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APRESENTACAO

Descobri aos 13 anos que 0 que me dava prazer nas
leituras ndo era a beleza das frases, mas a doenca
delas.

Comuniquei ao Padre Ezequiel, um meu Preceptor,
esse gosto esquisito.

Eu pensava que fosse um sujeito escaleno.

- Gostar de fazer defeitos na frase € muito saudavel,
o Padre me disse.

Ele fez um limpamento em meus receios.

O Padre falou ainda: Manoel, isso ndo é doenga,
pode muito que vocé carregue para o resto da vida
um certo gosto por nadas...

E seriu.
Vocé né&o € de bugre? — ele continuou.
Que sim, eu respondi.

Veja que bugre s6 pega por desvios, ndo anda em
estradas —

Pois é nos desvios que encontra as melhores
surpresas e 0s ariticuns maduros.

Héa que apenas saber errar bem o seu idioma.

Esse Padre Ezequiel foi o meu primeiro professor de
agramatica.

(Barros, 2010, p. 319-20)".

Escolhi Manoel de Barros para iniciar a apresentacéo deste ebook. Tal escolha
se da, pelo convite de Manoel a que conhecamos os desvios, 0 gosto por nadas e
o prazer pela doenga das frases/palavras. Ele nos incita a encontrar os ariticuns
maduros, a escrever, pensar, e gostar da agramatica. Esta é a psicologia que
acredito, aquela que se produz nas rupturas, nas frestas, nas descontinuidades,
nas transgressdes, mas, sempre nos encontros. Nao uma psicologia enclausurada
em regras ou em protocolos, mas uma psicologia que se faz ciéncia no contato com
os sujeitos. Que constrdi desvios para encontrar a beleza e a poténcia de vida nos
sujeitos e em seus momentos dificeis.

Este ebook é resultado de uma série de pesquisas bibliograficas de cunho
qualitativo e/ou quantitativo, pesquisas empiricas e relatos de experiéncia. Nele os
autores descobrem e contam sobre seus caminhos, sobre sofrimento, dor, angustia,
mas também sobre possibilidades, desvios e ariticuns maduros.

O livro esta organizado em duas partes. A primeira parte intitulada “Reflexdes

1. Barros, M. (2010). Poesia Completa. Séo Paulo: Leya. (6° reimpressao).



em psicologia” consta trinta e um capitulos que apresentam diferentes tematicas,
como: a pratica grupal como estratégia de cuidado a jovens analisadas em duas
perspectivas diferentes — abordagem centrada na pessoa e psicologia histérico-
cultural; a gestacdo e o desenvolvimento humano ou os cuidados paliativos de
neonatos e sofrimento da perda; a pessoa idosa no dia a dia e a prestacao de
servico oferecida aos cuidadores; promog¢ao de saude e intervencgdes psicossociais;
protecdo a criangas e adolescentes vitimas de violéncia intrafamiliar; dependéncia
quimica e rela¢des familiares; doencga cronica; suicidio; constituicdo da subjetividade;
desinteresse escolar e arte no contraturno; motivacao, satisfacéo e produtividade no
ambiente de trabalho; inclusdao de pessoas com deficiéncia na escola e no trabalho.

A segunda parte intitulada “Resumos expandidos” é composta de sete capitulos.
Nesta parte, os autores apresentam em textos curtos, mas muito interessantes,
diferentestemas, como: suicidio, qualidade de vidano trabalho, mediacao extrajudicial,
sexualidade infantil, psicologia educacional, e manifestacbes comportamentais.

Desejamos boa leitura a todos e que os conhecimentos aqui apresentados
possam provocar um interesse pela agramatica, como nos diz Manoel.

Eliane Regina Pereira
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CAPITULO 5

CUIDADOS PALIATIVOS COM A FAMILIA DE
PACIENTES NEONATOS: UM ESTADO DA ARTE

Leticia Candido da Cunha
Pontificia Universidade Catélica do Parana

Curitiba — Parana

Francini Pullig Fabre

Pontificia Universidade Catolica do Parana
Curitiba - Parana

Mariana de Abreu Arioli

Pontificia Universidade Catolica do Parana
Curitiba - Parana

Lurdes Victoria Acuna do Amaral
Pontificia Universidade Catolica do Parana
Curitiba - Parana

Cloves Antonio de Amissis Amorim
Pontificia Universidade Catélica do Parana

Curitiba - Parana

RESUMO: Nao é apenas um bebé que morre,
mas parte de sua familia morre junto. Esse artigo
objetivou levantar dados a respeito dos cuidados
paliativos com a familia de neonatos, através de
um estudo de revisdo bibliografica tipo estado
da arte com abordagem qualitativa. Foram
selecionados artigos em portugués e inglés
de 1995 a 2017, utilizando as bases de dados:
Scielo; Jornal de Pediatria; Revista Brasileira
de Enfermagem, entre outras. Utilizou-se os
seguintes descritores: “cuidados paliativos”,
“Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN)”,

“neonatologia”, “recém-nascido” e “morte”, os

A Psicologia em suas Diversas Areas de Atuacdo

descritores foram intercalados entre si. Dos
23 artigos encontrados, 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. Conforme o ano de publicacdo, avaliaram-
se o tipo de estudo, a forma de coleta de dados,
0s participantes e 0s principais resultados
encontrados. Concluiu-se que os cuidados
paliativos com a familia de neonatos exigem,
primeiramente, o0 desenvolvimento de um
vinculo entre os pais e o0 bebé, lembrando que o
paitambém estaincluso nesse processo;a UTIN
precisa ser adaptada para as necessidades
parentais, assim como, a equipe hospitalar
necessita de treinamento especificado para
saber lidar com os pais e seus sentimentos;
€ notavel a necessidade de incluir os pais
nas decisdes relacionadas ao futuro de seu
filho, tanto no ambito de tratamento quanto na
decisao de cuidados paliativos.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos;
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN);
Recém-nascido; Familia; Morte.

PALLIATIVE CARE WITH FAMILIES OF
NEONATAL PATIENTS: A STATE OF THE ART

ABSTRACT: It is not only a baby who dies, a
part of the family dies along. This article aims
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to gather data regarding palliative care with family of babies in the Neonatal Intensive
Care Unit (NICU), through a state-of-the-art bibliographic review with qualitative
approach. The following database were used: Scielo, Pediatric Journal, Brazilian
Nurse Magazine, among others. The following descriptors were used: “palliative care”,
“Neonatal Intensive Care Unit (NICU)”, “neonatology”, “newborn”, and “death”, the
descriptors were interspersed with each other, the selected articles were in Portuguese
and English from 1995 to 2017. From the 23 articles found, 2 were discarded because
they did not have as main subject the assistance to the family and to the baby with
eminent death and because it was a summary of a book. According to the year of
publication, was evaluated the type of study, form of collection of data, the participants
and the main results found. It emerges that the palliative care with family of babies in
the NICU demand the development of a bond between the parents and the newborn,
keeping in mind that the father has to be included during the process; the NICU has to
be adapted to the parental need, as well as the hospital team needs a better training
to know how to deal with those parents and their feelings. It is necessary to include
both parents in the decision making related to the future of their child both in terms of
treatment and the decision of palliative care.

KEYWORDS: Palliative Care; Neonatal Intensive Care Unit (NICU); Newborn; Family;
Death.

11 INTRODUCAO

De forma inovadora na area da saude, o conceito de cuidados paliativos foi
fundado em 1960 no Reino Unido, pela Dra. Cicely Sounders, com o intuito de cuidar
de pacientes que se encontram lidando com doencas que ameacgam a vida, a partir
do controle de sintomas, da prevencéo e do alivio do sofrimento, abordando o ser
humano de forma integral: fisica, emocional, social e espiritualmente. Esses cuidados
também sédo estendidos para a familia, cuidadores e profissionais da area da saude
(GOMES e OTHERO, 2016).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude, os cuidados paliativos séo
providos por uma equipe multidisciplinar; ndo antecipam nem prolongam a morte;
abordam o morrer de forma natural; tém como objetivo a qualidade de vida, por meio
principal do controle da dor; e ajudam a familia no processo de luto, pelo periodo que
for necessario (GOMES e OTHERO, 2016; RABELLO e RODRIGUES, 2010).

No Brasil, os estudos e a aplicagao dos cuidados paliativos sao recentes, em
1997 foi fundada a Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos, sendo que a maior
parte desses cuidados s&o disponibilizados na regiao sudeste, mais especificamente
em Sao Paulo (BRAGA, 2013).

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 duvida: como se d&o os cuidados paliativos para com os familiares de
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pacientes neonatais?

Durante o periodo de gestacado, expectativas sobre o bebé séo 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, ha uma ruptura nessas expectativas quando a
noticia que seu bebé nao € 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 gravidez, quando o diagnoéstico da doenca do bebé é feito
durante sua vida intrauterina (SALES et al., 2005; AMORIM et al., 2016; PADOVANI
et al., 2004; REICHART et al., 2007; OLIVEIRA et al., 2013).

A forma como os médicos dao essa noticia para os pais é de suma importancia
para como eles irdo lidar com essa nova realidade. Muitas vezes nao ha comunicacao,
e quando ha, a mesma nao € efetiva, pois é feita a partir de termos técnicos, os
quais ndo sao compreensiveis pelos pais. O quadro clinico do bebé nao é dado de
forma integral, ndo havendo a inclusédo dos pais na tomada de decisédo acerca dos
tratamentos, os quais podem ser agressivos e, as vezes, ineficazes, considerando
que o diagnéstico levara ao ébito. Essa falta de informagcao pode se repercutir em
forma de estresse parental (AMORIM et al., 2016; BARROS e TRINDADE, 2007;
BELLI, 1995; FRELLO e CARRARO, 2012; BRAGA, 2013).

Os médicos priorizam o cuidado fisico do bebé, porém ndo o considerando
como uma pessoa digna de ter um nome, um sexo e uma identidade, como foi
possivel observar no relato de uma mae no artigo: segundo Lamy et al., (1997, p.
296) “..., quando perguntou ao médico, durante a ultrassonografia, sobre o sexo
do bebé, o médico respondeu que tinha coisa mais importante para resolver do que
ver 0 sexo de um neném que nao tinha chances.” Os profissionais ndo pensam nas
consequéncias que suas ac¢des 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 e TRINDADE,
2007; BELLI, 1995; LAMY et al., 1997).

Essa privacéo traz um sentimento de impoténcia nos pais, pois ndo ha nada que
eles possam fazer para ajudar seu bebé, eles apenas podem esperar a morte levar
seu filho e durante essa espera, ndo ha 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, nao
ter a capacidade de cuidar de seu bebé, de ter que deixar o filho sozinho na UTIN
(Unidade de Terapia Intensiva Neonatal) e ter que tomar decisdes sobre seu curso
de vida. Outros sentimentos apresentados pelos pais durante esse periodo sé&o a
raiva, a tristeza, a angustia, a ansiedade, a depresséao e a frustracao (SALES et al.,
2005; AMORIM et al., 2016; BELLI, 1995; LAMY et al., 1997; PADOVANI et al., 2004;
REICHART et al., 2007; KASSAR et al., 2013; SILVA e ROCHA, 2011).

A equipe médica acaba julgando os pais quando esses aparentam alivio apds
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a morte de seu filho, entretanto, ndo procuram saber o motivo desse sentimento, o
qual é manifestado devido ao alivio de saber que seu bebé nao estd mais sofrendo.
Outros sentimentos desconsiderados sé&o 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 desenvolvido (AMORIM et al., 2016; BARROS e TRINDADE, 2007).

A figura paterna é vista apenas como um elemento de apoio e companheirismo
para a mae, sendo desconsiderado como pai, ou seja, ndo € visto como parte
essencial da vida do bebé. Entretanto, o pai também esta experienciando os mesmos
sentimentos que a méae, porém, é ignorado no processo de elaboragcdo do afeto. A
familia, a qual ndo precisa ter lagos sanguineos, possui um papel essencial de apoio
emocional para ambos os progenitores, dando-lhes forca para enfrentar a situacéao
na qual se encontram, diminuindo o estresse parental, reforcando a confianga nos
pais e em suas capacidades (AMORIM et al., 2016; BELLI, 1995; OLIVEIRA et al.,
2013; BRAGA, 2013).

A enfermagem possui também uma funcdo fundamental no apoio psicossocial
para com os pais, auxiliando-os na elaboracdo de seus sentimentos a partir de
uma relacdo de confianca da equipe com os pais, incentivando um dialogo aberto e
honesto, permitindo que a mae descanse da responsabilidade e da tensao de ter um
filho com uma doenca terminal, auxiliando no bem-estar da familia. Dispondo de uma
equipe de enfermagem que se relacione com o recém-nascido e sua familia, ha a
possibilidade de um auxilio na reorganizacdo do nucleo familiar, promovendo assim,
0 apego dos pais com o bebé. A responsabilidade de preparar os pais para verem
seu bebé na UTIN pela primeira vez cai sobre a enfermagem, esta equipe deve estar
preparada para responder questdes e informar sobre os procedimentos e tratamentos
realizados em seu filho (BARROS e TRINDADE, 2007; BELLI, 1995; PEDROSO e
BOUSSO, 2003; FRELLO e CARRARO, 2012; LAMY et al., 1997; REICHART et al.,
2007; PERENCIN e RIBEIRO, 2011; SILVA e ROCHA, 2011; REIGADA et al., 2014).

Entretanto, ao cuidar de bebés sem possibilidade de terapéutica curativa, os
enfermeiros experienciam sentimentos de limitac&o e fracasso, pois sao submetidos
a estimulos estressantes e 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 formacéo do vinculo do enfermeiro
com a familia, prejudicando o atendimento das necessidades fisicas e emocionais
dos pais. (BARROS e TRINDADE, 2007; BELLI, 1995; PEDROSO e BOUSSO, 2003;
FRELLO e CARRARO, 2012; LAMY et al., 1997; REICHART et al., 2007; PERENCIN
e RIBEIRO, 2011; SILVA e ROCHA, 2011; BRAGA, 2013).

Para que isso ndo aconteca é necessario a humanizag¢ao no cuidado neonatal,
a qual possui uma significativa importancia no vinculo enfermagem-familia. Essa
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confianca mutua € fundamental quando o assunto € o fim da vida do bebé, a
manutencédo dos cuidados paliativos e o processo de luto. Nessas situacdes é 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 e TRINDADE, 2007;
BELLI, 1995; PEDROSO e BOUSSO, 2003; FRELLO e CARRARO, 2012; LAMY et
al., 1997; REICHART et al., 2007; PERENCIN e RIBEIRO, 2011; SILVA e ROCHA,
2011; REIGADA et al., 2014).

Cabe ao hospital da UTIN organizar o ambiente de forma individualizada,
permitindo que os pais levem brinquedos, chupetas, mobiles, fazendo com que os
mesmos se sintam colaboradores na assisténcia de seu bebé. A UTIN possui como
objetivo proporcionar ao bebé toda a assisténcia necessaria que garanta melhores
condi¢cdes para seu cuidado, promovendo seu bem-estar. Por mais que o ambiente seja
familiar para os profissionais é assustador para os pais, gerando medo e frustracao
ao ver seu filho conectado a equipamentos, havendo um confronto da realidade com
as expectativas formadas anteriormente. Por ser um local de intensa exposi¢céo a
estimulos ha a necessidade de adaptar o ambiente, melhorando a iluminacgéo para
que a qualidade de sono do bebé e de sua familia n&o seja prejudicada, favorecendo
a privacidade, fazendo com que os ultimos momentos do bebé sejam mais faceis e
leves. (BARROS e TRINDADE, 2007; BELLI, 1995; PEDROSO e BOUSSO, 2003;
LAMY et al.,1997; REICHART et al., 2007).

A religidao € uma estratégia de enfrentamento da doenca que permite a familia
elaborar, compreender, se fortalecer, se consolar e conseguir lidar com a situacéao
atual. Os profissionais precisam entao, respeitar e oferecer suporte a expressao
dessas crencgas, as quais sdo formadas a partir das experiéncias biopsicossocial
e espiritual de cada um. As mesmas sao mediadoras no processo de morrer,
possibilitando que conexdes com a dimensao espiritual sejam estabelecidas,
permitindo o desenvolvimento de esquemas cognitivos promovendo a sensacao de
acréscimo de controle e autoestima, dessa forma, os eventos estressores sdo mais
facilmente resolvidos (LAMY et al.,1997; OLIVEIRA et al., 2013).

Outra forma dos pais serem amparados & através do apoio psicolégico, o
qual objetiva trabalhar e fornecer suporte aos sentimentos perante a morte, a qual
pode ser vista como uma interrupcao do sofrimento do bebé. A avaliacédo clinica
auxilia na identificacdo dos pais com mais dificuldade de se adaptar ao estresse
psicoldgico, as dificuldades sociais, financeiras, afetivas e emocionais. Dessa forma,
um planejamento de uma intervengao psicoldgica preventiva tragada por uma equipe
multidisciplinar pode ser executada de forma adequada. Esse apoio € de extrema
importancia principalmente quando o bebé se encontra em cuidados paliativos e
h& a morte do mesmo (AMORIM et al., 2016; BELLI, 1995; PEDROSO e BOUSSO,
2003; LAMY et al., 1997; PADOVANI et al., 2004; OLIVEIRA et al., 2012; REIGADA
et al., 2014; BRAGA, 2013). Quando ha confirmacédo do 6bito é necessario levar
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em consideracdo outras questbes, como a forma de dar a noticia e de acolher os
familiares, proporcionar um momento adequado para a despedida, os aspectos
legais e a preparacao do corpo (BRAGA, 2013).

Esses cuidados sdo mais efetivos quando ha o diagnostico precoce, pois,
dessa forma, é possivel que a familia e 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 é tao importante e merecedora quanto o bebé durante o
processo desse cuidado. (MARCOLA et al., 2017; SILVA e ROCHA, 2011; RABELLO
e RODRIGUES, 2010).

2| METODO

Esse artigo € um estudo de reviséo 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 geraram
producdes objetivando realizar levantamentos do que se sabe sobre um assunto
especifico a partir de pesquisas em uma determinada area.

Utilizou-se as seguintes bases de dados: SciELO; Jornal de Pediatria Periddicos
UEM; REBERN; Revista Eletrénica de Enfermagem Millenium; SIBi, buscando-se os
descritores: “cuidados paliativos”; “Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN)”;
“neonatologia”; “recém-nascido”; e “morte”. 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 identificacéo e as variaveis estudadas. Conforme
0 ano de publicacéo, avaliaram-se o tipo de estudo, a forma de coleta de dados, os
participantes e os principais resultados encontrados.

Os métodos mais utilizados nos artigos pesquisados foram: descritivo
exploratério; perguntas semiabertas; abordagem qualitativa; observacéao participante
e revisao de literatura. Segundo Kovacs (2008), uma abordagem qualitativa
proporciona uma melhor percepcao das pessoas que estao vivenciando o processo
de morrer, dando a possibilidade de compreender os sentimentos que surgem
durante esse processo.

31 RESULTADO

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

para a area da educacéo.

ANO TiTULO AUTOR
Assisténcia a mae de recém-nascido internado na uti neonatal:

1995 experiéncias, sentimentos e expectativas manifestadas por BELLI.
maes

1997 A percepgéo de pais sobrg a internacao de seus filhos em LAMY et al.
unidade de terapia intensiva neonatal.

2003 O significado de cuidar da familia na UTI Neonatal: crencas da | PEDROSO e
equipe de enfermagem. BOUSSO.
Avaliacdo de sintomas de ansiedade e depresséo

2004 em maes de neonatos pré-termo durante e ap6s PADOVANI et al.
hospitalizacdo em UTI-Neonatal

2005 Concepcoes das mées sobre os filhos prematuros em UTI SALES etal.

As pesquisas denominadas do tipo “estado da arte” em ROMANOWS-KI e

2006 -
educacéo. ENS.
Maternidade “prematura”

2007 Uma investigacao psicossociolégica na unidade de terapia BARROS e
. . TRINDADE.
intensiva neonatal.

2007 Humanizacéo do cuidado da UTI neonatal. REICHERT et al.

2008 Desenvolvimento da Tanatologia: estudos sobre a morte e o KOVACS.
morrer

, " . o . . RABELLO e

2010 Saude da Familia e Cuidados Paliativos infantis RODRIGUES.
Tocando o prematuro: significado para auxiliares e técnicas de | PERENCIN e

2011
enfermagem RIBEIRO.

2011 0] S|grﬂ1|f|9ado de F:wdar do recém-nascido sem possibilidade de SILVA e ROCHA.
terapéutica curativa

2012 Enfermagem e a relacdo com as maes de neonatos em FRELLO, A;
Unidades de Terapia Intensiva Neonatal CARRARO, T.
Vivéncias de familiares no processo de nascimento e OLIVEIRA et al.

2012 Internacéo de seus filhos em uti neonatal
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2013 Cuidados Paliativos em UTIN praticas e percepcoes. BRAGA.

Fatores de risco para mortalidade neonatal, com especial
atencéo aos fatores assistenciais relacionados com os KASSAR et al.
cuidados durante o periodo pré-natal, parto e histéria
reprodutiva materna

2013

2014 O suporte a familia em Cuidados Paliativos. REIGADAetal.
2016 Necessidades e papéis parentais em cuidados intensivos AMORIM et al.
neonatais: revisdo dos guias portugueses
. . GOMES e
2016 Cuidados Paliativos OTHERO.
2017 Analysis of death and palliative care in a Neonatal Intensive MARGCOLA et al.
Care Unit
Tabela 1 — Artigos pesquisados segundo ano, titulo e autores.
41 DISCUSSAO

Ficou evidente a grande repeticao de conteudo apresentado nos artigos, néo
havendo muita distingdo entre os dados encontrado. Esta revisdo de literatura
contou com a publicacdo de 64 autores, sendo 48 mulheres, representando 75%,
dentre esse valor 25% sao médicas, 37,5% sao enfermeiras, 16,6% sao psicologas,
16,6% sao professoras, 2,08% sao fisioterapeutas e 2,08% sao jornalistas; o
restante 25% sé&o representados de 16 homens, sendo que 37,5% sdo médicos,
37,5% sao professores, 12,5% sao enfermeiros e 12,5% séo psicélogos. Os métodos
mais utilizados nos artigos pesquisados foram: descritivo exploratorio; perguntas
semiabertas; abordagem qualitativa; observacao participante e revisao de literatura.
Os objetivos dos artigos visam descobrir a relacao dos enfermeiros, das maes, do
pai com a mae ou da equipe hospitalar com os cuidados paliativos.

Foi possivel perceber que a maioria dos estudos estdo voltados para a mée
e excluem o pai do processo parental, nessa revisdo nao foi encontrado pesquisas
sobre como a morte de um filho afeta também a figura paterna. O paiidealiza 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 0 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 é 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 formag¢ao da crianca e, portanto, experienciam
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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 nao podem ser
elaborados.

E notavel a falta de artigos que abrangem os cuidados paliativos com a
especificacdo para a familia de neonatos, que abordem o processo de luto e
o de morrer, mostrando que ainda héa falta de comunicacédo 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, ha a necessidade de instalar um protocolo sobre cuidados paliativos em
hospitais de maternidade e pediatria. Assim como, ha a necessidade de uma melhor
humanizacéao dos profissionais, iniciando ja na faculdade para que os profissionais
saibam como lidar com essas situagdes 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 informacdes acerca da condi¢cao do bebé devem
ser passadas para os pais de forma clara e leiga, ja que muitas vezes 0s pais nao
sabem o que esta acontecendo com a crian¢a e ao ouvir jargées médicos faz com
qgue eles tenham mais medo sobre o que pode acontecer com seu filho.

51 CONCLUSAO

Foi possivel concluir que os cuidados paliativos com a familia de neonatos
exigem, primeiramente, o desenvolvimento de um vinculo entre os pais e o bebé,
lembrando que o pai (a figura paterna) também estd 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 decisdes relacionadas ao futuro de seu filho,
principalmente na hora de decidir se medidas drasticas de tratamento serao tomadas
ou se irdo optar por cuidados paliativos, os médicos e enfermeiros precisam estar
dispostos a respeitar essa decisao e fazer tudo dentro do possivel para disponibilizar
uma morte digna para o bebé.
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