebé, recebera uma visita em casa. Normalmente, trata-se de uma visita conjunta de um
profissional de saude e de um agente da Policia. Estes fardo perguntas sobre o que
aconteceu antes e depois da morte do seu filho.




3. Resposta posterior ( a partir de uma semana): esta fase pode prolongar-se por varios
meses. Se for necessario, sdo recolhidas mais informagdes de referéncia, por
exemplo, registos de saude, anota¢cdes de maternidade e neonatais ou outras
informagdes relevantes. A equipa das agéncias conjuntas reunir-se-a para analisar
as informagoes recolhidas. Fornecera informacdes ao médico-legista para que sejam
investigadas, e os membros da equipa far-lhe-do uma visita para falar sobre as
conclusdes a que chegaram.

Investigagao de um incidente de seguranga do doente do NHS

Se houver a possibilidade de algo ter corrido mal nos cuidados que o NHS prestou ao seu
filho ou a si durante a gravidez e o parto e se o seu bebé morreu logo apds o nascimento,
entdo pode ser acordado que se deve realizar uma investigagdo de um incidente de
segurancga do doente para que o NHS possa aprender com o que aconteceu. Se acredita que
algo correu mal com os cuidados prestados ao seu filho (ou a si durante a gravidez e o parto)
e que isso poderia ter tido, ou teve, impacto na sua morte, deve deixar isso claro a
organizagdo. A organizagao nao tem de concordar consigo, mas tem de fundamentar a sua
resposta. A Sands elaborou um documento para ajudar a compreender como pode
manifestar preocupagdes ou apresentar uma queixa sobre os seus cuidados.

A investigacdo de um incidente de seguranca do doente € conduzida por investigadores
formados dentro da organizacao, utilizando uma série de ferramentas para compreender
totalmente o que aconteceu e porque aconteceu. Estas investigagdes ndo decidem a causa
da morte e ndo se destinam a decidir se alguém é culpado de uma morte. Ajudam as
organizagdes do NHS a aprender formas de reduzir o risco de voltar a ocorrer danos.

O que acontece durante a investigagao de um incidente de
seguranca do doente do NHS?

Tem o direito de ser informado e envolvido no processo desde o inicio e durante todo o
processo, bem como de ver o relatério final. A conclusao da investigacao nao deve demorar
mais de seis meses, mas pode demorar mais tempo se as questdes forem complexas.

Para os bebés que nasceram de termo (37 semanas de gestagdo ou mais) e estavam vivos
no inicio do trabalho de parto, mas morreram na primeira semana de vida, a investigagcéo do
incidente grave sera da responsabilidade do programa Maternity and Newborn Safety
Investigations (MNSI). Trata-se de uma investigagdo externa, o que significa que nao é
realizada pelo hospital onde o seu bebé morreu. Sé tera lugar uma investigacdo do MNSI se
der o seu consentimento. Caso contrario, a morte do seu bebé sera investigada pelo hospital
onde o bebé morreu, utilizando a PSIl. Tem o direito de participar na investigagdo MNSI ou
PSII.

No fim da investigacao, sera elaborado um relatério que explicara o que aconteceu e porqué
(na medida do possivel, dependendo das provas disponiveis) e fara recomendagdes sobre
qualquer medida futura que a organizagdo do NHS deva tomar para reduzir o risco de danos
no futuro. Este relatério deve ser partilhado consigo, e deve ser marcada uma reunido com o
pessoal hospitalar para que este o analise e responda a quaisquer perguntas que tenha ou
Ihe explique qualquer coisa que ndo compreenda.

Esta ligacdo fornece mais informacdes sobre O quadro de resposta a incidentes de
sequranca do doente

Pode encontrar mais informacdes sobre as investigacdes MNSI no respetivositio Web



https://www.sands.org.uk/how-raise-concerns-give-feedback-or-make-complaint-after-death-baby
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https://www.mnsi.org.uk/
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Conclusao da analise da morte de
uma crianga

Analise da morte de um bebé logo apés o nascimento

Para melhorar a qualidade das analises das mortes de bebés que morrem logo
apo6s o nascimento, foi desenvolvida uma ferramenta nacional denominada

(PRMT) (Ferramenta de analise da mortalidade
perinatal). A PMRT foi concebida de modo a permitir uma analise normalizada e de
elevada qualidade dos cuidados prestados a mae durante a gravidez e o parto,
bem como dos cuidados prestados ao bebé apds o nascimento. APMRT é uma
ferramenta interativa, baseada na Internet, que orienta o processo de analise para
garantir que todos os aspetos dos cuidados sdo considerados e analisados em
relagao as orientagdes e normas nacionais.

A analise é conduzida pelo hospital onde o bebé morreu e as informacgdes
identificaveis sao utilizadas na PMRT. O relatério da analise elaborado pela PMRT
é incluido nos registos médicos e utilizado como base para a discusséo na reunido
de acompanhamento com os pais.

Debates locais sobre a morte do seu filho — a reuniao da analise da
morte de uma crianga

Tera lugar uma reuniao final entre os diferentes profissionais que estiveram envolvidos nos
cuidados do seu filho, tanto antes como depois da sua morte. O objetivo desta reunido é
analisar todas as informagdes para compreender por que razao o seu filho morreu e
identificar quaisquer aprendizagens que possam evitar futuras mortes de criancas. E
enviado um relatério da reunido ao painel de sintese da morte de uma crianga (ver pagina
14).

A natureza desta reunido e os profissionais envolvidos variam consoante as circunstancias
da morte do seu filho. Pode ser designada por varios nomes diferentes, incluindo
«discussao final do caso», «reunidao de mortalidade hospitalar» se o seu filho tiver morrido
enquanto estava no hospital, ou por «reunido de analise da mortalidade perinatal» no caso
de mortes perinatais.

O seu profissional de referéncia deve dar-lhe a oportunidade de colocar questdes na
reuniao. Posteriormente, devera ser-lhe proposta uma reunido com um membro sénior
adequado do pessoal para discutir quaisquer resultados e obter feedback sobre quaisquer
questdes que tenha levantado. Esta reunido pode ser com um pediatra, neonatologista,
obstetra ou profissional de saude sénior. O seu profissional de referéncia pode ajudar a
organizar estas reunioes.



https://www.npeu.ox.ac.uk/pmrt
https://www.npeu.ox.ac.uk/pmrt

Debates regionais sobre mortes de criangas — painel de sintese da
morte de uma crianca
O que é um painel de sintese da morte de uma criangca?

Trata-se de um painel que envolve varias agéncias, designado por «painel de sintese da morte de
uma crianga» (Child Death Overview Panel [CDOP]), que analisa todas mortes de criangas num
contexto mais amplo do que as fases anteriores da analise, que teriam considerado o seu filho
individualmente.

A morte de todas as criangas com menos de 18 anos tem de ser analisada
por um CDOP. Existem varios painéis em todo o pais e, normalmente, a Por lei, todas as
morte do seu filho sera analisada pelo painel local onde o seu filho vivia. Os mortes de
CDOP séo grupos de profissionais que se reinem varias vezes por ano para C"ianGaS. devem
analisar todas as mortes de criancas na respetiva area. O painel ndo recebe [ il lGUEEEEE
0s nomes das criangas que morreram ou qualquer informacado que possa
identificar o relatério. Todos os pormenores sao tratados de forma andénima.
O seu principal objetivo € aprender com estas mortes para tentar evitar
mortes futuras.

para tentar
prevenir mortes
futuras, sempre
que possivel

Embora o painel ndo inclua os profissionais que estiveram envolvidos nos cuidados do seu filho, o
painel recebera um relatério dos profissionais que estiveram envolvidos.

O CDOP faz recomendacdes e apresenta relatorios sobre as ligdes aprendidas aos responsaveis a
nivel local. Nao produzem relatorios sobre a morte de criangas individuais, mas cada CDOP elabora
um relatério anual que € um documento publico. Qualquer pessoa pode ler o relatério anual, mas
este ndo contém pormenores que possam identificar uma crianga ou a sua familia.

Quem faz parte do painel?
O painel é constituido por representantes de:

e saude publica;

e saude infantil local,;

® servigos de assisténcia social,
e Policia.

Se necessario, podem ser convidados outros profissionais para prestar aconselhamento
especializado.

Pode participar no painel de avaliacao da morte de uma crianga?

Nesta fase, as familias nao sdo convidadas a fazer parte do painel ou a envolver-se na discussao
da morte do seu filho. A reunido do painel discute muitas mortes em cada reuniao e todas as
informagdes identificaveis relativas ao seu filho ou a quaisquer profissionais envolvidos sao
anonimas. Dada a natureza anénima da analise do painel, ndo é possivel dar-lhe um feedback
especifico desta reunido. Se tiver alguma informacgao sobre a morte do seu filho que considere que
possa ser Util para a reuniao, pode envia-la ao administrador do CDOP através do seu profissional
de referéncia.




National Child Mortality Database (NCMD)

A National Child Mortality Database recebe informag¢des dos CDOP sobre todas as criangas
em Inglaterra que morrem antes de completarem 18 anos. Destina-se a fazer uma analise e
interpretacdo pormenorizadas destas informacgdes. A recolha destas informagdes garantira
que se aprende com as mortes, que a aprendizagem € amplamente partilhada e que séo
tomadas medidas, a nivel local e nacional, para reduzir a ocorréncia de mortes infantis que
se podem evitar no futuro. Estao disponiveis mais informacoes sobre a NCMD aqui.

Se nao se tiver seguido o processo de analise
da morte de uma crianca

Por vezes, os processos que estao a decorrer podem nao se desenrolar como deveriam, e
pode ser dificil referir este facto, sobretudo porque os diferentes elementos deste guia ndo se
aplicam a todas as mortes.

Se achar que nao obteve infprmagées sobre o que esta a acontecer 0 seu profissional de
em qualquer momento Qa gnallse da morte _do seu filho, deve comecar referéncia TR
por contactar o seu profissional de referéncia. Pode também contactar seu primeiro ponto de
outro profissional que o tenha apoiado, ou uma instituicao de caridade contacto

ou outra organizacado que possa prestar apoio. Se nao tiver ninguém
a quem possa telefonar, consulte as secgdes de informacgao e apoio
no luto no fim deste guia.

Se néo tiver a certeza de quem é o seu profissional de referéncia, ou se nao lhe tiver sido
atribuido um profissional de referéncia, contacte um profissional nomeado do qual tenha
informacodes. Pode ser de um hospital, de um centro de cuidados paliativos, da Policia ou do
gabinete do médico-legista.



https://www.ncmd.info/
https://www.ncmd.info/

Parte 2

Coisas que deve fazer

Esta secc¢ao aborda algumas das diferentes coisas que podera ter de fazer por si. Se néo se
sentir capaz de as fazer por si, recomenda-se que pecga ajuda a alguém.

Apoio

Os primeiros dias, semanas e meses apos a morte do seu filho sdo extremamente dificeis.
Sejam quais forem os seus pensamentos e sentimentos, o luto € uma experiéncia pessoal e
nao tem tempo nem processo definidos. Nado ha uma forma certa ou errada de fazer o luto.

Registar o 6bito do seu filho

Para registar o obito do seu filho, é necessario fazer uma marcagao e dirigir-se a

uma conservatéria do registo civil. Se ainda nao tiver registado o nascimento do seu

bebé, também tera de o fazer — é obrigatério registar o nascimento no prazo de 42

dias ap6s o nascimento. Cabe-lhe a si decidir se quer fazer as duas coisas numa s6

visita.

Se lhe foi emitido um certificado médico de causa da morte, tem de registar o 6bito do seu
filho. O registo tem de ser efetuado no prazo de cinco dias apos o ébito. Juntamente com o
certificado, devera ter recebido informagdes sobre o local onde se deve registar o ébito. Se tal
nao for conveniente, existem outras opg¢des, por exemplo, fazer uma declaragdo mais
localmente. A conservatéria do registo civil pode fornecer mais conselhos, se necessario.

Se o 6bito do seu filho tiver sido remetida ao médico-legista, pode haver um atraso no registo
do obito. Pode registar o 6bito do seu filho assim que o médico-legista emitir o formulario 100A
que confirma que o 6bito pode ser registado. Em alguns casos, 0 médico-legista podera pedir
primeiro que se realize um exame post mortem e, quando ja néo precisar de mais
investigagdes, enviara o formulario 100B (chamado «formulario cor-de-rosa») ao conservador
do registo civil. Se estiver a decorrer um inquérito, 0 médico-legista informara diretamente a
conservatoéria do registo civil apds o inquérito e o conservador registara o 6bito do seu filho.
Quando o 6bito do seu filho for registado, podera obter uma certiddo de obito.

Planear o funeral do seu filho

Pode comecar a planear o funeral em qualquer altura, mas s6 o pode realizar quando tiver a
certidao de o6bito ou o formulario apropriado do médico-legista. Se tiver convicgdes religiosas
ou outras que possam afetar a data do funeral do seu filho, fale com o pessoal hospitalar ou
com o seu profissional de referéncia o mais rapidamente possivel. Se estiver envolvido um
medico-legista, este sera alertado. Embora possa nao ser possivel, 0 médico-legista tentara ir
ao encontro dos seus desejos.

Recomenda-se que discuta as escolhas possiveis com o agente funerario que escolheu.
Pondere sobre o que seria mais significativo para si e para a sua familia. Os custos dos
enterros e das cremagdes variam e ha outras despesas que pode nao ter considerado, pelo
que deve pedir um orgamento por escrito antes de finalizar os preparativos.




Se o seu rendimento for baixo, podera ter direito ao pagamento das despesas funerarias. O seu
agente funerario podera prestar-lhe ajuda para que possa obter mais informagdes. O Children’s
Funeral Fund para Inglaterra pode ajudar a pagar alguns dos custos do funeral de uma crianga com
menos de 18 anos ou de um bebé nado-morto apds a 24.2 semana de gravidez. Ndo esta sujeito a
condigdes de recursos: os seus rendimentos ou o valor das suas poupangas nao afetam o montante
que recebe. O fundo pode ajudar a pagar as despesas de enterro, cremagao (incluindo o custo de
um certificado médico), caixao, sepultura ou urna (até 300 £). Se tiver outras despesas funerarias,
pode requerer o pagamento das despesas funerarias.

Abono de familia e outros pagamentos

Se tiver recebido abono de familia para o seu filho, quer sob a forma de prestagdes, quer sob a
forma de equipamento, o abono continuara a ser pago durante algumas semanas apos a morte do
seu filho, mas o tempo varia consoante o tipo de abono. Cabe-lhe a si contactar as agéncias que Ihe
concedem os abonos. E aconselhavel ndo atrasar este processo, sob pena de receber um
pagamento excessivo e ter de reembolsar os montantes pagos em excesso. O governo fornece
informacgdes sobre este assunto no respetivo sitio Web.

O abono de familia € pago durante um periodo maximo de oito semanas apos a morte de um filho,
mas € necessario que tenha informado o servigo de abono de familia de que o seu filho morreu.
Pode fazé-lo por telefone ou por correio. Pode obter mais informacdes sobre este assunto no
respetivo sitio Web.

O contacto com estas agéncias pode ser dificil, pelo que pode ser uma tarefa para a qual deve pedir
ajuda a alguém.

Outros aspetos a considerar

O médico de familia e a escola ou colégio do seu filho devem ter sido rapidamente informados da
morte do seu filho por um profissional de saude, mas algumas familias também os contactam
diretamente. Pode pedir ao seu médico de familia que coloque uma nota nos seus registos e nos da
sua familia sobre a morte do seu filho para que nao tenha de explicar o que aconteceu em cada
consulta.

Podera haver outros locais que tenham os dados do seu filho, tais como bancos e sociedades de
crédito imobiliario, grupos locais, organizagdes religiosas, clubes, dentistas e oftalmologistas, que
tera de informar num determinado momento. Se aderiu a grupos de bebés ou criangas, como clubes
de supermercado ou clubes online, tera de |lhes dizer que ndao quer receber mais informacoes.

Caso contrario, podera continuar a ser contactado com ofertas e informagdes sobre os progressos
esperados do seu filho. O servigo de preferéncia de correio pode ajudar neste caso; pode reqgistar-se

online aqui.

Se existirem fotografias do seu filho nas redes sociais, recomenda-se que reconsidere as suas
definicdes de privacidade, uma vez que estas podem ser reutilizadas sem a sua autorizagao se
estiverem acessiveis ao publico. Se o seu filho tinha as suas proprias contas nas redes sociais, pode
desativa-las , transforma-las numa conta como «memorial» ou deixa-las como contas «ativas». Para
alterar as contas, tera de apresentar ao fornecedor da rede social uma prova da sua relagao e a
certidao de d6bito do seu filho.

O regresso ao trabalho pode nao ser algo que possa considerar nesta fase. A licenca de nojo

remunerada da-lhe o direito, a si e ao seu parceiro, de gozar até duas semanas de licenga no ano
seguinte ao falecimento do seu filho, mas a sua entidade patronal também pode tomar a sua prépria
decisao sobre licenga por compaixao. Pode autodeclarar a auséncia por doenca durante a primeira
semana e, depois, tera de consultar o seu médico de familia para obter uma «nota de aptidao» para
manter a licenca por doenca. Tente contactar a sua entidade patronal ou peca a outra pessoa para o
fazer se precisar de mais informagdes sobre a posi¢cdo do seu empregador e o seu direito a licenga
remunerada.



https://www.gov.uk/funeral-payments
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Esta disponivel apoio emocional para si e para toda a sua familia, incluindo para quaisquer
outros filhos que tenha. As organizagbes de apoio ao luto enumeradas no fim deste guia estao
abertas para si e para a sua familia em qualquer altura, mesmo que ja tenha apoio através de
um hospital ou de um centro de cuidados paliativos. O apoio no luto esta disponivel de varias
formas diferentes, quer se sinta mais a vontade para telefonar ou prefira enviar um e-mail,
ligar-se online ou encontrar-se pessoalmente com alguém.

Se precisar de apoio imediato em qualquer altura, os Samaritanos estio abertos a qualquer
hora do dia. Basta telefonar para o 116 123.

Onde obter mais informagoes

O processo de analise da morte de uma criancga é apresentado em pormenor na analise da
morte de uma crianga — uma orientag&o operacional e legal para profissionais. Se pretender
obter mais informagdes sobre o processo, recomenda-se que a consulte.

Coroners’ Courts Support Service

Uma organizagao de apoio voluntario que presta apoio emocional e pratico as familias que
participam num inquérito do médico-legista. Pode obter mais informacdes no respetivo
sitio Web.

Exames post mortem

O NHS fornece informagdes online sobre os exames post mortem e onde obter informagdes
mais pormenorizadas. Pode obter mais informacdes no respetivo sitio Web.



https://www.samaritans.org/
https://www.gov.uk/government/publications/child-death-review-statutory-and-operational-guidance-england
https://coronerscourtssupportservice.org.uk/
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https://www.nhs.uk/tests-and-treatments/post-mortem/

Fontes de apoio no luto

Devera ser-lhe oferecido apoio e devera ser encaminhado para servigos e organizagdes locais
que podera ser util contactar. As seguintes organizag¢des nacionais também podem oferecer
apoio e aconselhamento. Todas estas organizagdes oferecem apoio as familias em luto, mas
nao podemos recomendar nenhuma. Podera também consultar a National Bereavement
Alliance, que estabelece as normas que algumas destas organizagbes devem seguir. Estes
sao contactos sugeridos:

Bliss
Informacgao e apoio as familias de bebés prematuros ou doentes.

www.bliss.org.uk
020 7378 1122
hello@bliss.org.uk

Care for the Family — Apoio aos pais em luto
Apoio entre pares para qualquer pai ou mae cujo filho ou filha tenha falecido em qualquer
idade, em qualquer circunstancia e em qualquer fase do seu percurso de luto.

https://www.careforthefamily.org.uk
029 2081 0800
mail@cff.org.uk

Child Bereavement UK

Apoia as familias e educa os profissionais quando um bebé ou uma crianga morre ou esta a
morrer, ou quando uma crianga esta de luto.

www.childbereavementuk.org
0800 02 888 40
helpline@childbereavementuk.org

Child Death Helpline

Para qualquer pessoa afetada pela morte de uma crianga de qualquer idade, por qualquer causa.

www.childdeathhelpline.org.uk
0800 282986

The Compassionate Friends
Apoio aos pais em luto e as suas familias.

www.tcf.org.uk
0345 123 2304
helpline@tcf.org.uk

The Lullaby Trust

Apoio a qualquer pessoa afetada pela morte subita e inesperada de um bebé ou crianga.

www.lullabytrust.org.uk

0808 802 6868
support@lullabytrust.org.uk



https://nationalbereavementalliance.org.uk/
https://nationalbereavementalliance.org.uk/
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SUDC-UK

Apoia qualquer familia cujo filho, entre 1 e 18 anos, tenha falecido subitamente e sem causa
aparente imediata.

www.sudc.org.uk

07880 350942

info@sudc.org.uk

Sands

Apoio a todas as pessoas afetadas pela morte de um bebé.

www.sands.org.uk
0808 164 3332
helpline@sands.org.uk

A Child of Mine

Presta apoio emocional e pratico as familias em luto.

www.achildofmine.org.uk
01785 785 819
hello@achildofmine.org.uk

Twins Trust
Apoio a qualquer pessoa afetada pela morte de um multiplo.

https://twinstrust.org/bereavement.html
0800 138 0509
enquiries@twinstrust.org

2Wish

Presta apoio imediato e continuo a qualquer pessoa afetada pela morte subita de uma crianca
ou jovem até aos 25 anos.

www.2wish.org.uk

01443 853125
info@2wish.org.uk



http://www.sudc.org.uk/
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http://www.sands.org.uk/
mailto:helpline@sands.org.uk
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Existem também varias organizacoes uteis que dispéem de
informagoes sobre as muitas organizagées mais pequenas,
especializadas e locais disponiveis para as familias em luto.

Podera encontrar uma organizacao que se dedique mais
especificamente a sua situacao através de uma das organizagoes
abaixo indicadas, onde podera procurar apoio especifico para a
sua situacao de luto. Também apresentam informacoes
pormenorizadas sobre outras instituicoes de caridade que lhe
podem prestar apoio:

The Childhood Bereavement Network
Apoia as criangas e 0s jovens em luto

www.childhoodbereavementnetwork.org.uk

At A Loss

Sitio Web de informacao e orientagao sobre o luto no Reino Unido

www.ataloss.org

The Good Grief Trust

Apresenta historias em video e artigos de outras familias que
perderam um filho, tanto em tenra idade como na idade adulta, e
partilha iniciativas dos profissionais que as apoiam

www.thegoodgrieftrust.org



http://www.childhoodbereavementnetwork.org.uk/
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