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De forma inovadora na area da satde, o conceito de cuidados paliativos
foi fundado em 1960, no Reino Unido, por Cicely Sounders, com o intuito
de cuidar de pacientes que se encontram lidando com doengas que ameagam
a vida, a partir do controle de sintomas, da preven¢do e do alivio do sofri-
mento, abordando o ser humano de forma integral: fisica, emocional, social
e espiritualmente. Esses cuidados também s3o estendidos para a familia,
cuidadores e profissionais da area da saude (Gomes & Othero, 2016).

Esse processo ¢ mais complicado quando se trata de pais cujos filhos
recém-nascidos se encontram em estado critico de vida e estdo em frente a
morte iminente. Logo, surge a davida: como se ddo os cuidados paliativos
para com os familiares de pacientes neonatais?

Durante o periodo de gestacdo, expectativas sobre o bebé sdo criadas
pelos pais, idealizando um filho saudavel, sua personalidade, como sera seu
futuro, sonham como sera segura-lo em seus bragos pela primeira vez e a
felicidade de leva-lo para seu lar. Entretanto, ao nascer, hd uma ruptura
nessas expectativas quando a noticia que seu bebé ndo ¢ saudavel e precisa
de assisténcia médica nos primeiros momentos de vida é dada aos pais. E
importante ressaltar que essa quebra pode também ocorrer durante a gra-
videz, quando o diagnodstico da doenga do bebé ¢ feito durante sua vida intra-
uterina (Amorim, Alves, Barros & Silva, 2016; Oliveira, Veronez, Higarashi,
& Corréa, 2013; Padovani, Linhares, Carvalho, Duarte, & Martinez, 2004;
Reichart, Lins, & Collet, 2007; Sales, Alves, Vrecchi, & Fernandes, 2005).

A forma como os médicos ddo essa noticia para os pais ¢ de suma
importancia para como eles irdo lidar com essa nova realidade. Muitas
vezes ndo ha comunicagdo, e quando ha, ndo € efetiva, pois ¢é feita a partir de
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termos técnicos, os quais ndo sdo compreensiveis pelos pais. (Amorim et al.,
2016; Barros & Trindade, 2007; Belli, 1995; Braga, 2013; Frello & Carraro,
2012). Os médicos priorizam o cuidado fisico do bebé, porém nio o
considerando como uma pessoa digna de ter um nome, um sexo € uma
identidade. Os profissionais ndo pensam nas consequéncias que suas acoes
podem acarretar no curto periodo de vida que o bebé tem e a influéncia que
isso pode ter na familia, pois os pais acabam sendo privados de ter contato,
tanto fisico quanto visual, com seu filho (Barros & Trindade, 2007; Belli,
1995; Lamy et al, 1997).

Essa privagdo traz um sentimento de impoténcia nos pais, pois ndo ha
nada que eles possam fazer para ajudar seu bebé, eles apenas podem esperar
amorte levar seu filho e durante essa espera, ndo hd nem a possibilidade deles
demostrarem seu afeto segurando-o. Esse processo pode gerar um sentimento
de culpa principalmente para a mae, pois ela se considera responsavel por ter
gerado um filho doente, ndo ter a capacidade de cuidar de seu bebg, de ter que
deixar o filho sozinho na UTIN (Unidade de Terapia Intensiva Neonatal) ¢ ter
que tomar decisdes sobre seu curso de vida. Outros sentimentos apresentados
pelos pais durante esse periodo sdo a raiva, a tristeza, a angustia, ansiedade,
depressdo e frustragdo (Amorim et al., 2016; Belli, 1995; Kassar, Melo,
Coutinho, Lima & Lira, 2013; Lamy et al., 1997; Padovani et al., 2004;
Reichart et al., 2007; Sales et al., 2005; Silva & Rocha, 2011).

A equipe médica acaba julgando os pais quando estes aparentam alivio
apos a morte de seu filho, entretanto, ndo procuram saber o motivo desse
sentimento, o qual ¢ manifestado devido ao alivio de saber que seu bebé nao
estd mais sofrendo. Outros sentimentos desconsiderados sdo os da figura
paterna que também sofre com a prematuridade do bebé, entretanto, na
realidade, a personagem principal do processo do cuidado do recém-nascido
acaba sendo a mae que muitas vezes interfere na relagao do pai com o bebé,
por ndo saber como lidar com um pai afetuoso, preocupado e que expde seus
sentimentos, dessa forma, impede que o vinculo entre ambos seja desenvol-
vido (Amorim et al., 2016; Barros & Trindade, 2007).

A figura paterna ¢ vista apenas como um elemento de apoio e compa-
nheirismo para a mae, sendo desconsiderado como pai, ou seja, ndo ¢ visto
como parte essencial da vida do bebé, entretanto, o pai também esta experi-
enciando os mesmos sentimentos que a mae, porém, ¢ ignorado no processo
de elaboragdo do afeto. A familia, a qual ndo precisa ter lagos sanguineos,
possui um papel essencial de apoio emocional para ambos os progenitores,
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dando-lhes forga para enfrentar a situagdo na qual se encontram, diminuindo
o estresse parental, reforcando a confianga nos pais e em suas capacidades
(Amorim et al, 2016; Belli, 1995; Braga, 2013; Oliveira et al., 2013).

A enfermagem possui também uma fung¢do fundamental no apoio psi-
cossocial para com os pais, entretanto, ao cuidar de bebés sem possibilidade
de terapéutica curativa, os enfermeiros experienciam sentimentos de limi-
tagdo e fracasso, pois sdo submetidos a estimulos estressantes ¢ sobrecarga
emocional, fazendo com que utilizem mecanismos de defesa, dos quais, o
principal seria o distanciamento do paciente e da familia. Diante do exposto,
ha um prejuizo na formagao do vinculo do enfermeiro com a familia, preju-
dicando o atendimento das necessidades fisicas e emocionais dos pais
(Barros & Trindade, 2007; Belli, 1995; Braga, 2013; Frello & Carraro, 2012;
Lamy et al., 1997; Pedroso & Bousso, 2003; Perencin & Ribeiro, 2011;
Reichart et al., 2007; Silva & Rocha, 2011).

Para que isso ndo aconteca, ¢ necessario a humanizagdo no cuidado
neonatal, na qual ha uma significativa importancia no vinculo enfermagem-
-familia. Essa confianga mutua ¢ fundamental quando o assunto ¢ o fim da
vida do bebé, a manutencdo dos cuidados paliativos e o processo de luto,
nessas situagoes ¢ de suma importancia que haja o envolvimento dos pais
nessas decisdes, pois ha uma perda da autonomia dos pais, a equipe
hospitalar deve devolver a familia o seu papel de protagonista nas tomadas
de decisdes (Barros & Trindade, 2007; Belli, 1995; Frello & Carraro,
2012; Lamy et al., 1997; Pedroso & Bousso, 2003; Perencin & Ribeiro,
2011; Reichart et al., 2007; Reigada et al., 2014; Silva & Rocha, 2011).

Cabe ao hospital da UTIN organizar o ambiente de forma individua-
lizada, permitindo que a mae leve brinquedos, chupetas, mobiles, fazendo
com que a mesma se sinta colaboradora na assisténcia de seu bebé. A
UTIN possui como objetivo proporcionar ao bebé toda a assisténcia
necessaria que garanta melhores condi¢des para seu cuidado, promovendo
seu bem-estar. Por ser um local de intensa exposi¢do a estimulos hd a
necessidade de adaptar o mesmo melhorando a iluminagdo para que a
qualidade de sono do bebé e de sua familia ndo seja prejudicada,
favorecendo a privacidade, fazendo com que os ultimos momentos do
bebé sejam mais faceis e leves (Barros & Trindade, 2007; Belli, 1995;
Lamy et al.,1997; Pedroso & Bousso, 2003; Reichart et al., 2007).

A religido ¢ uma estratégia de enfrentamento da doenga que permite a
familia elaborar, compreender, se fortalecer, se consolar ¢ conseguir lidar
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com a situagdo atual. Os profissionais precisam entdo, respeitar e oferecer
suporte a expressdo dessas crengas, as quais sdo formadas a partir das
experiéncias biopsicossocial e espiritual de cada um. (Lamy et al., 1997;
Oliveira et al., 2013).

Outra forma dos pais serem amparados ¢ através do apoio psicolédgico,
o qual objetiva trabalhar e fornecer suporte aos sentimentos perante a
morte, a qual pode ser vista como uma interrupg¢ao do sofrimento do bebé.
A avaliagdo clinica auxilia na identificacdo das maes com mais dificuldade
de se adaptar ao estresse psicoldgico, as dificuldades sociais, financeiras,
afetivas e emocionais. Dessa forma, um planejamento de uma intervencao
psicolodgica preventiva tragcada por uma equipe multidisciplinar pode ser
executada de forma adequada. Esse apoio ¢ de extrema importancia
principalmente quando ha a morte do bebé e 0 mesmo se encontra em
cuidados paliativos (Amorim et al., 2016; Belli, 1995; Braga, 2013; Lamy
etal., 1997; Oliveira et al., 2012; Padovani et al., 2004; Pedroso & Bousso,
2003; Reigada et al., 2014). Quando ha confirmagdo do oObito outras
questdes estao relacionadas, como a preparagao do corpo, a forma de dar
a noticia e de acolher os familiares, proporcionar um momento adequado
para a despedida e os aspectos legais (Braga, 2013).

Esses cuidados sdo mais efetivos quando ha o diagndstico precoce,
pois, dessa forma, é possivel que a familia ¢ o bebé recebam os cuidados
paliativos, amenizando assim, as dores causadas pela certeza da morte,
transformando uma situacdo devastadora em uma que pode fortalecer os
lagos familiares. E necessario considerar a familia como uma entidade
unica dentro dos programas de cuidado paliativo, pois a mesma ¢ tdo
importante ¢ merecedora quanto o bebé durante o processo desse cuidado
(Margola, Barbosa, Zoboli, Polastrini, & Ceccon, 2017; Rabello &
Rodrigues, 2010; Silva & Rocha, 2011).

METODO

Estudo de revisao bibliografica tipo estado da arte com abordagem
qualitativa, de acordo com Romanowski e Ens (2006) um estudo desse
tipo abrange uma area do conhecimento em diferentes aspectos que
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geraram produgdes objetivando realizar levantamentos do que se sabe
sobre um assunto especifico a partir de pesquisas em uma determinada
area. Os descritores foram intercalados entre si, sendo selecionados artigos
em portugués e inglés de 1995 a 2017. Dos 23 artigos selecionados, 2
foram descartados porque nao tinham como assunto principal a assisténcia
a familia e ao neonato com morte iminente e por se tratar de um resumo
de um livro. Os 21 artigos selecionados foram organizados em fichas
contendo os dados de identificacdo e as variaveis estudadas. Conforme o
ano de publicagdo, avaliaram-se o tipo de estudo, a forma de coleta de
dados, os participantes e os principais resultados encontrados.

RESULTADOS

Dos 23 artigos encontrados, 8,69% foram eliminados, 47,82% eram
voltados para a area da saude, 34,78% tinham como foco a familia e 8,69%
eram voltados para a area da educagao.

Tabela 1

Artigos pesquisados segundo ano, titulo e autores
Ano Titulo Autor

1995  Assisténcia a mae de recém-nascido internado na UTI neonatal:
Experiéncias, sentimentos e expectativas manifestadas por maes Belli

1997 A percepgio de pais sobre a internagao de seus filhos em unidade
de terapia intensiva neonatal Lamy et al.

2003 O significado de cuidar da familia na UTI Neonatal: Crengas da
equipe de enfermagem Pedroso & Bousso

2004  Avaliacdo de sintomas de ansiedade e depressdo em maes de
neonatos pré-termo durante e apos hospitalizacdo em UTI-Neonatal Padovani et al.

2005  Concepgodes das maes sobre os filhos prematuros em UTI Sales et al.
2006  As pesquisas denominadas do tipo “estado da arte” em educagdo Romanowski & Ens
2007  Maternidade “prematura”: Uma investiga¢do psicossociologica na

unidade de terapia intensiva neonatal Barros & Trindade
2007  Humanizagdo do cuidado da UTI neonatal Reichert et al.

2008  Desenvolvimento da Tanatologia: Estudos sobre a morte ¢ o morrer Kovacs
2010  Saude da Familia e Cuidados Paliativos infantis Rabello & Rodrigues

2011  Tocando o prematuro: Significado para auxiliares e técnicas de
enfermagem Perencin & Ribeiro
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Tabela 1 (cont.)

Ano Titulo Autor
12011 O significado de cuidar do recém-nascido sem possibilidade de

terapéutica curativa Silva & Rocha
2012 Enfermagem e a relagdo com as maes de neonatos em Unidades

de Terapia Intensiva Neonatal Frello & Carraro
2012 Vivéncias de familiares no processo de nascimento e internagdo

de seus filhos em UTI neonatal Oliveira et al.
2013 Cuidados Paliativos em UTIN praticas e percepgoes Braga.

2013  Fatores de risco para mortalidade neonatal, com especial aten¢ao
aos fatores assistenciais relacionados com os cuidados durante o
periodo pré-natal, parto e historia reprodutiva materna Kassar et al.

2014 O suporte a familia em Cuidados Paliativos. Reigada et al.

2016  Necessidades e papéis parentais em cuidados intensivos neonatais:
Revisdo dos guias portugueses Amorim et al.

2016  Cuidados Paliativos Gomes e Othero

2017  Analysis of death and palliative care in a Intensive Care Unit Margola et al.

DISCUSSAO

Foi possivel perceber que a maioria dos estudos estdo voltados para a
mae e excluem o pai do processo parental, nessa revisdao ndo foi
encontrado pesquisas sobre como a morte de um filho afeta também a
figura paterna. O pai idealiza e sente a gravidez juntamente com a mae, se
preocupa com o que pode acontecer futuramente com o bebé e, muitas
vezes, procura ajudar no processo. Porém, ¢ a mae que se considera
responsavel em assumir o peso e a responsabilidade de se preocupar e de
ajudar o bebé, isso ocorre devido ao papel social colocado na mulher, o
que pode fazer com que ela exclua o pai desse processo. Deve ser
mostrado como a ajuda do pai no processo do morrer ¢ tdo importante
quanto a da mae, pois a figura paterna ¢ muito mais do que apenas um
elemento de apoio e companheirismo para mae, o pai possui um
importante papel na formacdo da crianga e, portanto, experienciam 0s
mesmos sentimentos que mae. Entretanto, como esses sentimentos nao sao
reconhecidos, o pai pode acabar sofrendo até mais que a mae, pois ele ndo
possui abertura para expressa-los e, por consequente, esses sentimentos
ndo podem ser elaborados.
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E notavel a falta de artigos que abrangem os cuidados paliativos com
a especificagdo para a familia de neonatos, que abordem o processo de luto
e o de morrer, mostrando que ainda ha falta de comunica¢do entre a familia
e a equipe hospitalar acerca da morte do bebé e que € necessario que as
equipes multidisciplinares hospitalares recebam treinamento acerca do
assunto. Sendo assim, hd a necessidade de instalar um protocolo sobre
cuidados paliativos em hospitais de maternidade e pediatria. Assim como,
ha a necessidade de uma melhor humanizagao dos profissionais, iniciando
Jj& na faculdade para que os profissionais saibam como lidar com essas
situacdes futuramente e ndo acabem sendo indelicados com os pais,
fazendo com que os mesmos se sintam inutilizaveis no processo do
cuidado do bebé. Deveria ser permitido uma maior permanéncia dos pais
nas UTIN auxiliando no vinculo pais-bebé, as informagdes acerca da
condi¢do do bebé devem ser passadas para os pais de forma clara e leiga,
j& que muitas vezes os pais ndo sabem o que estd acontecendo com a
crianga ¢ ao ouvir jargdes médicos faz com que eles tenham mais medo
sobre o que pode acontecer com seu filho.

Foi possivel concluir que os cuidados paliativos com a familia de
neonatos exigem, primeiramente, o desenvolvimento de um vinculo entre
os pais ¢ o bebé, lembrando que o pai (a figura paterna) também esta
incluso nesse processo. A UTIN precisa ser adaptada para as necessidades
parentais, assim como, a equipe hospitalar necessita de um maior
treinamento para saber lidar com os pais e seus sentimentos, dessa forma
auxiliando com que este vinculo seja formado. E notavel a necessidade de
incluir os pais nas decisdoes relacionadas ao futuro de seu filho,
principalmente na hora de decidir se medidas drasticas de tratamento serdo
tomadas ou se irdo optar por cuidados paliativos, os médicos e enfermeiros
precisam estar dispostos a respeitar essa decisdo e fazer tudo dentro do
possivel para disponibilizar uma morte digna para bebé.
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