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CELER BIOTECNOLOGIA

A Celer Biotecnologia é uma empresa mineira que atua no segmento de
diagnéstico clinico humano e veterinario e no desenvolvimento e produgéo de sistemas de

instrumentacéo e automacao laboratorial.

Fundada em 2001, pelo pesquisador e engenheiro Dr. Denilson Laudares Rodrigues,
com o0 objetivo modernizar e automatizar processos de diagnéstico, a Celer Biotecnologia
desenvolve e entrega solugdes inovadoras em diagndstico rapido, de forma agil e acessivel,

buscando gerar valor para a sustentabilidade do sistema de saude.

Por meio de uma equipe altamente qualificada e relacionamentos com universidades,
institutos de pesquisa e empresas da saude, a Celer leva inovagao e ciéncia para a area,
oferece solugdes em automacéo laboratorial e fornece um suporte técnico preventivo e
corretivo com garantia de operagé@o. Além disso, a empresa possui um sistema de gestao

da qualidade no processo de producéo com rastreabilidade de todos os componentes.

BIOSYNEX

Biosynex & um laboratério francés, especializado na concepc¢éo, produgédo e
distribuicdo de tecnologias Point of Care, Biologia Molecular e Testes de Diagnostico
Rapido. Sua missdo é contribuir para a saude publica, através do desenvolvimento de
solugcdes diagnosticas inovadoras, rapidas, simples e que facilitem a prevencao, o rastreio

e a implementacgao do tratamento médico.

Desde 2020, Biosynex tornou-se um ator importante no mercado mundial na luta

contra a Covid-19 e esta presente hoje em mais de 80 paises.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE PATOLOGIA CLINICA MEDICINA
LABORATORIAL
Através da realizacdo de exames laboratoriais, a Patologia Clinica/Medicina
Laboratorialforneceinformag¢desaomédico,demodoaproporcionar-lhe osmeiosnecessarios
para atuar na prevencgdo, diagnostico, tratamento, prognéstico e acompanhamento das
enfermidades em geral. Para atingir esse propésito, 0 médico depende, essencialmente,

da rapidez, precisdo e exatidao dos valores fornecidos pelo laboratério de sua confianca.
Os exames mais frequentes séo realizados em sangue, urina, fezes e outros liquidos
biolégicos. Através desses exames € possivel identificar substancias e quantificar muitas

delas. As metodologias utilizadas séo variadas. Os laboratérios brasileiros dispéem de



instrumentos iguais aos utilizados em paises mais desenvolvidos.

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE PAIS, FAMILIARES, AMIGOS E CUIDADORES
DE BEBES PREMATUROS

A Associacdo Brasileira de Pais, Familiares, Amigos e Cuidadores de Bebés
Prematuros (ONG Prematuridade.com) é a Unica organizagdo sem fins lucrativos
dedicada, em ambito nacional, a prevengédo da prematuridade, a educagéo continuada para
profissionais de saude e a defesa de politicas publicas voltadas aos interesses das familias

de bebés prematuros.

Desde 2014, a ONG é referéncia para agbes voltadas a prematuridade e
representa o Brasil em iniciativas e redes globais que visam o cuidado com a salde
materna e neonatal. A organizacdo desenvolve acdes politicas e sociais, bem como
projetos em parceria com a iniciativa privada, tais como campanhas de conscientizagéo,
acoes beneficentes, capacitagdo de profissionais de salde, colaboracdo em pesquisas,

aconselhamento juridico e acolhimento as familias, entre outras.

Atualmente, sdo cerca de 5 mil familias cadastradas, mais de 200 voluntéarios em 23

estados brasileiros e um Conselho Cientifico Interdisciplinar de exceléncia.

Mais informagdes: https://www.prematuridade.com.
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PREFACIO

Com muita honra e alegria, recebi a tarefa gratificante de escrever algumas palavras
no prefacio desta obra que se inaugura. Agradeco esta oportunidade e reitero minha
gratidéo aos professores Enoch Quinderé de Sa Barreto, Henri Augusto Korkes, Francisco
Lazaro Pereira Sousa e Ricardo de Carvalho Cavalli. Posso testemunhar a qualificacéo e o

entusiasmo deles com densa carreira académica.

Oferecer qualificagdo e seguranga na salde materno-infantil em nosso pais tem
sido uma enorme tarefa. Nos dias atuais, diante do enfrentamento da Covid-19, muito
foi-se perdido diante da tragédia sanitaria que nos abateu recentemente. Diante disso,
muitas acdes foram adiadas ou desperdicadas em vista das necessidades urgentes que se
apresentavam. Frente a nova realidade e, em especial, nas areas da salde materno-infantil,

precisamos estar prontos para retomar, de forma qualificada, as tarefas acumuladas.

Ao longo de nossa travessia, a prematuridade sempre nos assolou diante de muitas
condigbes clinicas intrigantes, tais como a ruptura prematura das membranas e infec¢cbes
frequentemente associadas, bem como a necessidade da tomada de decisbes sensiveis
diante de quadros graves de pré-eclampsia, nos quais os riscos de morte materna exigiam
a antecipacdo do parto. Em muitos casos, momentos criticos foram decisivos para
interromper a gestacdo em idades gestacionais extremamente precoces onde as chances
de sobrevida do recém-nascido eram praticamente impossiveis. Acrescente-se ainda que,

muitas vezes, a ocorréncia de morte materna também se instalava ao redor.

Estas histérias marcantes ainda rondam a assisténcia materna e fetal em nosso pais
e, infelizmente, a¢des efetivas para esta reducédo caminham em passos muito lentos. Desta
forma, tenho convicgéo de que os itens que compdem esta obra, em especial relacionados
a prematuridade, poderdo apoiar a tomada de decisdes e reduzir danos maternos e

neonatais.

Entretanto, um elemento intrigante ainda se sobrepde: mesmo diante do atual nivel
de conhecimento dos problemas aqui relacionados, as taxas de partos prematuros e suas
consequéncias, aparentemente, se mantém com relativa estabilidade. Mesmo paises com
melhor qualificagcdo na assisténcia, quando comparados com a realidade brasileira, ainda

nédo conseguiram reduzir de forma expressiva seus indicadores.

Entéo, a quem se destina esta obra? Em primeiro lugar, garantir a melhor qualificagao
para a fixagdo de conhecimentos preciosos entre os que se iniciam na area, ou seja, alunos
e residentes em formacdo. Em segundo lugar, oferecer atualizacdo para que a melhor

técnica empregada seja adotada entre os profissionais dedicados as areas da saulde,



resultando nos melhores desfechos possiveis. Por Gltimo, inspirar pesquisas e técnicas

inovadoras diante do cenario que se apresenta relacionados ao conhecimento atual.

Assim sendo, tenho ampla conviccdo de que esta obra ira atingir estes objetivos,

considerando a qualificagdo e a dedicagdo daqueles que se debrugcaram nesta tarefa.

Nelson Sass

Professor Associado Livre Docente do Departamento de Obstetricia da UNIFESP
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Luis Alberto Mussa Tavares

A NEONATOLOGIA E O SOFRIMENTO

Aneonatologia moderna é umamodalidade
recente da atividade de cuidado em salde.
Foi somente no século XIX, gracas ao obstetra
Pierre Budin, através do desenvolvimento de
técnicas de aten¢do com a alimentacéo de bebés
prematuros, que a neonatologia surgiu como
ciéncia especialmente dedicada ao cuidado

neonatal.

Com sua chegada, a méae foi aos poucos
afastada do cuidado do seu filho, cuidado esse
assumido pelo profissional, que, em nome
dessa ciéncia nascedoura, passou a estabelecer
procedimentos, normas, condutas e tornar-se o

protagonista do cuidado.

A neonatologia cresceu desde entdo
e é inegavel que prestou desde ai servigos de
qualidade inquestionavel aos recém-nascidos. O
avancgo na descoberta de tratamento para males
antes considerados sem solugéo foi aos poucos

motivando cada vez mais novas pesquisas

e novas descobertas, e sempre trazendo
consequéncias que passaram a marcar essa
era que passamos a conhecer como a era da

tecnologia em saude.

O profissional de saude foi aos poucos
aprendendo a se alinhar com a necessidade
cada vez maior de curar e tratar o mal que se
apresentava a sua frente. Isso gerou nesse
profissional, sem que ele percebesse, uma forma
de conduta que podemos conhecer hoje como
obstinacéo terapéutica. Dentro desta perspectiva,
ele foi perdendo o sentido de até onde devia e
pode ir, porque foi se habituando a seguir um
caminho Unico de continuar sem limites até o
fim. E, quando, por algum motivo ndo encontrava
sucesso nas suas investidas de tratamento,
este profissional, sem perceber seu papel de
cuidador, se sentia frustrado e derrotado, quando
na verdade estava o tempo inteiro ao lado e
dando apoio a quem cuidava. Mas a obstinacéo
0 adoeceu. E foi se tornando preciso rever esse

desvio da forma de cuidar.

Mas a mesma neonatologia que fez o
profissional acreditar-se magnifico, insuflou o
coragdo de centenas de milhares de méaes no
mundo inteiro em busca da cura dos males de
seus filhos. Milhares desses bebés receberam de
volta a satde e o bem-estar por conta do amparo

e da tecnologia aplicada por uma neonatologia
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cada vez mais moderna, cada vez mais minima, cada vez mais detalhista. Mas também

cada vez mais cara e cada vez mais acessivel a cada vez menos pessoas.

A ciéncia sempre foi um retrato da desigualdade social do planeta. Entretanto, cada
vez que a ciéncia aumenta a esperancga, porque ja é capaz de curar tal mal, e ndo cura,
seja o motivo porque a instituicdo ndo tem aparelhos ou dispde somente trés aparelhos
no estado, ou porque ndo ha vagas, ou algo parecido, quando isso acontece, a dor e 0
sofrimento de toda uma familia se multiplicam, pois ver a esperanga se esvair por uma
possibilidade que a ciéncia disponibiliza, mas que a realidade ndo coloca ao seu alcance é

um punhal e déi como uma ferida que néo cicatriza.

A neonatologia cresceu muito nas ultimas décadas. Mas organizou inUmeras
exposicoes de bebés prematuros vivos em incubadoras no inicio dos anos 1900, nos
Estados Unidos, como se esses bebés fossem pecas de um grande espetaculo que no
final das contas promoveu a ciéncia e a tecnologia como o milagre de uma era moderna e

salvadora.

A neonatologia cresceu muito nas uGltimas décadas. Mas foi somente no final
dos anos 1970, na Coldbmbia, que os médicos Edgar Rey e Hector Martinez, através do
Método Mae Canguru, trouxeram de volta a mée para o cuidado neonatal, e mesmo sendo
combatidos em suas sociedades médicas, resistiram e, hoje, gragcas a sua perseveranca
e resisténcia pacifica e serena, o Método Mae Canguru é uma prova rara da redengao da

ciéncia a humanidade e ao cuidado.

A neonatologia cresceu muito nas Ultimas décadas. Todavia, ela ndo aprendeu
ainda a lidar com a perda. E deve isso ao seu olhar hipertrofiado para a cura biolégica. Nas
escolas de saude, aprendemos normas, condutas e rotinas, mas o sofrimento humano nao

esta nas péaginas de nossos livros. A dor esta |4, mas ndo a solidao materna.

As instituicbes ainda se comparam por indices de 6bitos, nunca por indices de
sofrimento. Sofrimento de seus pacientes. Sofrimento de seus profissionais. E comum
ouvir um médico dizer: “no meu plantdo ninguém morre”. Ndo é comum ouvir um médico
dizer: “no meu plantdo ninguém sofre”. Porque médicos sofrem. E pacientes sofrem. E suas
familias. E toda sociedade sofre com isso. Os profissionais que aparentemente sao frios e
demonstram que n&o se importam com a dor alheia, ndo oferecem acolhimento, nem apoio,
nem trazem no seu olhar sinais de delicadeza e consideragdo por quem pede carinho
por olhos tristes e cansados, muitas vezes séo profissionais que nao souberam lidar com
a dor alheia, por isso se trancaram para ela. Talvez ndo sejam o mal em sua esséncia.
Estdo apenas, muitas vezes, se protegendo numa forma profunda de desgaste pouco

reconhecida. Se exilaram e agora s&o exilados, pela maioria como maus profissionais,
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quando tudo que precisam é acolhimento e escuta.

Debaixo de todo esse peso esta o sofrimento materno e familiar de um bebé que se
vai ou que se encontra numa situagao dificil. Uma méae que ndo encontra eco para os gritos
mudos de seu coragdo. Para o socorro de que necessita. Um personagem que representa
a guinada que a ciéncia precisa dar até perceber que o olhar para a fisiologia do recém-

nascido necessita estar acompanhado deste mesmo olhar para sua familia nesta hora.

A neonatologia cresceu muito nas ultimas décadas. Em pouco mais de dois séculos
de histéria, desvendou os mistérios da biologia do neonato a niveis jamais imaginados
quando tudo comecou, mas ao mesmo tempo em que a sobrevida neonatal mudava
absurdamente sob a acdo da tecnologia, a quantidade de bebés e familias que passaram a
viver a necessidade de suporte clinico e emocional aumentaram exponencialmente em todo
o planeta, e este percebeu que ndo se preparou para dar suporte ao resultado das suas
iniciativas. A cada ano aumenta em todo mundo o nimero de nascimentos prematuros,
e entende-se com isso, o0 numero de bebés e de familias precisando de suporte, e,
dependendo das condi¢des sociais do atendimento, o numero de perdas, o volume de

sofrimento.

Mas é de Patch Adams! a frase que diz: “Ao cuidar de uma doenga vocé pode ganhar
ou perder. Ao cuidar de uma pessoa vocé sempre ganha.” Entdo a ciéncia precisa
compreender, de uma vez por todas, que é possivel ganhar sempre. E necessario ao ser

humano cuidar do ser humano em primeiro lugar.

A tarefa da neonatologia ndo termina enquanto existir sofrimento a ser cuidado.
Sofrimento fisico, sofrimento espiritual, sofrimento familiar, sofrimento social e sofrimento

emocional.

Estamos dando os primeiros passos na dire¢cdo de uma longa caminhada de protecao
e cuidado. Ainda ha muito o que fazer, um universo a ser enfrentado, sendo preciso olhar
as dores por tras da dor que se apresenta a mais evidente e cuidar da pessoa humana, a
que esta dos dois lados do leito, e seguir em dire¢gdo a um futuro melhor. Que o amor seja

nossa grande fonte de inspiragéo para todo o sempre.

A MATERNIDADE DESCONSTRUIDA DIANTE DA REALIDADE DA
PREMATURIDADE

Ao tornar-se méae, a mulher é impulsionada a mudar sua rotina e afazeres a fim de
responder as mudancas decorrentes da maternidade, as quais influenciardo na construgao
da identidade ocupacional materna2. A maternidade, como ocupacgédo e as implicacées

de se tornar mae de um bebé pré-termo, somadas ao contexto de internacéo do filho,
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geram uma repercussao significativa na vida da mulher que abdica dos demais papéis para

acompanhar o recém-nascido durante o periodo de hospitalizagao.

O processo de construcéo desta identidade materna é percebido como complexo e
influenciado socialmente, sendo suscetivel a mudancas e as ressignificagcdes vivenciadas
pela mulher que se tornou mée. E ser mae de um bebé prematuro exige adaptagéo, pois
a maternidade exercida durante a internagdo do filho podera ser afetada pela separagéo
precoce, diminuicdo da possibilidade de contato pés-parto e pela necessidade de lidar com

a condicao de prematuridade?®.

Sendo assim, as maes de prematuros apontam intera¢des limitadas em razéo da
separacéo fisica e da falta de oportunidades habituais de contatos com o filho, manifestando
sentimentos de ansiedade, culpa e inseguranga para assumir o cuidado com o bebé.
Além disso, a mée convive constantemente com a iminéncia da morte e a incerteza da
evolugao clinica do bebé. Quando ocorre a morte do bebé, sucede uma desconstrucao
da maternidade, ou seja, a perda da identidade materna. Nesse sentido, o 6bito do filho
podera comprometer o comportamento da mae e do pai muitas vezes, potencializando o

sofrimento mental e impactando diversas esferas da vida.

Quando olhamos especificamente para a mae, estas, além de perderem o filho,
também perdem a vida que planejaram com ele. Pois tudo que uma méae e um pai sonham

€ que apos o parto eles possam cuidar de seu bebé em casa.

Entretanto, infelizmente, nem sempre € isso que acontece, pois de acordo com o
segundo novo relatério de uma coalizdo global que inclui o Unicef e a Organizagdo Mundial
da Salde (OMS), quase 15 milhdes de bebés em todo o mundo nascem cedo demais
e pequenos demais a cada ano e precisam de cuidados especializados para sobreviver.
Ele ressalta também que muitos sobreviventes enfrentam uma vida inteira de deficiéncias,

incluindo dificuldades de aprendizagem, problemas visuais e auditivos, entre outros®*.

No Brasil, o nascimento de bebés prematuros corresponde a 12,4% dos nascidos
vivos, de acordo com dados do Sistema de Informacdes Sobre Nascidos Vivos (Sinasc)®
do Ministério da Salude. A prevengdo de mortes e complicagbes do parto prematuro
comecga com a saude da méae. Porém, o que mais se vé nas UTls Neonatais do Brasil € um
despreparo dos profissionais ao lidar com as mées e pais desses bebés neste periodo e
ap6s a internagdo, sobressaindo a falta de acolhimento quando o bebé vem a 6bito.

Relatos de mulheres® que tiveram um bebé prematuro retratam que, além do
sentimento de incapacidade, da dor do parto e da cirurgia muitas vezes, da culpa, da
impoténcia, de que eram deixadas totalmente em segundo plano e ainda eram cobradas a

“aguentar e ser forte” como se nao tivessem fragilizadas pela situacao em que vivenciavam,
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assim como, eram cobraram a ndo sucumbir em nenhum momento. Inclusive quando isso
acontecia, ndo havia ninguém para ajudar, ninguém para orienta-las a fazerem algo além
de ir e voltar do hospital, demonstrando preocupagéo e cuidado inclusive da saude mental
delas, ninguém perguntava se elas estavam se alimentando, se estava se hidratando, pois

se ela ndo se hidrata o leite poderia nao ser tdo bom.

Enfim, ponderando que naquele local, a UTI Neo, o bebé era o paciente, fica a

pergunta: e a mae? Quem é a méae neste contexto?

A mae, esta mulher que diariamente se desdobra para estar o maximo de tempo
com o seu filho internado, que doa tempo e disposicéo, ja que o cuidado néo cabe a ela
neste momento, precisa ser olhada e precisa de cuidados, pois quando se atenta para
uma mae que tem seu filho prematuro em uma UTI Neo, é evidente o seu sofrimento.
Esse sofrimento poderia ser diminuido se houvesse uma conversa acolhedora com apoio,

preferencialmente, da equipe multihospitalar.

O sofrimento precisa ser acolhido pelos profissionais, inicialmente, por quem vai
oferecer as informagdes sobre o bebé, ou seja, pela equipe médica, depois por enfermeiros,
psicblogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e assistentes sociais, visto que, o que
mais se ouve € sobre 0 medo da perda e de sequelas por parte destes pais, principalmente
das mées que se encontram numa grande soliddo, onde vao e voltam dos hospitais por
dias e até mesmo meses, ordenhando leite, afastadas de amigos e familiares, com isso
a identidade pessoal vai se esvaindo com o tempo, muitas vezes, ela acaba perdendo
emprego e, nao raramente, 0 casamento, mas permanece buscando sempre a fé e

esperanga.

Essa familia, esses pais sem bebé ndo séo vistos como importantes, ndo séo
cuidados, ndo recebem afeto, ndo recebem visitas e as vezes, nem atencéo das pessoas
préximas, afinal de contas, ndo ha bebé em casa. Além de sair do hospital, depois da alta,

de colo vazio em meio a tantas familias felizes com seus bebés nos bragos.

Sendo assim, esses pais ja podem desenvolver sentimentos comuns ao luto, como
expressdes de raiva, sentimento de culpa, autorrecriminagcdo, ansiedade, soliddo, fadiga
mental, desamparo, choque, estarrecimento, tristeza profunda, angustia, descrenca,

confuséo e sdo, muitas vezes, confundidos com depressao’.

Semelhantes sdo mulheres que relatam terem desenvolvido doengas psicossomaticas
apos o periodo de UTI, mesmo os filhos tendo sobrevivido. No caso de filhos terem morrido,
a maioria das maes nao séo orientadas e acompanhadas, como se a histéria destes bebés
tivessem acabado ali, sendo assim, elas ndo se permitem se sentirem frageis, muitas

nao falam mais em seus filhos e tudo que viverem com eles, vao lidando da maneira que
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conseguem e com isso sempre fica uma cicatriz que ndo some nunca, tenha filho vivo ou

tenha filho morto.

Quem cuida das méaes de UTI?

Que esperam por seus filhos, assustadas?
Quem toma-lhes as méos, frageis e trémulas?
Quem seca-lhes as lagrimas sentidas?

Quem abranda-lhes as feicées apavoradas,
E as suas noites de sono mal dormidas,

E os seus dias inteiros, pensativas,

E as suas horas inteiras, angustiadas?

Quem cuida das maes de UTI?

Que oram por suas criangas internadas?
Quem descobre seus medos escondidos?
Quem compreende suas culpas descabidas?
Quem da voz as suas vozes paralisadas?

E os seus coragdes que mal se aguentam,
Quem ouve, quem entende, quantos tentam?

Quem da colo a sua dor desfigurada?

Quem cuida das maes de UTI?

Que sabem pensar em seus filhos e em mais nada?
Quem oferece-lhes repouso e abrigo?

Quem da-lhes um pouco de paz e de agua fresca?
Quem torna suas esperangas renovadas?

Quem mostra-lhes que ha luz por entre os sustos?
Quem observa essa suavidade dos seus rostos?

Quem doa seu tempo a essas maes despedacadas?

Quem cuida das maes de UTI?

Que decoram de seus filhos suas risadas?
Que caminham lento por entre monitores,
Que esbarram em incubadoras, distraidas,

Que aprendem palavras estranhas, pouco usadas,
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Que tocam seus bebés em bergos aquecidos,
Que enxergam detalhes quase despercebidos,

Que cultivam felicidades adiadas?

Quem cuida das maes de UTI?

Que vivem pros seus filhos, agoniadas?

Quem explica sua forga contagiante

Capaz de fazé-las sorrir, mesmo se tristes,
Esperancando as horas arrasadas?

Quem cuida das mées de UTI, mées silenciosas,
Quem cuida das maes de UTI, méaes preciosas,
Quem cuida das mées de UTI, maes extremadas?

(Dr. Luis Alberto Mussa Tavares)

PERDA PERINATAL, LUTO MATERNO E PATERNO.

Quando ocorre a perda perinatal, ocorre também uma desconstru¢do da maternidade,
ou seja, a perda da identidade materna. Nesse sentido, o ébito do filho poderd comprometer
0 comportamento da mée e do pai, muitas vezes, potencializando o sofrimento mental e

impactando nas diversas esferas da vida’.

Para este tipo de perda, muitos acreditam que ndo ha motivo para luto, pois € como
se 0 amor pudesse ser medido pelo tempo de convivéncia com o filho, desconsiderando
as fantasias e vinculos estabelecidos. Por isso, € comum néo haver espaco para rituais de

despedida quando a morte acontece tdo precocemente dentro dos hospitais brasileiros.

Levando em consideracdo a complexidade de diferentes pontos de vista sobre
a morte e o luto, considera-se emocionalmente, como 6bito fetal, a morte do feto ou do
embrido, em qualquer momento da gravidez, na qual os pais ja possuam uma relagéo com

este bebé que esta por vir e ja o considere como filho.

Ao falarmos em mortes perinatais, é importante pensarmos sobre o que estamos
conceituando por esta morte particularmente. Segundo a definicdo do Ministério da Saude?,
6bito fetal & descrito como 6bito intrautero, ocorrido a partir da 222 semana completa
de gestagéo, ou com peso igual ou superior a 500g, até o momento do parto. Essa é a
definicdo utilizada pela legislacdo, e para ser considerado um 6bito fetal, a morte deve
acontecer antes da expulsdo ou de sua extracdo completa do corpo da mae. Antes da

vigésima segunda semana de gestacéo, se o feto morre considera-se que néo havia ainda
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uma vida completa.

No Manual de Vigilancia de Obito Infantil e Fetal®, elaborado pelo Ministério da
Saude em 2009, reconhece-se que a mortalidade fetal ainda é pouco estudada e ndo
ha muitos dados e analises disponiveis na literatura e estatisticas brasileiras, reflexo da
baixa visibilidade, interesse e compreensdo em torno desse tipo de morte. As constantes
subnotificagbes do 6bito fetal no nosso pais comprometem o real dimensionamento do
problema. A taxa oficial de mortalidade fetal (contadas a partir da 222 semana de gestagéo)
no Brasil equivale, aproximadamente, a onze mortes fetais para cada mil nascidos vivos,
sendo ressaltado pelos proprios 6rgdos de pesquisa que essa taxa, na pratica, é ainda
maior. Quando consideradas todas as mortes intradtero, acredita-se que uma em cada
cinco gestantes passam por essa experiéncia’®. As mortes neonatais sdo consideradas
em bebés a partir do primeiro dia até 28 dias de vida e pos-neonatal a partir do 28° dia até

completar o primeiro ano de vida, de acordo com Ministério da Saude™°.

Entretanto, determinar quando a vida tem inicio é uma das questdes mais delicadas
da atualidade e néo deve ser assim compreendida. Para alguns pais, se trata mesmo de
um bebé ja no inicio da gestacdo desde o “positivo”, para outros permanece como um feto

ainda sem uma antecipacgéo de sua humanizagéo.

Quando acontece a perda de um filho antes ou logo depois do nascimento, ha a
impressdo de que se interrompe com a ordem natural da vida, assim como interrompe 0s
sonhos, as esperancgas, as expectativas que geralmente sdo depositadas na crianca tao
esperada. A morte de um feto & a morte de um sonho, assim como a morte neonatal e esse

luto € muito mais complicado de se elaborar.

Ao falarmos em luto, Sigmund Freud é uma referéncia, pois foi o primeiro pesquisador
que o descreveu como algo doloroso, por haver a perda de um objeto de amor. Para ele,
o luto ndo é uma doencga, ou seja, ndo € uma patologia, ja que pode ser superado com o
passar do tempo. Ainda assim, Freud acreditava que era muito dificil deixar de desejar aquilo
que fora perdido. Esse processo, o do luto, era considerado, na obra Luto e Melancolia'?,
como algo que iria ocorrer lentamente, e desta forma, o enlutado poderia apresentar um

desinteresse pela vida.

Apbs os estudos e conclusdes de Freud sobre o luto, outros autores descreveram
esse processo. Entre eles, John Bowlby, que nomeou o luto como consequéncia ao

rompimento de um vinculo afetivo'2.

Referente as perdas e ao luto, esse processo ocorre em quatro fases, que ndo séo
definidas de forma inflexivel quanto ao tempo, e que também permite haver oscilagéo entre

duas delas durante o processo. A primeira fase € denominada de torpor, que geralmente é
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o choque inicial, no qual o enlutado tem dificuldades de acreditar que a perda é real. Essa
fase pode durar de horas até semanas e podera ser interrompida por manifesta¢des de
raiva ou consternacdo; a segunda fase, denominada de anseio e busca, seria a busca da
figura que foi perdida, sentimentos ambivalentes podem surgir, em razéo do processo ainda
ser inicial, sendo capaz de haver uma oscilagdo entre a realidade da perda e a descrenca
do seu acontecimento. Sinais podem ser interpretados como um retorno da pessoa perdida
e esse comportamento representa a esperanca em ter o ente querido de volta. A terceira
fase, desorganizacéo e desespero, € caracterizada pela percepcéo real, a consciéncia de
que a pessoa perdida néo ird mais voltar. Essa consciéncia pode trazer reagcbes como
angustia, depresséo, ansiedade, entre outras. E, por fim, a reorganizagdo, onde o enlutado
se da conta de suas oscilagbes emocionais, percebendo que a perda é permanente e
que sua vida deve ser ressignificada, e que dessa forma, precisara fazer uma mudanca

comportamental e identitaria em sua vida'2.

Ja Worden'3, outro estudioso, oferece um modelo mais simplista que considera
quatro tarefas a serem completadas no trabalho do luto. O autor optou pelas “tarefas” e
nao “fases”, por acreditar que nelas, ha a possibilidade do sujeito ser ativo no processo de
integracao da perda, podendo agir diante de seu sofrimento. O processo do luto pode ser
muito doloroso e assustador, pois sempre ha uma mudanga na concepgao de si a partir
daquela perda, fazendo com que o enlutado ndo mais assume o papel que tinha, mas sim

tendo que se recriar.

O estudo do luto conta com contribuicdes fundamentais de Colin Murray Parkes
considerado o maior estudioso sobre luto na atualidade, que o definiu como: Uma reagéao
a qualquer perda significativa, seja essa perda concreta ou simbélica, s6 podendo haver
luto quando ha um vinculo significativo entre o “objeto perdido” e, no caso em que ocorre a
morte, o sobrevivente. A perda desse vinculo causa imenso pesar, sendo esta reacédo tao

poderosa que, por algum tempo, obscurece todas as outras fontes de dificuldade.

O luto é uma ruptura de um vinculo, um processo que ndao acompanha uma ordem
e um impacto profundo que ndo tem data limite para acabar, é algo que estard sempre
na vida das pessoas que sobreviveram, afinal, o vinculo e a relagdo estardo sempre na
memoéria do enlutado, sendo constantemente relembrado de sua perda. Esse processo é

extremamente particular, ndo havendo uma forma certa ou errada de viver essa perda’.

Também pode ser classificado de diversas formas, entre elas, como “nédo
reconhecido”. O termo ‘luto ndo reconhecido” foi cunhado por Doka'® e é utilizado quando
ha a experiéncia da perda, embora ndo seja admitida abertamente. Dessa forma, o luto
ndo pode ser expresso ou socialmente suportado. O ndo reconhecimento pode acontecer

quando a sociedade inibe o luto ao estabelecer normas sobre quando, quem, por quem,
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onde e como deve ser o luto.

Assim, quem foge a esse padrédo tem seu direito ao luto negado, portanto, essas
pessoas vivenciam um isolamento social e um siléncio tacito bastante danosos para sua
elaboragcdo. A nao permisséo de viver o luto pode ser tanto dada pela prépria pessoa,
quanto pela sociedade, e acontece por diversas razées. Reconhecer a dor & admitir uma
coisa como verdadeira, ndo o fazer pode ocorrer por ignorancia de sua existéncia, por

ambiguidades existentes ou para se defender de uma emocé&o que ela provoca'’.

No luto ndo reconhecido ha um fracasso do ambiente social em oferecer suporte
e aceitagdo ao enlutado, que Ihe garantiriam seguranca, conexado e pertencimento. Por
isso, 0os grupos de ajuda mutua podem fornecer um importante espaco de elaboragao
e expressdo da perda, garantindo o sentimento de compreensdo e pertencimento ao
enlutado, encontrando pessoas que passaram por uma situagdo parecida e que podem
compreender e apoiar os sentimentos do luto. Doka afirma que o luto n&o reconhecido traz

para o enlutado pouca ou nenhuma oportunidade de viver sua perda em publico.

Na perda gestacional e neonatal, os lutos envolvidos devem considerar desde a
morte fisica do filho até todos os sonhos, fantasias e planos envolvidos na maternidade e

paternidade. H4, portanto, um luto tanto pelo filho imaginado quanto pelo filho real.

O luto perinatal € um tabu em nossa sociedade e tem sido descrito pelos autores
acima citados, como uma vivéncia particular, ndo autorizada e reconhecida. Entretanto, ha

poucos estudos nesta tematica.

Diante disso, pouco se tem documentado sobre qual é o tipo de acolhimento
ofertado ou que deveria ser oferecido a estes pais e mdes no momento da noticia da perda
e assisténcia nos momentos seguintes - como estes pais gostariam que fosse lhes dado a
noticia da morte, qual tipo de acompanhamento e assisténcia deveriam ser oferecidos pela
instituicao hospitalar, como eles gostariam que seus bebés fossem tratados até o momento
da despedida definitiva e como eles acreditam que deveria ser o ritual de despedida de seu
filho.

Assim, a cultura na qual o individuo viveu, cresceu e moldou seus comportamentos
passa a ser a protagonista nessa ndo autoriza¢do. As normas e valores da cultura sédo

fundamentais personagens nos lutos ndo reconhecidos.

Antigamente, a atitude perante a morte era mais natural, uma vez que era vista
como familiar e esperada®®, sendo um processo natural da vida. Ela deveria ser anunciada
por um ritual, pois a morte repentina era considerada infame e vergonhosa. Havia muitas
cerimbnias de despedida, aproximando a morte as pessoas, entendida como um processo

completamente natural.
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Quando a morte ainda era “domada” ', os rituais eram bem-vindos e faziam parte
do processo de elaboragéo do luto. Hoje em dia, a sociedade ocidental tem uma urgéncia
com relagcdo aos funerais, o que pode talvez ser uma tentativa de evitar o confronto com a

dor da perda.

Entretanto, o ritual € definido como um poderoso ato simbolico que confere significado
a certos eventos da vida ou experiéncias. S&o veiculos poderosos que provém estrutura
e oportunidade para conter e expressar emogdes. Eles permitem que a comunidade
testemunhe e intérprete um acontecimento. Os rituais sdo um direito, frequentemente,
negado aos enlutados por perda ndo reconhecida. A sociedade atual cultua um certo

amedrontamento pela morte, culmina em pouco ou henhum ritual.

Existe no Brasil uma Lei'® que pontua a importancia de que seja realizado o
atendimento humanizado, em que seja reconhecido o conjunto das necessidades dos
individuos envolvidos na atencdo a saude, como também na atencdo ao 6bito neonatal,

inclusive pontua a necessidade do acolhimento, inclusive nestes casos.

Como valor das praticas de saude, o acolhimento é construido de forma coletiva, a
partir da analise dos processos de trabalho e tem como objetivo a constru¢do de relagdes
de confianga, compromisso e vinculo entre as equipes/servicos, trabalhador/equipes e

usuario com sua rede socioafetiva®.

A instituicdo hospitalar e os médicos devem ter conhecimento sobre as politicas
publicas de salde, reconhecendo os direitos da familia e mediando, junto as situagdes
de 6bito, as quais representam a concretizagéo dos objetivos do Sistema Unico de Saide
(SUS), pelo menos em teoria, no que concerne & humanizagéo da atencéo. E importante
ressaltar que o dever quanto ao acolhimento respeitoso e humanizado é de toda a equipe
de saude e ndo somente dos profissionais envolvidos diretamente, como os médicos e

equipe de enfermagem.

O acolhimento é uma forma de operar os processos de trabalho em saude, em
busca de atender a todos 0s que procuram esses servigos, ouvir seus pedidos e assumir
uma postura capaz de acolher, escutar e oferecer respostas adequadas aos usuarios da
Instituicdo. Na perspectiva de assisténcia as pessoas enlutadas, esta deve ser entendida
para além de questdes fisicas, lembrando-se que muitas vezes é necessario haver uma
rede de apoio a toda a familia e ndo somente aos pais. Assim como a oferta de apoio em
relagdo aos assuntos burocraticos com acolhimento e empatia, pois muitas vezes é o pai

que resolve tais assuntos e nem sempre ele estd em condi¢des de fazé-lo.

Quando o bebé tem um tamanho e peso considerados suficientes para que seja

enterrado, geralmente, o pai soluciona as questdes burocraticas do servico, e por ainda
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estarem hospitalizadas, muitas vezes, as maes ndo podem participar dos rituais. Isso pode
auxiliar numa complicagéo da elaboracao do luto, pois, afinal, ndo houve tempo e momento
para se despedir, concretizar a perda, chorar sua dor, ser amparado e poder falar sobre o

filho, os sonhos e o desespero em néo o ter mais por perto.

Mesmo ap6s o enterro, diversos rituais podem ser feitos, se o pai e mae se sentirem
avontade. Eles encontrardo uma forma que tenha sentido e significado para os dois, porque
0 processo de luto é muito singular. Todavia, muitas vezes muitas perguntas precisam de
resposta, como: 0 que guardar quando o bebé nem saiu do hospital, nem usou roupas e

acessorios, nem fotos foi possibilitado tirar dele?

Muito pode ser feito para que o processo de luto seja amenizado ap6s a perda,
na qual é possivel registrar os momentos, Unicos muitas vezes, de contato da mée e sua

familia com o bebé morto e sua passagem por aqui.

Figura 1 e 2 - Maes se despedindo dos filhos prematuros de forma respeitosa. Fonte:
Fotografa Paula Beltrao.

Independentemente da idade gestacional ou do tempo de vida deste bebé é possivel
realizar diversas “memorias” com ele, para que a sua familia possa ter um processo de luto

mais ameno e com recursos para atravessa-lo.
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S6 foi possivel que eu soubesse de tais possibilidades quando, com a perda de meu
filho ainda em meu ventre as quarenta semanas de gestagédo, em abril de 2019. Eu néao
tive a oportunidade de me despedir dele de uma forma respeitosa, paciente e empatica.
Entdo pude sentir na pele a dor e a soliddo de estar na posicdo da mée enlutada e sem
apoio. Consequentemente, surgiu em mim o questionamento sobre o porqué de ndo me
oferecerem este tipo de despedida e uma assisténcia adequada. Igualmente, pude perceber
0 quanto é importante e urgente uma mudanca dentro das instituicbes hospitalares no que
se refere ao acolhimento de pais e maes enlutados decorrentes da morte de seu bebé,

sendo durante a gestagéo ou nos dias, semanas ou meses seguintes ao seu nascimento.

Posto isso, decidi criar um grupo de apoio a pais € maes que vivem ou ja vivenciaram
o luto perinatal. Assim, nasceu o Girassol, um grupo de apoio a perda gestacional, neonatal
e infantil, na cidade de Sorocaba, interior de Sdo Paulo, que conta com apoio de psicélogos
e obstetras de alto risco nas condugdes das reunibes de acolhimento presenciais e on-
line que acontecem bimestralmente e oferece acolhimento, apoio e troca de experiéncias

gratuitamente.

Com a criacdo e conducdo do Girassol, somado a minha vivéncia pessoal e os
testemunhos de pais e maes participantes, percebi o quanto a dor e sofrimento decorrente
da falta de acolhimento adequado e ritual de despedida de nossos filhos reflete e afeta
as nossas vidas e a partir de entdo milito em minha cidade, e além dela, em favor do
acolhimento as méaes de prematuros, maes enlutadas devido a prematuridade, ao direito
da despedida respeitosa e da humanizagéo da morte, principalmente no que se refere as

perdas perinatais.

A partir de uma pesquisa realizada em margo de 2022, mées enlutadas responderam
a um questionario na pagina do Grupo Girassol e os seus relatos estdo descritos abaixo e

servem para elucidar a realidade encontrada nas maternidades de todo o Brasil.

Nesta pesquisa, a metade das mées entrevistadas expressaram que os médicos
ndo passaram todas as informagdes que acreditavam serem necessarias antes do bebé

morrer, conforme verificado na fala a seguir:

“Nao explicam direito, apenas falavam ser delicado e cada profissional é
de uma forma. O que confundia muito os meus pensamentos. Enquanto um
dizia: Amanha ele vai mamar, o outro dizia: Vocé sabe que é extremamente
delicado e dificil ele sobreviver. Essa mistura de informacdes dificultou muito
o meu entendimento” (Giovana).
A metade das maes que responderam a pesquisa, informaram estarem satisfeitas
com a comunicacdo da equipe médica, relataram a importancia de receberem as

informacdes de forma clara, sem linguagem técnica, sendo que esta estava alinhada entre
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todos os membros da equipe de cuidado, sem existir contradicdes entre os profissionais,
onde todos eram sinceros com o risco que a situacdo implicava, conforme verificado na

fala a seguir:

“Os médicos foram bem sinceros desde o inicio e nos explicaram todos os
riscos”. (Patricia)

Quando perguntadas sobre como receberam a noticia e quem repassou a
informacdo de que seu bebé havia falecido, as que estavam satisfeitas com a forma
comunicada alegaram que obtiveram o conhecimento através do médico responsavel, e
que este comunicou de forma acolhedora, permitindo ambos os responsaveis no local,
disponibilizando o tempo necessario para realizarem a despedida, garantindo que havia
feito tudo ao alcance para garantir a vida do bebé, além de falar do mesmo com muito

respeito. Como nas falas:

“Recebi a noticia da médica responsavel pelo setor da UTI e do médico que
estava cuidando dele apds a troca de plantdo. Foram bem humanos na hora
de comunicarem, fizeram com que ainda sentissemos orgulho do nosso filho,
falando que ele foi forte até o fim. A despedida foi super emocionada com
todos nos dando total apoio.” (Verbnica)

“A equipe permitiu que eu e meu marido ficdssemos o tempo que fosse
necessario com ela. A entregaram em nossos colos e nos deram seus
pertences. Ao menos a despedida foi do jeito que precisamos. Nao sei ao
certo quanto tempo foi. O suficiente nunca sera, mas foi o bastante para
podermos cheirar, carregar e registrar cada detalhe dela.” (Mayara)

“A Pediatra me deu atencgédo, explicando o que tinha acontecido e o quanto
tentaram salvar ela, sendo sincera. Nao me lembro exatamente das palavras
dela, hoje isso € um borrdo na memodria. Eles a trouxeram, deixaram eu ficar
com ela no colo, me deram espaco, me respeitando e respeitando a minha
dor naquele momento.” (Angélica)

As maes que relataram insatisfa¢éo, alegaram que a forma como foi dita a informacgéo
nao foi como esperavam, pois, além de ser uma realidade ndo imaginada de se enfrentar,
a maneira que repassaram a informacgéo foi desumana e nao acolhedora, por vezes até
dando a entender as frases ditas como uma espécie de culpa ou responsabilidade do
falecimento sobre os pais. Assim como ndo garantiram a privacidade para a despedida,
0 contato com o bebé e rituais que os pais consideravam importantes, como tirar fotos,

segurar no colo e ter tempo para a despedida. Demonstrados nos relatos a seguir:

“No dia da morte, ndo perguntaram se tinha alguém comigo, entrei primeiro
por ser mae e ter acesso livre. A médica me parou e jogou na lata que minha
filha tinha falecido, sem mais nem menos, dizendo que tinha tido trés paradas
e na ultima n&o conseguiram reanima-la. Ainda completou com: “Ela poderia
ficar com sequelas”, como se isso fosse o conforto para quem acaba de
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perder um filho.” (Mayara)

“Né&o tive nenhum acolhimento. O maximo que ouvi foi a frase cliché: “Vocé
ainda é jovem e logo estard gravida novamente”. Outros profissionais
perguntaram se eu néo tinha percebido que o meu filho estava correndo risco,
colocando disfargadamente a culpa sobre mim”. (Juliana)

“Quem me deu a noticia foi o médico da ultrassonografia, ele disse: Saco
gestacional, vesicula vitelina, embrido. Eu sinto muito Méarcial Sem os
batimentos cardiacos. Localizado na trompa esquerda, com o DIU no lugar.
N&o tive despedida ou pude enterrar. Simplesmente mandaram meu bebé
para bidépsia, s6 pra confirmar que foi uma gravidez ectépica.” (Marcia)

“N&o pude nem ao menos tocéa-lo. Na hora do parto, a médica ainda perguntou
se eu queria vé-lo, mas devido ao choque e a grande dor, eu ndo consegui.
No mesmo instante, o levaram para o necrotério e eu ndo pude me despedir.”
(Juliana)

“Gostaria de ter dado colo ja que era tdo grave e a chance de morte enorme,
poderiam ter me dado a opg¢éo de escolha mesmo diante dos riscos. Apds
a morte, queria foto, carregar o bebé peladinho ou com uma roupa da minha
escolha, e ndo embrulhado em um lengol como tive a experiéncia do primeiro
colo. Fiquei com a sensacéo de frieza e que ndo pude dar 1 minutinho de colo
que ele tanto merecia”. (Giovana)

Ao entrevistar as maes sobre existir algo que gostariam que tivesse sido feito
diferente, algumas sinalizaram aspectos simples e que poderiam ter sido proporcionados
de maneira bem pratica, como por exemplo ter uma fotografia do filho e também com
ele, ter mais tempo para se despedir, ficar em um local separado de outras mée com
bebés recém-nascidos e receber orientacdes em como proceder nas questdes burocréaticas

relacionadas ao enterro. Como nas falas a seguir:

“Gostaria de ter tido mais fotos delas.” (Tatiane)
“Unica foto que tenho dele é no caixao”. (Aline)

“Gostaria de ter mais tempo na despedida, pois ndo consegui ir ao enterro”.
(Gabriely)

“Fiquei em um quarto com maes com seus bebés, o choro deles eram como
facadas, nao por eles, mas por saber que jamais ouviria 0 choro da minha
filha. Foi muito doido o fato de que eram todas meninas 14, inclusive uma tinha
0 mesmo nome que minha anjinha.” (Angélica)

“A questdo de estar em outros quartos com méaes e seus bebés, me deixou
desconfortavel em ter que se justificar a todo momento onde estava meu
filho.” (Aline)

“Ninguém veio até nds. Apenas entregaram um papel para resolvermos a
parte burocratica de veldrio/enterro. Quem em s& consciéncia apds perder
um filho consegue ir atras disso?” (Mayara)

Algumas mées sinalizaram ainda, aspectos acolhedores e que podem ser

disponibilizados para outros pais que passam pela experiéncia de perda, como nos
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seguintes relatos:

“Me deixaram pegar no colo e me despedir dela dentro de uma sala isolada.
Foi muito importante”. (Patricia)

“Quando chegamos a maternidade ela ja tinha falecido. Nos colocaram
em uma salinha. Ela estava enroladinha em um bercinho, ja fria. Mas a
desenrolaram, tiraram a touca, e pude a pegar no colo, sentir seu cheiro e ver
a perfeicdo do ser mais lindo do mundo”. (Patricia)
Poder dar um nome a este luto € muito importante na elaboracgéo da perda, colocando
0 enlutado em um lugar central, de protagonismo e validagdo'’, assim como validar os

desejos dos pais no momento da morte.

Tendo em vista a importancia da rede de apoio aos pais enlutados e a sua familia, a
escassez de investiga¢des sobre o tema da atengéo primaria em acolhimento a estes pais
e mées e o papel de equipes de saude diante dessa situacao, fica a pergunta: o que pode,
enquanto profissionais de saude, ser feito para aliviar esse sofrimento e acolher de forma

adequada?

O QUE OS PROFISSIONAIS DE SAUDE PODEM FAZER QUANDO A FINITUDE
DO MEU FILHO SE FIZER PRESENTE.

Determinadas coisas fogem do alcance de quem cuida, ndo cabendo ao médico ou
profissional de saude decidir entre fornecer a vida ou a morte do bebé prematuro. Mesmo
assim, o cuidado que pode ser disponibilizado é fundamental para que o prematuro que
passa pela fase de fim de vida, tenha essa honrada, e com isso os familiares consigam

seguir vivendo a partir da auséncia de quem se ama.

Ainda é comum que durante a formagédo de profissionais de saude nado ocorra
0 preparo e abordagem necesséria para que esse consiga lidar no contexto da finitude
humana e questées como a morte e o morrer. Em grande parte dos cursos de graduagéo
em saulde, ainda existe o predominio do ensino focado na abordagem do cuidado com
finalidade curativa, de modo que quando esse nédo é obtido, ndo é possivel enxergar
possibilidades para ser adoecido. Podendo inclusive o profissional considerar como um
cuidado sem “sucesso”, quando encontra as abordagens terapéuticas esgotadas, podendo

se sentir frustrado em nédo alcancgar a cura do paciente.

Os profissionais de saude escolhem trabalhar com a morte e o morrer, trazendo sua
forma pessoal de lidar com dor e perdas. Nao conseguir evitar a morte ou aliviar o sofrimento
traz ao profissional a vivéncia de sua finitude. Estabelece-se relacédo entre intenso estresse,

colapso e luto ndo reconhecido. Alguns profissionais ndo aceitam e reconhecem seu luto™.
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Em um cenéario onde muitos dos que cuidam nédo sabem ofertar abordagens de
fim de vida de forma qualificada somado a inexisténcia de residéncias médicas e poucas
especializagdes adequadas em Cuidados Paliativos, observamos profissionais de saude
sem a formacdo necessaria a cuidar do ser adoecido de forma completa, de modo que
acabam nédo considerando a morte, como constituinte da vida, impossibilitando que o

adoecido vivencie a finitude com a qualidade que deve ser ofertada.

A qualidade de vida € resultante da preocupacéo dos profissionais que consideram
os paradigmas de cura e cuidar. Sendo que no paradigma da cura a preocupacao € para
salvar vidas. Ja no paradigma do cuidado, faz parte da condigdo humana a morte, logo

essa é aceita”.

Os Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares,
diante de uma doencga que ameace a vida, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento, da
identificacdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicologicos espirituais®.

Quando consideramos a qualidade de vida e as abordagens que sdo necessarias
para o ser que adoece, temos que levar em considera¢do o conceito de dor total, o qual
diz que o ser humano pode enfrentar a dor a partir do sofrimento em qualquer de suas
dimensdes, podendo ser fisica, espiritual, social e emocional®. E comum observar que 0s
profissionais de saude priorizem apenas a primeira dessas dimensoes, gerando desamparo
dos pacientes e familiares. Sendo que para o alivio da dor, é necessaria uma visao completa

do ser adoecido.

Na dimenséo fisica é importante que a equipe responsavel pelo cuidado garanta o
manejo de sintomas e controle da dor. Pois pode ser de extremo sofrimento para uma mae,
pai ou responsavel vivenciar o acometimento fisico de quem se ama, ainda mais sabendo

que é incapaz de resolver tal situacgéo.

Na dimenséo espiritual, o profissional que cuida pode acolher os familiares, de modo
a identificar se existe algum ritual ou ceriménia que a familia gostaria de realizar, como um
batismo, apresentacéo, uncédo e béncéo de algum lider religioso. Sempre respeitando as
crencgas particulares e individualidades de cada um. Podendo o profissional até mesmo
facilitar a entrada dos envolvidos e possibilitar os ritos que se fazem importantes para a

familia.

Na dimensdo social pode ser verificado se existe algum assistente social ou
familiar que ndo sejam os pais (que se encontram fragilizados) para auxiliar nas questbes

burocréticas e vel6rio, por exemplo. Ainda deve ser perguntado aos responsaveis quem
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se faz importante naquele momento. Podendo ser verificada a disponibilidade de visita de
outros familiares para que tenham contato e conhegam o bebé, possibilitando a despedida.
Como por exemplo os irmaos, avos, tios (ou qualquer outro familiar que os pais considerem

importante).

Na dimensédo emocional deve ser fornecido acolhimento com escuta compassiva,
suporte ao luto (antes, durante e apds o falecimento) e acompanhamento multiprofissional
para que sejam disponibilizadas possibilidades de abordagem do sofrimento de forma

completa.

As abordagens de acolhimento no momento de despedida devem ser ofertadas, como
por exemplo disponibilizar o tempo que for necessario para que os pais possam observar
as caracteristicas e detalhes do filho prematuro, assim como informar a possibilidade dos
responsaveis os segurarem no colo, de maneira a sentir o calor da pele. Perguntar aos
familiares se gostariam de tirar uma foto com o bebé, para que quando a lembranca se fizer
distante dos pensamentos, através da imagem seja possivel recordar. Assim como verificar
se 0s pais gostariam de dar um banho no bebé ou se existe alguma roupa que gostariam de
vestir. Os profissionais que cuidam devem garantir a privacidade no ambiente de UTI, para
que seja ofertada a possibilidade de os acompanhantes dizerem o que precisa ser dito. Nao
importa se existirem disponiveis alguns minutos, horas ou meses. Que esse tempo em que

a vida se faz presente, seja honrada como merece ser.

Se faz importante perguntar aos responsaveis o que eles consideram como o
melhor cuidado a ser ofertado, pois talvez seja segurar a crianga, ter um tempo com ela e
guardar algumas lembrancas, ou pode ser que considerem como melhor abordagem néo ter
contato algum com o bebé. O valioso é que sejam ditas e explicadas as opgdes possiveis
naquele momento e que independente do que for escolhido, que a op¢ao seja respeitada,
assegurando aos pais 0 conhecimento das op¢des possiveis naquele momento. Seja
sincero com os pais, utilizando a linguagem mais clara que conseguir, sempre tentando
confirmar se os pais compreenderam o que foi dito e caso seja possivel, se disponibilize a

sanar as dividas que possam surgir e ajudar no que estiver ao seu alcance.

O processo de despedida, quando ndo vivenciado de forma acolhedora, pode
gerar aos pais complicagbes com o luto, pois a gravidez se consolida com o decorrer
da gestagéo, porém o ato de segurar o bebé e vivenciar momentos ap6s o nascimento,
inclusive com o bebé natimorto, consolida a maternidade. Quando se perde um filho, toda
a vida que planejaram para o bebé encontra-se rompida. O primeiro dente, o primeiro
SOrriso, as primeiras palavras, 0s primeiros passos, a primeira ida a escola. Como os pais
conseguirdo continuar sendo quem séo a partir da auséncia de quem tanto amam e os

coloca nesse lugar de fala?
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Ter que voltar para casa apés a perda de um filho pode ser tarefa dificil, pois terdo
que se deparar com o quarto vazio, as roupas ainda penduradas no armario, os brinquedos
pelo quarto e ao se depararem com a familia e amigos, provavelmente ndo encontraréo
espaco para falar sobre o ocorrido, pois muitos preferem ndo tocar no assunto, fingindo que

nada ocorreu, acreditando ser a melhor alternativa de evitar sofrimento.

Além da auséncia fisica, o tempo que alguns tanto insistem em dizer que ira
contribuir com a saudade, leva consigo lembrangas bem preciosas como a inexisténcia
do futuro ao lado do filho, o toque da pele, o cheiro do bebé, o som do choro, a forma
do sorriso, o olhar, além de todas as recorda¢des que véo se tornando vagas e podem
gerar muito sofrimento. Com isso, é primordial que seja possibilitado aos pais maneiras de

preservar tais memérias.

Algo que pode acontecer € a pessoa que cuida acreditar que precisa falar algo
para demonstrar que esta comovida com a situagdo de perda e acabar dizendo coisas
desnecessarias. O siléncio é precioso, e naquele momento ndo vai existir nada que diga
capaz de amenizar a dor da perda. N&o utilize frases como: “Logo, logo vocé tera outro
filho”, “Foi melhor assim”, “Deus ndo da um fardo para quem néo pode carregar”, pois
menosprezam a dor dos pais e contestam a existéncia do filho tdo amado. Se faga presente
em siléncio. Se for da sua vontade falar algo, pode dizer que sente muito pelo que aconteceu,
e ao olhar nos olhos diga que caso precisem de alguma coisa que vocé de ajuda-los, e que

estara disponivel, e mesmo que seja apenas para ouvir, vocé estara atento.

PEQUENO MANUAL DE COMO OFERTAR A CONSTRUGCAO DE UM LEGADO
AFETIVO

Como alternativa de preservar lembrangas do bebé, o profissional pode oferecer
aos pais um cuidado muito além de medidas curativas ao filho, como a possibilidade de
registrar algumas das memérias que se fazem importantes, de forma simples, auxiliando na

construgdo de um legado afetivo dos pais com o bebé.

O reconhecimento da dor & parte importante para os pais que perdem um filho,
pois a incapacidade de compreender a dor do outro n&o a inviabiliza. Se faz importante
a construgdo de um legado, fornecendo aos pais a possibilidade de ter o momento vivido
registrado, sendo capaz de eternizar a vida do filho também através de lembrangas que

naturalmente sdo esquecidas com o tempo.
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Figura 3 - Maes segurando o filho no colo, enquanto recebe de forma acolhedora, apoio dos
profissionais envolvidos no cuidado. Fonte: Fotografa Paula Beltréo.

Ofereca aos pais uma folha de papel e tinta de carimbo, auxiliando para que possam
registrar os pés e maos do prematuro. Disponibilize também um saquinho ou recipiente
para armazenamento e uma tesoura, sugerindo o corte de uma mecha de cabelo do
bebé. Atualmente, existem empresas as quais confeccionam pingentes com leite materno,

contendo uma mecha de cabelo do bebé e até mesmo partes da placenta.
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Figura 4 — Tela com carimbo das méos e pés e saco transparente armazenando mecha do
cabelo do bebé falecido. Figura 5 — Folha de papel com o carimbo dos pés do bebé falecido.
Fonte: Fotégrafa Paula Beltrao.

Verifique a disponibilidade de um pendrive ou outro meio de armazenamento, os
quais podem registrar os batimentos cardiacos do prematuro, ou até mesmo a gravagéo de

uma ultrassonografia para posterior entrega aos pais.

Viabilize uma fotografia dos responsaveis acompanhando ou segurando o bebé
no colo, as quais poderédo ser entregues aos mesmos de maneira impressa ou virtual.
Pergunte aos responsaveis se gostariam de vestir alguma roupinha ou envolver o bebé
em uma manta, para que o cheiro do prematuro fique contido nos mesmos, verifique se
gostariam de enterrar o bebé com elas, de ajudar no banho ou no que for possivel auxiliar,

possibilitando mais contato dos pais com o filho.
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Figura 5 — Responsavel vestindo amorosamente o bebé morto com a roupa levada para a
maternidade. Figura 6 — Mae beijando a testa do filho morto ap6s o parto. Fonte: Fotégrafa
Paula Beltr&o.

Atualmente, é possivel encontrar empresas que fazem ursos de pellcia a partir da
peca de roupa do bebé. Sendo essa uma viabilizagdo da representagéo fisica quando a
saudade se faz presente. Vocé pode ainda armazenar todos esses itens em uma caixa
e entregar aos pais como uma lembranca de afeto, demonstrando que a vida do filho foi

honrada, vivida e que recebeu amor no tempo em que esteve presente.

Apo6s o falecimento do bebé, o cuidado deve continuar, através do apoio e suporte
ao luto familiar. Uma ligacdo ou carta podem ser maneiras bem acolhedoras de se fazer
essa abordagem com a familia, pois irdo valorizar a vida que foi perdida, e trardo conforto

aos familiares que estardo sendo lembrados.
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41 CONCLUSAO

Os custos financeiros relacionados aos cuidados de pacientes de muito baixo
peso envolvem o periodo de internagéo hospitalar, e também o p6s-alta, devido a elevada
ocorréncia de sequelas nestes pacientes. O custo efetivo deve ser levado em consideragéao,

pois a redugéo da mortalidade n&o € o unico objetivo dos cuidados e terapéuticas adotados.
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