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INTRODUGAO

O nascimento e a morte sGo dois acontecimentos sociais, que
suscitaram desde sempre no homem curiosidade, preocupagdo, medo
ou paixdo. Assim, nos afastamos ou aproximamos do acto e do individuo
gue nasce ou moire, consoante a inferpretagdo social e pessodl,
evidente nos costumes, rituais, crengas € atitudes. A sabedoria antiga,
que terd influenciado o pensar € viver do mundo ocidental, aconselha a
reflectir tanto no nascimento como na morte. Salomd&o de acordo com O
registo biblico disse * H4& tempo para nascer e fempo para morrer”.

Nascer e morrer sGo, pois, um processo universal que se alterou no
seu significado e ritual ao longo dos séculos e singular em diferentes
contextos socioculturais.

Até qo século XX, mais precisamente nas décadas trinta a
cinquenta, as mudancas foram lentas e mantiveram como principal
actor deste processo o proprio moribundo, que morria no seu contexto
habitacional rodeado da familia e amigos e até mesmo da comunidade
local. As alteracdes havidas até entdo, nunca provocaram mudancas de
fundo, mantendo o local e os actores presentes e actuantes neste
processo. Contudo, variaram alguns rituais € a forma de partiha de
sentimentos no leito da morte, em funcdo do seu significado, e da
valorizacdo social da exteriorizacdo das emogoes.

Em meados do século XX, na Europa ocidental, ocorreu a ruptura
de mentalidades que se caracterizou pela recusa da morte. De facto,
essa atitude social pode ser assim descrita: “*Em nosso tempo, passamos a
esconder a morte, tornando © processo de adaptacdo & perda ainda
mais dificil” (Walsh et al 1998:28). Vdrios factores terdo contribuido para
esta rdpida mudanga de valores € rituais face & morte. Até entdo, a
mortalidade geral e a infantl, em particular, era elevada em

consequéncia das caréncias nutricionais € de saneamento bdsico. Por



issO 05 nossos antepassados vivenciaram um maior nUmero de
nascimentos, talvez para compensar as perdas, € cumpriam rituais
relacionados com a morte com maior frequéncia, quer por falecimento
de familiares, quer de membros da comunidade local.

A continvidade destes comportamentos e atitudes pareciam estar
garantidos com o processo de socializagdo da crianga e o controlo
social exercido nas comunidades rurais. De facto, a criang¢a presenciava
e participava em todos os acontecimentos comunitdrios aprendendo os
comportamentos sociais. Mas as alteragdes socioecondmicas,
tecnolégicas, a descoberta dos antibidticos e a urbanizagdo alteraram a
vida e consequentemente as atitudes e valores relacionados com a
morte. De facto, a melhoria da nutricdo da crianca e do adulto, o inicio
das redes de saneamento bdsico e o uso de antibidticos, até entdo
desconhecidos, contribuiram para acabar com as doeng¢as que
assolavam de tempos a tempos a Europa, e controlar as infecgdes na
crianga. Estas melhorias fraduziram-se por um decréscimo dos valores das
taxas de mortalidade geral e da infGncia e pelo aumento da esperanca
de vida (Scramber 1997). A reducdo da mortalidade precedeu a
redugcdo da natalidade.

Também terd contribuido para alterar a relacdo da sociedade
com a morte a emigragdo das zonas rurais para o litoral, onde se
constituiram grandes centros populacionais constituidos por pessoas que
se afastaram da sua rede de familiares e amizades e constituiram nicleos
familiares de menor dimensdo. Estes novos casdis passam a viver o
nascimento do filho e a morte de um familiar isolados da sua rede de
suporte, sem ter quem os controle nos comportamentos sociais
esperados. £ na cidade que estes se diversificam e se alteram mais

profundamente.



Simultaneamente, desenvolveu-se o conhecimento cientifico, no-
meadamente no dominio da doenga e formas de curar que resultaram
na “institucionalizacdo" da vida e da morte, com a finalidade de reduzir
a mortalidade. As instituicdes de salde e a sociedade em geral
reconheceram o Know How dos profissionais como ideal e passaram a
considerar os familiares como insignificantes, afastando-os através da
reducdo do tempo de visita nos hospitais € a alteragdo do estatuto de
pais para o de visitantes dos filhos.

Também como doentes, as criangas foram alvo de normas que
resultaram no isolamento relativamente & familia, colegas e amigos. Em
Portugal, até ao inicio da década de 80, em alguns servigos de salde, os
poiS viam os filhos por um periodo de uma hora, e eram nofificados da
morte da crianca através de um telegrama.

Contudo, a Psicologia e nomeadamente Bowlby (1973) analisa os
efeitos da “separacdo” sobre a crianga, identificando a repercussGo
sobre o desenvolvimento e possibilitando vdarios estudos sobre os efeitos
dos contextos hospitalares, nomeadamente os de tecnologia avangada,
no desenvolvimento bioldgico e psicossocial da crianga.

Poderia esperar-se que ao transferir-se para o hospital o inicio e fim
da vida, a formacdo dos técnicos de saude incluisse matérias sobre as
ciéncias humanas e sociais. Mas, durante vdrias décadas, imperou o
modelo biomédico redutor do homem a doenga e desvalorizador das
suas necessidades psicossociais, culturais e espirituais.

As sucessivas reformas do ensino da enfermagem, resultaram na
infroducdo da psicologia e sociologia nos curriculos elaborados na
década de 70. Posteriormente, introduziram-se dreas especificas destas
ciéncias que estdo presentes em todos os curiculos. A medicing,
tradicionalmente biomédica, ainda hoje atribui aos conteldos da drea

psicossocial uma carga hordria escassa e de presenga facultativa. Em
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relagcdo aos técnicos de salde: “Comecam por estar mal preparados
para ultrapassar o simples gesto técnico. Durante o curso, pouco ou
nada lhes foi dito sobre 0 modo como acompanhar os pais que sofrem a
morte ou vivem o drama de uma malformagdo” (Biscaia 1996:219).
Os vdarios profissionais € aqueles que lidam com a morte em particular
referem estar mais bem treinados para o curar do que para o cuidar,
parecem viver melhor com a familia os momentos de vida do que o
momento da morte. Até porque, estes momentos desencadeiam o
confronto com o soffimento do outro, com a vivéncia da sua propria
morte e relembram-thes que curar é, frequentemente, uma meta
inatingivel.

| Um dos contextos em que hoje se desenrola a luta pela
sobrevivéncia do recém nascido sdo as Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatais. Dotadas de tecnologia e de pessoal especializado, visam,
desde o seu inicio, ajudar o recém nascido a sobreviver aos problemas
de saude identificados na fase neonatal. Alguns destes problemas, ainda
que fratados por pessoal especializado em unidades caracterizadas por
recursos tecnoldgicos multiplos, terminam na morte de recém nascidos
ou levantam novos dilemas a padis, profissionais e sociedade em geral
relativamente & qualidade de vida dos seus sobreviventes.

As unidades de neonatologia foram criadas em Portugal na
década de 70 e as restantes na década de 80 e 90. Os profissionais
encontram como interlocutores casais que investram numa gravidez
desejada, planeada, e adiada para possibilitar o desempenho de outros
papeis sociais. Este filho, idealizado, e j& incorporado na familia através
do conhecimento do sexo e da sua visualizacdo por ecografia, e a
quem frequentemente jG foi atribuido um nome, pode nascer prema-
turamente, sem capacidade de sobreviver nos bracos da mde, neces-

sitando de qjuda especializada. Neste caso, o acontecimento contraria
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a previsdo, e a crianga é levada rapidamente para uma unidade
diferenciada. O bebé pode ser colocado numa incubadora que
“substitui” o colo da mae.

Neste meio tecnolégico e completamente desconhecido, os pais
relacionam-se com o filho, encuralados enire o desejo de cuidar € O
medo de prejudicar, entre a esperanca da vida e a eminéncia da morte.
Para alguns casais, o nascimento e a morte ocorrem quase simultanea-
mente e o registo do nascimento e do Sbito num Unico momento.

As relacdes de apoio que os pais estabelecem sdo fundamentais
na vivéncia da crise; relagdes familiares, relacdes de amizade e ©
relacionamento com os técnicos de satde. Os pais podem requerer mais
ou menos apoio conforme a percepgdo que tém da disponibilidade e
utiidade do apoio (Miles 1986).

Os técnicos de salde podem compreender, em maior ou menor
grau, as necessidades dos pais, ou podem mostrar-se tdo ocupados com
os cuidados de sobrevivéncia ao recém nascido que acabam por
transmitir uma mensagem de indisponibilidade para ajudar o casal.

Visto que este estudo analisa as vivéncias dos pais face & morte de
um filho recém nascido, é relevante reflectir sobre a forma como a
sociedade valoriza a morte da crian¢a. A valorizagdo social da vida da
crianca tem-se modificado ao longo do tempo. No século XIX, a morte
infantil chegou a ser tdo frequente, que as criancas sé eram registadas
oficialmente por volta dos 2 anos, altura em que haveria sobrevivido as
doencas e pestes que assolavam a Europa. Por outro lado, a conduta
social permitia prever que apds o falecimento de um recém nascido a
mde engravidaria pouco depois para assegurar um nimero de nasci-
mentos que compensasse a mortalidade infantil. Parece ser por es’rcs‘
razdes, e pelos escassos confactos que ocorem entre a rede social e

familiar dos pais e o recém nascido, que ainda hoje é mais dificil mobilizar
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a rede de apoio para estar presente no funeral e No processo de luto.

Como pessoa, como profissional de saude e formadora na drea da
pediatria preocupa-me um conjunto de questdes relativas ao processo
de cuidar dos pais e fihos durante o internamento na unidade de
cuidados intensivos neonatais, e especificamente aguando do faleci-
mento do bebé. Até porque a ajuda hoje oferecida resulta de rapidas
mudancas no sentido da valorizagdo da informacdo, da verdade e da
presenca e participagdo dos pais no internamento e no momento da
morte para que se facilite o luto. Estas mudangas resultam da reflexdo
sobre as teorias do luto e da relacdo de gjuda, e de estudos desenvol-
vidos em paises anglo-saxénicos, cuja cultura e religido diferem em
muitos tracos da dominante na sociedade porfuguesa. Os resultados
destes estudos, ndo sd@o por isso extrapolaveis uma vez que os valores,
crencas, simbolos e ritos diferem em meios culturais e religiosos diferentes.

No presente trabalho pretendo descrever e analisar a redlidade
relatada pelos pais das criangas que faleceram e ouvir a sua opinido
sobre o apoio obtido. Sendo os profissionais de salde agentes activos
deste processo, entrevistei médicos e enfermeiros para identificar a sua
perspectiva e dificuldades.

Através das entrevistas, da observacdo ndo participante, aquando
das vdrias visitas efectuadas, e do conhecimento das redlidade resul-
tante da orientacdo de estagios nas unidades de neonatologia, € da
consulta de processos clinicos sempre que foi necessdrio confirmar ou
esclarecer alguns dados, obtive o material necessario para proceder A
andlise qualitativa, indicada para conhecer as experiéncias dos outros e
porque permite apreender intuitivamente uma ideia da maneira como os
sujeitos que a vivem a interpretam.

O estudo é exploratério, descritivo e andlitico. E um estudo de

casos multiplos com base na entrevista semi-estruturada recorendo &
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andlise de conteldo. O nimero de casos € de onze, que correspondem
aos possiveis, dada a indisponibilidade manifestada por alguns potenciais
entrevistados, por razdes que se explicitam na pdagina 68. No entanto,
atingi a saturacdo das respostas, procurando encontrar Qs
convergéncias, analogias e tendéncias.

Inidialmente, seleccionei todas as Unidades de Neonatologia dos
Hospitais Centrais de Lisboa e Vale de Tejo nos quais existia maternidade.
Cinco unidades reuniam este critério, contudo o estudo s decorreu em
trés. Um dos hospitais indeferiu o pedido da investigadora, € uma outra
unidade foi excluida, por apresentar caracteristicas de atendimento
contrastantes com as restantes nas atitudes da equipa de satde face &
presenca, participagdo dos pais no internamento € na morte do filho. Por
outro lado o meu conhecimento deste contexto e das suas prdticas, €
indirecto e teria maior dificuldade de acesso informal nesta unidade. O
estudo foi, portanto, efectuado a partir de utentes e profissionais de trés
unidades de neonatologia de trés hospitais centrais nGo universitdrios e
inaugurados na década de 80 e 90.

A enfrevista foi a semi estruturada analisando as categorias
emergentes de forma empirica. Determinei as frequéncias e as tendén-
cias, relacionando os dados obtidos com o contexto e o conhecimento
actual.

Este estudo €&, assim, uma resposta as minhas questdes e
preocupagdes, mas também dos profissionais das unidades acima
citadas, os quais me encorajaram a desbravar o tema quando era
questiondvel o interesse e disponibilidade dos pais em partilhar aconte-
cimentos t&o pessoais e dolorosos. Assumi, um compromisso, de partiihar
os resultados deste estudo, com cada uma das unidades, para as
informar dos resultados, nomeadamente sobre a forma como as familias

interpretam a ajuda prestada e as sugestdes apresentadas.
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Este relatdrio consta de seis capitulos na seguinte ordem:
apresentacdo da problemdtica e objectivos, apresentagcdo do en-
quadramento tedrico, metodologia, caracterizagdo dos sujeitos,
conclusdes e recomendacdes. No relatdrio consta ainda, em anexo, trés

entrevistas, os respectivos guides e a bibliografia.
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CAPITULO 1 - A PROBLEMATICA E OS OBJECTIVOS

Nascer e morrer sGo acontecimentos de vida que ocorrem hoje
quase sempre no contexto hospitalar. A tecnologia e a preparagdo
técnico - cientifica permitram, em muitos casos, diminuir a mortalidade
ou retardar o momento da morte para uma fase tardia do ciclo de vida,
a velhice. Esquecemo-nos que podemos morrer a qualquer momento e
ndo fora a alta taxa de sinistralidade na rodovia portuguesa, e raramente
ocorreriam funerais de criancas ou jovens. E assim que cada um de nds
chega & idade adulta sem pensar na morte de outros ou na nossa
prépria morte.

J& nGo somos mais socializados para os varios momentos do ciclo
de vida, desconhecemos os sentimentos dos que partem e dos que
ficam. Sem duvida gue nos distancidmos do sofrimento do outro, tentan-
do com frases mais ou menos generalizadas e aprendidas evitar conhe-
cé-lo. Hoje ser forte € ndo chorar e ndo exteriorizar sentimentos.

Mas, se o hospital & o contexto em que se morre, 0s seus técni-
cos parecem ter dificuldade em lidar com a morte e em desenvolver a
capacidade de agjudar aqueles que sofrem a perda. Valorizando a cu-
ra e a vida, a morte é afastada pela diminuicdo dos contactos do
pessoal de satde com o moribundo, pelo siléncio instalado entre os
varios actores ou mesmo tornando a noficia da morte um assun-
to burocrdtico concretizado através de um telegrama, como o foi no
passado em Portugal. Talvez por isso, 0 hospital deixou de ser conside-
rado como o meio de eleicdo para se morrer. Defende-se o0 regresso a
casa, ou o recurso a instituicdes cuja finalidade fosse a morte digna. Mas,
em Portugal, poucas sdo as alternativas; falta o apoio domiciliario, institui-
¢oes de apoio a doentes terminais, e preparagcdo do pessoal para ajudar
o outro a viver com dignidade. No entanto, hd contextos hospitalares
que parecem destinados a lidar indefinidamente com a vida e a mor-
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te, nomeadamente as Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais. Aqui,
as familias podem ver o fiho pela primeira vez, ser iniciadas no papel
paternal ou maternal e podem confrontar-se com a perda do filho.
Quando a crianga tem um mau progndstico, o nascimento e a mor-
te podem ocorrer quase simultaneamente, sem antecipagdo dos
acontecimentos. Pode ocorrer o parto prematuro seguido de morte,
dificultando a vivéncia de cada uma das experiéncias € sem permitir
tempo para assimilar os sentimentos provocados por cada um dos
momentos. E nesta realidade, num meio humano e fisico desconhecido,
com tecnologia complexa e numerosa, que os pais vivem sentimentos e
emoc;ées.

Hoje, nestas unidades, os técnicos de salude desenvolvem um
atendimento centralizado no utente e familias, questionando-se quanto
& sua capacidade de agjudar em momentos tao criticos como o0 andncio
do diagndstico e progndstico, anincio da morte e mesmo durante o luto.
Que interpretacdo fazem os pais desta qjuda e que sugestdes gosta-
riam de dar? Para dar resposta a estas questdes, tracei os seguintes
objectivos: Identificar e analisar as reocgbes, comportamentos e
sentimentos dos actores envolvidos no processo de morte neonatal,
nomeadamente pais e profissionais. Pretende-se «qinda identificar os
comportamentos das redes de amizade face ao fendmeno em causa e
apresentar sugestdes conducentes & mudanga institucional no sentido
de minimizar os efeitos negativos para os pais.

Naturalmente que o contexto do problema serd visibilizado ao
encarar os seguintes aspectos: A caracterizag&o social e clinica dos pais
cujo fitho faleceu numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatal, a
caracterizagdo clinica da crian¢a e a cacterizacdo do percurso das

maes, da gravidez & perda do filho de forma a compreender:
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e Na perspectiva dos pais, que comportamentos adoptam (eles
préprios), os profissionais de salde e os familiares e amigos
desde o momento do conhecimento do diagndstico até &
fase de lutoe

e Como se relacionam os sentimentos vividos pelos pais com o0s
comportamentos da equipa de saldde e rede de apoio?

Os objectivos do estudo pretendem dar resposta a estas questoes.

De acordo com a pesquisa bibliogréfica, os sentimentos dos pais

depois de uma perda estdo relacionados com os comportamentos e
afitudes do pessoal de saude e ndo tanto com a realidade dos acon-
tecimentos. Por isso, optei por escutar os relatos dos pais e considerar
relagcdo que estabelecem entre os seus sentimentos e as atitudes da

equipa.

18



CAPITULO 2 - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A MORTE, UMA REALIDADE SOCIAL
1.1 Perspectiva histérica da morte no Ocidente

A morte € uma readlidade presente na histéria da humanidade,
mas vivida em diferentes momentos do ciclo familiar. No entanto,
embora os quadros de referéncia para a sua compreensdo e estudo
parecam universais, as atitudes sociais estdo relacionadas com diferen-
ciagdes socioecondmicas, culturais, tecnoldgicas e com a aprendiza-
gem social de rituais e comportamentos.

As variacdes das atitudes perante a morte sGo lentas e quase
imperceptiveis. Aries foi um dos investigadores que mais con’rribui'u para
uma visdo histérica da concepc@o da morte e suas prdticas e das
atitudes e ritos adoptados.

No Ocidente, Aries (1988, 1992) identificou quatro periodos, da
ldade Média aos nossos dias, que diferem nas atitudes e rituais
adoptados e que denominou: morte doméstica ou familiar, morte de si
proprio (distante e préxima), morte do outro e morte invertida. A sua
caracterizag@o destes periodos facilita-nos a compreensdo das nossas
atitudes face ao moribundo, aos rituais e ao luto.

Na Baixa Idade Média, o homem tinha presente que iria morrer.
Valorizava a morte anunciada, cujo cardcter essencial consistia em dar
tempo para o aviso (Ariés 1988) e temia a morte repentina e md,
resultante da peste, doenga sibita ou acidental. Nem nas guerras a
morte era traigoeira porque o ferimento permitia ter tempo para ver se
que o fim havia chegado. Assim, na casa medieval a familia reunia-se ao
lado do moribundo, rodeado dos amigos e familiares incluindo as
criangas. No cerimonial da despedida, lamentava com tristeza a vida e
obtinha o perddo dos familiares e amigos. Por fim, preparava-se para a

viagem da morte, fazendo as suas preces e obtendo a absolvicdo do
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padre. Era entdo que esperava silenciosamente a morte como um
momento de alegria, porque como cristdo ia para junto do seu Criador.
N&o havia partiha de sentimentos, nem reaccdes emotivas fortes;
tratava-se de um momento em que se esperava queé o moribundo se
mantivesse no controlo do ritual e se este ndo © fizesse, o padre ou O
médico encaminhd-lo-ia no reforno as normas do morrer. De facto, a
presenca do moribundo e dos seus familiares e amigos na casa onde
sempre viveu para dai partir para a viagem final levou Ariés a chamar-lhe
a morte familiar, de que algumas caracteristicas ainda hoje se podem
verificar em algumas familias portuguesas em dreas rurais.

_ No século Xll, a morte familiar foi dando lugar a “morte de si
préprio”. Estas mudangas resultam da substituicGo da preocupagdo do
destino colectivo pelo enfoque na particularidade de cada individuo e
de alteracdes na escatologia do cristianismo que, d partir de entdo,
considera que a morte é procedida da ressurreicdo e do julgamento final
que separa os bons € os maus. Desta crenca surge o balango da vida no
leito da morte, a necessidade de se arepender dos males feitos ou de
gloriar-se com o bem prestado. Apesar de a morte confinuar no mesmo
contexto surgem expressdes de dramatismo dos intervenientes no mo-
mento do falecimento. A morte é assim um momento de drama e de
intensa carga emocional.

Na época do Barroco, a morte de si proprio da lugar & “morte do
outro”. A morte torna-se uma ruptura com a vida, como O sexo O fora
com a pureza. A morte é sobretudo ndo desejada, mas grandemente e
sempre admirada pela sua beleza. E a “romantizagcdo da morte™ que os
escritos de entdo nos apresentam com grandes descricoes de uma
morte nobre. O contexto e os actores da cena mantém-se, mas as suas
atitudes alteram-se profundamente, dando lugar & expressdo publica de

sentimentos associados & dor, tal como o choro, os gritos, as rezas. A
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expressdo das emogdes € exuberante e arrastada na fase anterior e
posterior @ morte.

Mas & no século XIX, j@ nos seus meados, que o confexto e os
agentes presentes na morte se alteram profundamente. A morte, que até
entdo era um acto social com partilha publica de sentimentos, passa
para a drea privada, interdita, com a repressao de sentimentos.

A morte passa a representar a negagdo da felicidade, temida e
dolorosa, a que ninguém quer assistir. Perde-se o direito de manifestar
publicamente emogdes e apagam-se as manifestacdes de luto. A morte
é repensada a tal ponto que reaprende-se a vivé-la, abrem-se espagos
préprios e surgem novos profissionais. “... A iniciativa passou da familia
t&o alienada como o doente para o médico e para a equipa hospitaiar.
S0 eles os senhores da morte, do momento e até das circunstancias da
morte” (Ariés 1988:57). Afirmando ainda mais adianfe gue os técnicos
procuram torma-la aceitavel pelos sobreviventes despindo-a do aspecto
ou de ritos que desencadeiam demonstracdes de senfimentos.

O tabu do século XX & hoje a morte, tal como no século XiX era o
sexo. Hoje educa-se para a sexuadlidade e inferdita-se a crianga a
vivéncia do sentimento e a aprendizagem dos rituais € dos comporta-
mentos aceitdveis na morte e no luto. De facto, o homem e a mulher do
século XX ndo se tornaram insensiveis e distantes, mas continuaram a
experimentar o sofimento e a manifestar a expressdo dos seus
sentimentos na esfera privada. Elogiam-se hoje os que “mantém a

postura”, o que tora mais dificil e arastada a resolugcdo do luto.

2.1. 2 A morte de hoje

Enquanto facto social e publico, a morte sobrevive apenas em

algumas regides latinas. Ariés considera profundamente alteradas as
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atitudes da sociedade actual em relagdo & morte e identificou as
seguintes caracteristicas:

Expulsdo da morte — a morte revestiu-se de uma imagem
negativa, convertendo-se num momento indesejado, menos participado
socialmente e sem sinalizacdo dos sentimentos, através do vestudrio,
habitacdo e comrespondéncia. A sociedade ja ndo faz pausa guando um
dos seus membros morre, porque “a morte de um individuo j@ nGo afecta
a sua continuidade™ (Aries 1988:310).

Uma outra caracteristica actual € o desconhecimento que o
moribundo tem da sua morte, por escolha propria ou imposicdo dos
fomiliores. Estes mantém o siléncio sobre o assunto ou recorem a mentira
e simulacdo dos seus sentimentos. Todos sGo cumplices de uma mesma
mentira que empurra a morte para a clandestinidade. Em consequéncia,
os rituais religiosos de assisténcia ao moribundo desapareceram,
mantendo-se apenas no doente terminal em coma porque ndo hd o
risco de desfazer o siléncio que ronda a morte.

Uma outra mudanca evidente nos nossos dias foi a medicaliza-
cdo. Primeiro, decorreu a alteragdo do papel do médico que, ao
dominar novos conhecimentos e tecnologias, se ausentou da cabeceira
do moribundo, a quem fratava {...) e ajudava a morrer (Aries 1988). De
facto, o avanco da ciéncia e das novas tecnologias € a nova
representacdo da morte resultam na transferéncia do médico para o
Hospital, onde passa a exercer a sua arte e a aplicar os novos saberes,
tratando as doencas, eliminando ou atenuando a dor fisica e protelando
a morte. A partir da década de 50, o doente e familiares encontram no
quarto do hospital o esconderijo ideal, porque “oferece o progresso do
conforto, a intimidade e a higiene pessoal". Sobretudo, protege a todos
da nova imagem da morte: “A morte suja”. De facto, até A época

vitoriana os relatos da morte com os seus odores e aspectos repugnantes
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nunca foram valorizados. A partir dai, a burguesia apreendeu a obsessao
pela limpeza “repugnando-se perante o cheiro nauseabundo, como Os
actos biolégicos do homem”. “Escondemos a morte como se fosse
vergonhosa e suja. Vemos nela apenas horror, absurdo, sofrimento inUtil e
penoso...” {Hennezel 1997:11).

Por outro lado, a mudanca estrutural da familia (de alargada
para nuclear), as suas migragdes e o frabalho feminino retiram & mulher a
disponibilidade para o seu papel tradicional de cvidar das criangas € dos
velhos. Enquanto isso, o sistema social contribui para o afastamento dos
moribundos dos apoios familiares, ndo incentivando © pagamento de
cuidados de enfermagem em casa, nem de outras gjudas que contri-
buam para a qualidade de vida do doente moribundo e a reducdo da
fadiga dos familiares.

As mudancas estenderam-se as atitudes face ao rituais da morte:
o funeral passou a acto privado, onde as demonstracdes de dor ndo
ocorrem. O enlutado isola-se, afirmando a autenticidade da sua dor, nGo
se expondo G comparagdo com comportamentos de outros e cumprin-
do a obrigatoriedade social de ser discreto.

Gover cita trés categorias de enlutados:.

“Os que conseguem dissimular por completo a sua dor;
Os que a escondem dos outros e a guardam para Si;
Os que a deixam livremente aparecer” (Aries 1988:133).

Os primeiros seguem o lema social de ocuparem-se para esque-
cer, o que alguns conseguem cumprir. Os segundos vivem em privado a
sua dor, sendo discretos na sua partilha, cumprindo deste modo o que a
sociedade espera deles, enquanto os Ultimos comem o risco de serem
considerados doentes ou loucos.

Segundo este mesmo investigador, esta privagdo dos sentimentos

de luto resulta da escassez de aprendizagem de cddigos de mani-
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festacdo de sentimentos. A socidlizagcdo a estes acontecimentos,
habitual até ao século XX, compreendia a aprendizagem dos sentimen-
tos, comportamentos e reacgdes para expressar o cortejamento, dar &
luz, morrer ou consolar. Quando o homem desconhece os comporta-
mentos a adoptar & melhor reprimi-los do que vir a ser objecto de critica
ou rejeicdo social.

A incidéncia do luto propriamente dito também passou a ser
ditada pela regra ocidental de nunca manifestar sentimentos de dor em
publico, reduzindo-se assim o desfile de condoléncias as familias, as visitas
a casa, a utilizacdo de vestudrio preto ou a sinalizagdo do luto nas casas
a que Kamerman (1998) denomina desritfualizagdo (SCombIer 1997).

Por Ultimo, o cemitério deixou de ser palco de relagdes frequentes
entre vivos e mortos, de recordacdo e de manifestagdes de cardcter
sentimental. Estas mudancas sociais foram no sentido de interpretar todas
as manifestacdes de luto como desfavordveis ao individuo e a socie-
dade. No entanto, os psicdlogos sdo vozes discordantes, pois insistem na
necessidade do luto e no perigo da sua repressdo, defendendo que
compete & sociedade ajudar o enlutado a ultrapassar estas etapas,
porque ndo tem for¢a para o fazer sozinho.

Outros autores, que estudaram recentemente as atitudes sociais
face & morte, identificam uma nova era a que denominam “a auto-
identidade herdica face & morte”. Seale (1995) identifica-a como sendo
“promovida por muitos profissionais considerados peritos no assunto e
apropriada pelos leigos. Considera ainda que a visdo actual da morte é
uma concepcdo mais feminista e envolve uma luta para ganhar
conhecimento, oportunidade para demonstrar coragem € um estado de
calma emocional ou equilibrio, no qual participam igualmente as
pessoas que morrem e os cuidadores” (Scambler 1997: 90). Nesta nova

tendéncia de gatitudes face ao morrer ndo se inclui a morte dos muito
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idosos, doentes mentais ou mortes sUbitas. A énfase incide no cuidar; na
preocupacdo com o outro e com o seu bem-estar, incluindo a redugdo
da dor fisica e a expressdo emocional mesmo quando ja ndo é possivel
tratar. No entanto, a época actual apresenta-se complexa, com as duas

tendéncias presentes: a morte escondida e a morte herdica.

2.1.3 A morte, uma redlidade do individuo

Morrer é uma readlidade humana universal e a dor é uma
realidade individual cuja manifestacdo, tal como o luto, pode ser ditada
socialmente. Mas todos os mortais que ndo sofrem uma morte repentina
pdrecem viver um trajecto que Glaser e Strauss (1968) identificaram
como sete etapas criticas, a que chamaram carreira de morrer:

1. “A definicGo do doente terminal;

2. A preparacdo dos familiares em relagcGo & morte, indepen-
dentemente do doente ter ou ndo conhecimento de que vai
morrer;

3. O momento em que parece ndo haver mais nhada a fazer
para prevenir a morte;

4. A recta final que dura semanas ou meses;

5. As Ultimas horas;

6. A vigilia da morte;

7. A morte em si mesma” (Scambler 1997:98).

Segundo Scambler, estas etapas, parecem permitir a prepara-
cdo do doente, familiares e pessoal de saldde para o acontecimento da
morte, reduzindo a sua ansiedade. Ao mesmo tempo, torna o frabalho
hospitalar previsivel e, por isso, mais facil e menos instGvel emocional-
mente. Quando a morte surge fora do que foi antecipado, a equipa
tenta ganhar controlo sobre os acontecimentos, mas de seguida s&o

notdrias as alteracdes de humor.




Glaser e Strauss (1968) diferenciam padrdes de morrer: O morrer
répido e o lento. A morte répida ocorre de frés formas diferentes: a morte
antecipada como rdpida, a morte ndo antecipada como rdpida, a
morte ndo antecipada. O efeito sobre os familiares e a equipa de savude
sd@o diversos. A morte rapida ndo antecipada é a mais perturbadora para
profissioriais e familiares. A morte lenta & vdlorizada como vantagjosa,
porque permite comportamentos de despedida mas é também
indesejada porque expde os familiares e a equipa de saude a
degradacdo e dor do doente (Scambler 1997).

O processo de perda é sempre referente a alguém ou algo que
amamos e com quem nos relacionamos profundamente. Para Bolby
(1980), o luto s& ocome porque estamos “ligados a alguém” e hd uma
entrega a esse sujeito. A entrega traz “felicidade, seguranga, satisfacdo e
conforto. Mas o preco desta entrega € elevado quando estes
sentimentos sd@o destruidos com a morte daquele que a personificava”
(Stewart 1994:64). Contudo, preferimos sofrer perdas mas viver sentimen-
tos de pertenca e de forte ligagdo. Quando antecipamos a perda, é-nos
permitido assimilar a realidade, finalizar projectos, concretizar a resolucdo
de conflito existentes, resolver possiveis conflifos € ainda mudar os Nnossos
pressupostos relativamente G vida.

A forma como sofremos estas perdas, antecipadas ou subitas, foi
identificada por Kubler-Ross (1989). primeiro no doente moribundo e,
posteriormente, estabelecendo o paralelo com individuos que sofrem a
dor da perda. O processo consta de cinco estadios, com sentimentos e
comportamentos caracteristicos: negagdo, ira, negociagdo, depressdo €
aceitacdo. Speck (1978), descreve trés aspectos do trabalho de Iuto:
choque, desenvolvimento de awareness e resolugdo (Tschudin 1997).

Relativamente A existéncia de etapas de luto, os tedricos sdo

undnimes considerando, contudo, a inexisténcia de etapas rigidas, sendo
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possivel percorrer todos os estadios em minutos e repetir com frequéncia
a sequéncia. Outros autores identificam estadios semelhantes aos ante-
riormente descritos, relativos @ morte de um filho.

Tschudin (1997) refere ser semelhante a experiéncia daqueles que
sofrem a perda de um adulto ou de uma crianga. Mas para esta perita
no aconselhamento do luto, o impacto parece ser maior no caso da
morte da crianca porque surge fora da sequéncia normal de
acontecimentos, aborta o papel antecipado de pais e faz viver
sentimentos de culpa pela incapacidade de proteger o fiho da doenga
e morte posterior.

O luto dos pais foi descrito por Miles como apresentando trés
es.’rédios sequenciais: reacgdes imediatas, luto intfenso e reorganizacdo.
Parecendo ser semelhante ao descrito por Gorer, que as denomina de
periodo de choque, que comega no momento da morte e termina no
enterro, periodo de luto intenso, caracterizado por afastamento em
relac@o aos outros e emogdes varias, € um periodo final “de restabele-
cimento social e de homeostase fisica, e em que redireccionam para o
mundo exterior” (Scambler 1977).

Assim e de acordo com os autores citados, independemente da
designacdo para a primeira fase, nela os pais respondem a morte da
crianca com choque, descrenga e diminuigdo do sentido da realidade
podendo sentir-se anestesiados, imobilizados e incapacitados. Podem
demonstrar aparente falta de afecto ou de compreensdo cognitiva
durante o desenrolar de acontecimentos relativos & crianga ou & sua
morte. Qutras respostas frequentes incluem ainda "ira, histeria, frusfragdo
e exibicionismo”. A presenca dominante de um comportamento em
favor de outro estd relacionada com a persondalidade dos pais.

Na fase seguinte, hd um conjunto de emogdes agudas e

dolorosas com sentimentos de soliddo e procura frequente do objecto
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da perda, acompanhados de distirbios de sono e apetite. Estes senti-
mentos poderdo ocomer transitéria ou persistentemente, como um
sentimento dominante ou como um conjunto de acontecimentos
simulténeos.

O ciclo de vivéncias termina com uma uUltima fase que em
qualguer uma das denominacdes referidas, os pais retomam os niveis
anteriores de funcionamento da familia com redugcdo da frequéncia e
intensidade das reacgdes emocionais associadas & perda da crianga. Os
periodos mais dolorosos sGo 0s aniversdrios e os feriados. Em algumas
culturas, é frequente os pais envolverem-se em actividades que
beneficiem outros pais com 0 mesmo problema e que servem de
memorial & morte do fitho.

O tempo necessdrio para o inicio da reorganizagcdo & dificil de
precisar. Os autores diferem entre si por partirem de conceitos diferentes
do que sdo niveis anteriores de funcionamento. Linderman (1994), ao
vtilizar indicadores relacionados com a teoria da crise, identifica 2 meses
como o tempo médio necessdrio para entrar na fase de resolu¢do. Weiss
(1987). servindo-se de um outro indicador, a intensidade da dor, diz que
esta é intensa durante os dois primeiros anos apds a morte da crianga e
ainda frequente apds os trés e quatro anos (Yoder 1994).

2.2. A MORTE, UMA REALIDADE FAMILIAR

2.2.1 Contexto familiar

A morte decorre no contexto de uma familia que acidentaimente
ou por plano delineado decidiu alargar a sua constituigdo familiar.

Definir familia & uma tarefa complexa porque o conceito ndo é |
univoco. Assim, considera-se que “a familia de hoje é uma redlidade
polissémica, isto é, reveste diversos e distintos padrées, (...] apresenta um
processo de acelerada mudang¢a, tanto externa [relacdo familia/socie-
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dade] como internamente (na concep¢do e fungdes dos seus diferentes
membros” (Silva 1995:525). A definicGo de familia surge frequentemente
como a descricdo da sua estrutura e funcionamento. Ndo obstante,
como ndo podemos prescindir de uma definicGo que nos facilite a
comunicagdo, adoptei a nogdo de familia numa concepgdo sistémica,
em que os seus elementos interagem entre si e com 0 meio para
conseguir os bens de que necessita.

Quanto ao tipo de relagdes pessoais que configuram a familia,
Lévi-Strauss (1958) considera trés tipos de relagdo: alianca (casal), filiagdo
(pais e filhos) e consanguinidade (irmdos). E nesta relacdo de paren-
tesco, de pessoas que se vinculam pelo coscmen’rd e por unides sexuais
que se geram os filhos.

As relagdes estabelecidas entre os vdrios membros permitem
assegurar a satisfagcdo das necessidades individuais dos seus membros e
as referentes & etapa de desenvolvimento da familia. Esta contribuicdo
da familia para o bem-estar de cada um dos seus membros pode
designar-se de “apoio social” constituido por ajuda directa, expressdo de
afecto, dafimagdo de concorddncia ou validacdo do pensamento,
senfimentos e acgdes. Mas a familia estabelece outro tipo de relagdo,
uma vez que se envolve num processo de interacgdes consigo propria e
com o ambiente. Neste processo trocam-se “informagdes, bens, servicos,
emog¢does entre os membros da familia e destes com a sua rede social”.
(Kane, 1991:233) Estas interacgcdes com a rede social de suporte podem
ser positivas, ou seja, construtivas e encorajadoras ou negativas. Aquelas
denomina qpoios e a estas stressores. Estas interacgdes tém trés
dimensdes: reciprocidade de relagdes, conselho/feedback, envolvimen-
to emocional. A familia pode qjudar os seus membros facultando-lhes o

apoio sob estas trés formas.
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As familias hodiernas sdo fundamentalmente nucleares, com a
taxa de 1,4 filhos por casal, ainda que desejassem ter mais filhos,
alegando n&o o fazer por razdes profissionais € econdmicas. E sobretudo
com um propdsito de relacionamento emocional que os pais do mundo
ocidental decidem ter filhos. Os filhos, fonte de rendimento na familia
rural, s&o’'hoje objecto de investimento econdmico e emocional, uma vez
que o trabalho surge mais tardiamente na vida do jovem e apds um
conjunto de anos de investimento educacional.

A familia do fim do século XX também ¢& fruto das migragdes rurais
onde deixou a sua infancia e muitos dos seus familiares, sofrendo, em
tempos de crise, dificuldade de acesso a rede que constituiu. Contudo,
muitos dos casais em fase de expansdo ja@ nasceram na cidade, onde

residem quase toda a sua familia e amigos.

2.2.2 A familia e o desempenho de papéis relativamente a um filho

As familias desempenham papéis que variam em fungdo da sua
etapa de desenvolvimento e da respectiva cultura. Os papéis familiares
tém trés vertentes: apoio fisico, social e emocional.

As funcdes da familia sGo vdarias, mas os sujeitos do nosso estudo
véem sobretudo o seu papel paternal abortado, nomeadamente na
funcdo mais valorizada na relacdo pais-filhos que assegura o atendi-
mento das necessidades fisicas e psicossociais do recém-nascido.
Segundo McHaffie (1990), a sua importncia é primordial porque
considera que o alimento afectivo € imprescindivel tal como os nutrientes
orgdnicos. Sem o afecto de um adulto, o ser humano enquanto crianga
ndo desenvolve a sua capacidade de confiar e de se relacionar com o
outro. Para Erickson (1963), esta mesma capacidade é essencial para o
estabelecimento de relagdes sociais ao longo da vida humana, inicia-se

com o nascimento e desenvolve-se ao longo do primeiro ano de vida.

30



Para Bralzelton (1988), a relagdo mae-filho é reciproca, necessi-
tando de ser alimentada no momento em que a crian¢a nasce. A
crianga necessita do estabelecimento desta relacdo para que se
desenvolva, mas a mde que a antecipou precisa de concretizar as suas
fantasios e de assegurar a continvidade do relacionamento que iniciou
durante a vida intra-uterina do bebé. Para tal, é essencial o feedback
entre os dois protagonistas da relagcdo: a mde dlimenta, acarinhaq,
afaga... e o recém-nascido mostra-se confortdvel, empresta atengdo,
mais tarde sorri e interage de forma mais legivel para o adulfo. Na
crianga doente, estas relacdes sdo dificultadas pelo equipamento que
envolve o bebé, pelo desconhecimento de como um bebé se comporta
ou pela iminéncia da morte. Contudo, o papel de pais, socialmente
aprendido como qualquer outro, é desempenhado pelo casal, em
simultneo com outros. A mudanca de um pode influenciar a
capacidade de desempenho dos restantes (Rennich 1986). Alguns
autores dizem que, antes dos pais exercerem o papel de pais de uma
crianga doente, tém de aprender o papel de pais de uma crianga
sauddvel. Para o conseguirem ocome uma revisdo de papéis num
processo constituido por trés estadios:

1. luto, que consiste na vivéncia da perda do papel idealizado;

2. imitagdo, por cdpia do desempenho dos enfermeiros ou de
outros pais; e

3. identfidade, fase em que os pais reconhecem e se adaptam
ao novo papel (Famington 1995:199)

Segundo Hymovych (1986}, as familias passam a desenvolver 3
tarefas para se adaptarem ao novo papel: compreender e gerir a doen-
¢a do filho, assistir a crianga na doenga e no coping, continuar a suprir as
necessidades de todos os membros da familia. Ainda segundo o mesmo
autor, para desenvolver estas tarefas com sucesso € necessdrio que
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sejam supridas quatro necessidades das familias de criangas doentes:
confianca, informacdo, orientacdo e apoio, recursos fisicos € humanos
(Sorensen 1998).

Nas criangas recém-nascidas doentes e internadas, o papel dos
pais é dificultado pela diferengca entre o bebé idealizado e o redl, pelo
ambiente desconhecido e complexo e pela falta de comportamentos
gratificantes da crianga, havendo ainda factores relacionados com as
caracteristicas da doenga do recém-nascido.

2.2.3. A familia, os stressores e a crise

Os individuos e os grupos tém como objectivo adaptarem-se ao
stress, lidar com a crise e manter o equilibrio homeostatico num mundo
instGvel.

Lazarus desenvolveu a teoria denominada Lazarus’ Model of Stress
and Coping, que tem sido largamente aplicada em estudos relativos a
doenca. Segundo este autor, stress serd qualquer acontecimento
resultante do meio interno e/ou externo que impde e excede 0OS recursos
de adaptagdo do individuo (Lazarus et al 1984:11).

A origem dos stressores poderd ser ambiental, interna, imaginada
ou antecipatdria, sendo percepcionada pelo individuo, familias e/ou
grupos como de efeito menor, moderado, maior ou insuportavel. Ou seja,
o stress é sentido como uma ameaga que desencadeia formas de
coping que, ao serem influenciados pelo meio interno e externo,
determinam uma resposta primaria (Primary appraisal of demands). Esta
avalia por um processo cognitivo ou intelectual o significado do stressor
nas suas vidas. Este significado pode ser:

1. stressor irrelevante, terminando o processo;
2. stressor benigno, tendo consequentemente respostas
emocionais € sem mais continvidade;
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3. stressor com efeitos negativos, desencadeando respostas
secundarias (Secondary appraisal of demands) que se
traduzem numa avaliagdo das opcdes de coping e dos

recursos.

Segundo Dohrenwns (1984), o impacto do sfress depende

também da duragdo, intensidade, de factores individuais e do sistema

social. O sfress & sobretudo mediado pelo significado atribuido pelo

proprio stressor e pela percepgdo de disponibilidade do suporte socidal.

Lazarus descreve 5 modos de coping:

Procura de informagdo em si préprio e nos outros.

Acg¢do directa: afastar-se ou confrontar

linibicGo da ac¢do - para autoproteccdo de acgdes que
ndo contribuiriam para a resolucdo e seriam nefastas.
Procura de apoio social de pares ou de recursos
especializados.

Uso de mecanismos intrapsiquicos ou de defesa (Lazarus
1984).

Na vida das familias dois grandes grupos de acontecimentos sdo

percepcionados como sfressanfes: mudanca de etapas de desenvol-

vimento familiar e acontecimentos de vida. No momento do nascimento

de um filho, a familia vive a mudan¢a de etapa de desenvolvimento

familiar. O internamento do bebé, com consequente separacdo e perda

de controlo dos pais, constitui acontecimento de vida.

Ao contrdrio do sfress, ao qual estamos continuamente sujeitos, a

crise, segundo Caplan (1984), sé ocorre quando a pessoa encontra um

obstdculo aos seus objectivos de vida. E uma experiéncia universal,

autolimitada no tempo a seis semanas e reconhecida como insuperavel

através da utilizagdo dos métodos habituais de resolucdo de problemas.
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A crise tem dois periodos: o de desorganizagdo e de upset no qual se
tentam solucdes. A capacidade de resolugdo depende da percep¢qo
que cada membro da familia tem da sua vida e dos recursos de apoio
social de que dispde, tais como: outros significativos, profissionais de
saude e ministros religiosos.
De acordo com esta teoriq, a intervengcdo numa crise consiste em
ajudar o individuo a:
e compreender a natureza da crise, a natureza do aconteci-
mento que precipitou a crise e a relagdo entre ambas;
e examinar os seus sentimentos relativamente a crise;
e explorar varias formas de coping na crise;
e reentrar no mundo social se, por causa do Iluto e da
depressdo, se afastou dele (Caplan 1984).
A resolucdo da crise comeca com a antecipagdo do futuro,

através da elabora¢do de planos.

2.2.4 A valorizacdo social da morte da crianca

A valorizacdo social da crianga e, conseguentemente, da sua
morte, parece também diferir ao longo do tempo. Ate ao século XX,
a crianca era a primeira vitima das vdrias causas de morte por proble-
mas decomentes da gravidez e parto, nutricdo deficiente, infec-
cdes gastrointestinais e pestes. Os casais e a sociedade viviam frequente-
mente a morte de um bebé, que seria substituido por outro logo
que o ciclo fértil da mulher o permitisse. Neste periodo, o funeral de um
recém-nascido era um acontecimento com presenga escassa de adultos
e de ritos religiosos.

O desenvolvimento de conhecimentos cientificos, nomeadamen-
te na drea da salde, e a melhoria das condigdes socioecondmicas das

populacdes parece ter contribuido para a redugdo das faxas de mortali-

34



dade posterior com consequente reducdo das taxas de natalidade. Este
padrdo demogrdfico, que surgiu na Europa Ocidental na década de 40,
s& se repercutiu no nosso pais algumas décadas mais tarde. -

As alteracdes socioecondmicas, a evolugdo da medicina e da
tecnologia e a melhoria dos cuidados de saide & gravida, acom-
panhadds de medidas especificas, nomeadamente a abertura de
unidades de neonatologia e a implementagdo de um servico coorde-
nado de fransporte do recém-nascido reduziram, em Portugal, a morta-
lidade neonatal para os valores actudis. Deste modo, morrer durante a
inf@ncia tornou-se entre nds uma raridade. O casal planeia o ndmero e o
momento das gestacgdes, prevendo que a cada uma coresponda um
ﬁlho que verd crescer, sem sequer supor a eventualidade da morte.

Actualmente, o nascimento é vivido no contexto hospitalar e
dentro de 48 horas a familia partiha com a sua rede de apoio a prova
da sua imortalidade e exige o seu passaporte para o estatuto social de
pais. Quando a morte ocomre fora da sequéncia normal de aconteci-
mentos da vida do casal representa a perda do filho ideadlizado, do
papel de pdis e do respectivo estatuto social. De facto, o nascer atribui
um novo estatuto social aos pais, através do reconhecimento de ser “pai
ou mde". Contudo, o casal que vive a morte de um filho ndo adquire
qualquer estatuto novo substitutivo como acontece no caso da perda
de pais ou do conjuge.

Outro factor que dificulta a solidariedade social no luto do recém-
nascido parece ser a escassez de contactos entre este e os familiares e

amigos, resultante da hospitalizagdo da crianga.
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2. 2. 5 A morte clinica do recém-nascido

Se excluirmos a morte sUbita, o falecimento de um recém-nascido
decomre quase sempre num contexto hospitalar, em unidades especi-
ficas, denominadas Unidades de Cuidados Intensivo Neonatais. Estas sGo
espacos hospitalares de internamento de recém-nascidos de alto risco,
que se déﬁnem “como recém-nascidos com peso e idade varidvel, com
probabilidade de mortalidade e morbilidade superior @ média, devido a
situacdes resultantes de circunsténcias super-impostas no decurso normal
de acontecimentos associados ao nascimento ou gjuste a vida extra-
utering” (Wong 1995:366).

Os recém-nascidos de alto risco internados em unidades
neonatais t&m uma idade que varia entre a idade vidvel (vinte e quatro
semanas de gestacdo) e os 28 dias de vida extra-uterina. Ainda segundo
Wong (1995:366), os recém-nascidos sdo classificados de acordo com
“idade, peso ao nascer e problema fisiopatoldogico predominante”.
Assim, os recém-nascidos sdo grandes prematuros, se ndo completaram
as 27 semanas gestacionais, prematuros, se nasceram entre as 27 e 38
semanas, de termo, se o parto decormeu entre as 38 e as 42 semanas e
pds-termo, se decormreu apds as 42 semanas de gravidez.

Relativamente ao peso ao nascer, a categorizagdo € mais
complexa mas destaca-se a denomina¢do de “baixo peso”, se for
inferior a 25009, de “muito baixo peso”, se for inferior a 1500g e “peso
apropriado”, se o percentil for entre 10° e 90°. Estes dois par@metros, peso
e idade, determinam o internamento por riscos de sequelas ou morte
relacionadas com imaturidade organica.

Assim, na Unidade de Neonatologia, os recém-nascidos de alto
risco sdo internados por vdrias causas mas destacam-se trés grandes
grupos: prematuridade, doenca congénita, andxia. Define-se como

prematuro todo o recém-nascido com idade gestacional inferior a 38
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semanas;, como doenga congénita toda a patologia que surge durante
o desenvolvimento intra-uterino e como andxia como toda a situagdo
em que ocorra privacdo de nutrientes ao cérebro, nomeadamente
oxigénio na fase intra-uterina ou no frabalho de parto.

Os pais podem ter conhecimento do diagndstico no decorrer da
gravidez, como no caso das doengas congénitas, ou no momento do
parto como acontece sobretudo na andxia e prematuridade. Durante o
internamento, os pais sdo, por vezes, confrontados com o conhecimento
de malformacgdes ndo identificadas, ou de graves complicagdes resul-
tantes da imaturidade da crianca ou da evolugdo da doencga.

Para que os pais possam planear o futuro da sua nova familia ou
iniciar o processo de luto é necessdrio conhecer o diagndstico e o

progndstico.

2.3. A MORTE, UMA REALIDADE INSTITUCIONAL

2.3.1 O contexto hospitalar

Os hospitais sdo instituicdes complexas com fins de tratamento da
doencgaq, formacdo dos seus profissionais e investigacdo. A coordena¢cdo
do seu funcionamento para assegurar estas finalidades resulta em
conciliagcdo de interesses, nem sempre coincidentes, € em normas e
regulamentos, desconhecidos dos doentes e familias que a eles
recorrem.

A andlise da relacdo dos com os utentes técnicos num estudo
conduzido por Byrne e Long (1976) permitiv identificar dois estilos de
atendimento médico: “cuidados centrados no médico” e “cuidados
centrados no doente”. Estes diferem no estiio de comunicagdo, na
relagcdo médico/doente e na valorizacdo da pessoa e do seu bem-estar

(Sramber 1997). HA trés tipos de conceitos subjacentes a prestacdo de
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servicos de salude, nomeadamente na drea pedidtirica: "system based
care", “child based care" e “family based care". Estas filosofias de
cuidados definem a abrangéncia dos seus actos e a relagdo a
estabelecer entre os técnicos e a familia, nomeadamente com os pais.
Enquanto os cuidados se centraram na doeng¢a ou nos sistemas
afectados (system based care), normas rigidas isolaram a crianga dos
pais. Estes, desprovidos do saber necessdrio para tratar do sistema
afectado, eram mantidos afastados através de uma severa restrigdo de
visitas e de proibicdo de actos de cuidar (Wong 1995:15).

Numa fase ainda proxima, a presenca dos pais foi alargada e
reconhecida como necessdria ao bem-estar da crianga. A énfase na
doénc;o foi transformada em enfogue na pessoa com doenga. Ora,
como pessoa, tem necessidades b_ésicos e universais que importa
satisfazer para promover o desenvolvimento e o bem-estar. Maslow
identificou estas necessidades abrangendo as dreas fisioldgica,
psicossocial e espiritual. No caso particular da crianga, a necessidade de
amor e pertenca sé pode ser satisfeita se for mantida a continuvidade das
relagcdes estabelecidas.

Vdarios investigadores e particularmente Spitz, que estudou os
efeitos do isolamento em criangas institucionalizadas, mostram que estas
ndo se desenvolviam dentro dos padrdes normais para a idade quando
privadas de relacdes afectivas. Em Portugal, a Decreto Lei n.° 21/8]
acompanhou as recomendacgdes e instituiu o direito dos pais estarem
presentes no intemamento salvo algumas excepgdes. A Carta Europeia
recomenda novas atitudes face aos pais e criangas internadas, para
proteccdo do sofrimento psicossocial.

Nos fins da década de 80, a presenca dos pais durante o periodo
diurno tornou-se uma redlidade, para reduzir o stress da crianga e

promover o seu desenvolvimento. Poucas condi¢des foram criadas na
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altura para minorar a inadequag¢do do meio & nova realidade. Nesta
pratica de cuidados, € notéria a escassa preocupagdo com os fami-
liares, cuja presenga é agora aceite em troca dos beneficios que traz &
crianga. Em consequéncia, as suas necessidades sGo pouco contem-
pladas, sejam fisicas, psicossociais, culturais ou espirituais.

Actualmente, na drea pedidtrica, parece surgir um novo estilo de
atendimento: Cuidados Centrados na Familia (Wilding et al 1988, Stower
1992), que consistem em ver a crianga ndo como uma pessoa doente
isolada mas como membro de uma familia, que é encorajada a um alto
grau de envolvimento no cuidar. Evans (1994) define-os como
participa¢do, envolvimento, parceria, estabelecendo que as acgdes dos
pais em meio hospitalar resultam de um processo de negociagdo entre
técnicos e familiares. Para Miller-Ham e Chamuings (1983). os cuidados
de saude de qualidade envolvem o atendimento das criangas, pais e
irmdos e outros significativos, para reduzir o stress individual € manter o
equilibrio familiar {Coyne 19964). Ahman (1994) diz que esta filosofia de
cuidar reconhece a diversidade de estruturas, antecedentes, objectivos,
sonhos, estratégias e acgdes da familia e a necessidade de apoio,
servigos e informagdo. Os cuidados centrados na familia foram definidos
por Nethercott (1993) como sendo:

A compreensdo da familia no seu contexto social, cultural e
religioso.

O apoio ao papel individual dos membros familiares para que
as necessidades fisicas e emocionais das familias sejam
atendidos.

A necessidade de informag¢do sobre a doenga da crianga
permite a participagdo.

O envolvimento da familia no planeamento e avaliagdo dos

cuidados.
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A participac@o em cuidados técnicos dependerd também da

vontade da familia.

A promoc¢do das rotinas normais de cuidados habituais da

crianga.

Os efeitos da doenca na familia s@o avaliados e promovido o
 apoio adequado no hospital ou em casa (Coyne 1996)).

Ao centrarmos o nosso atendimento na familia, precisamos de
conhecer as suas necessidades, capacidade e recursos. A teoria das
Etapas Familiares, de Duvall (1977}, permite conhecer as princCipais
preocupacdes das familias em cada etapa, sendo que na etapa de
expansdo familiar o enfoque centra-se na aprendizagem do papel de
mde e pai e no gjuste do conjuge & triade (Relvas 1994).

O estudo de Miles apresenta-nos as necessidades dos pais face
ao internamento do filho em Unidade de Cuidados Intensivos:

1. Desenvolver a confianga nos profissionais;
Obter todo o tipo de informacg¢do;
Receber agjuda a adaptarem-se;
Terem as suas necessidades bdsicas e individuais satisfeitas;

o &~ b

Assisténcia para estabelecerem o seu relacionamento e
papel (Miles 1979).

1 - A relacdo entre técnicos e familiares é estabelecida por uma
relacdo cuidativa, que é definida como: “(...) um acto de vida, no
sentido de apresentar uma variedade infinita de actividades que visam
manter, sustentar a vida e permitir-lhe continuar a reproduzir-se (...) um
acto de reciprocidade que se presta a toda a pessoa que, tempordria
ou definitivamente, tem necessidade de ajuda para assumir as suas
necessidades vitais" (Colliere 1988:336).

2 - A informagcdo, uma das necessidades mais evidentes dos
familiares contempla o diagnéstico, progndstico, tratamento e evolugdo
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clinica (Miles 1979). Tratando-se de uma crianga recém-nascida e
doente, serd também necessdrio explicar e valorizar as competéncias da
crianca e explicar o meio em que ela se insere. O momento apropriado
para informar é alvo de discussdo, uma vez que a informagdo sobre a
deficiéncia “é um anincio que pode ser traumatico com sentimentos de
catdstrofe, acompanhados por sentimentos de culpa”. (Laplache e
Pontalis 1968). No entanto, pode facilitar o luto da crianga idealizada
ajudando os pais a estabelecer uma relagdo redlista com o filho, mas
também pode pelo contrdrio contribuir para o abandono afectivo e
posteriormente presencial. Roy estabelece trés tipos de anuncios:
anuncio catastrofico — subito, pejorativo e sem apoios;
anuncio enganador — pouco preciso e sem esclarecer duvidas
importantes, deixando os pais nha procura de sentido;
anuincio preciso — em que os pais sdo informados, sem afitudes
pejorativas e continuam a ter apoio informativo, emocional e
encaminhamento para servigos que contribuam para lidar de
forma construtiva com o problema de saide do bebé e

promovam o equilibrio da familia (Roy 1994).

Para evitar a ansiedade dos pais relacionada com a procura da
descaodificacdo da linguagem ndo verbal ou técnica dos profissionais
que adiam a nofticia e dinda para ndo serem destruidos por ela, a
informacdo da deficiéncia ou de um progndstico grave deve ser dada
logo que este for conhecido, mas sempre depois dos pais terem visto a
crianca e, se possivel, focado ou pegado ao colo (Palha 1994).

A noticia do diagndstico € também devastadora para os pais de
criancas prematuras, porque a prematuridade pode ser interpretada
como “uma crian¢ca incompleta da qual os pais se envergonham”
(McHaffie 1990).
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Quando o bebé sofre de asfixia no periodo do trabalho de parto,
a noticia surge subitamente para explicar como um recém-nascido, até
ai sauddvel, necessita de cuidados intensivos neonatais. O anincio do
progndstico pode avisar os pais de sequelas mais ou menos graves ou
mesmo da possivel morte. Contudo, em algumas situacdes de doencga
ou complicacdo, é dificil precisar as consequéncias das lesdes no
desenvolvimento da crianca levando ao adiamento da noticia.

Mas hd outras razdes, como a cultura das profissdes, caracte-
risticas da personalidade dos utentes e profissionais, praticas de alguns
contextos e por dificuldades em descodificar o discurso para os familiares
no momento da nofticia de diagndstico, progndstico ou agravamento do
esfodo do bebé. Por outro lado, e segundo Miles, os pais, ao observarem
os técnicos a assegurar a sobrevivéncia da crianga, podem ndo
verbdlizar as suas necessidades de informagdo e afecto porque perce-
pcionam os profissionais como ocupados em demasia para os ajudar.

‘Assim, as dificuldades de comunicagdo do diagndstico e pro-
gndstico, como atrds referimos, relacionam-se com a decisdo do
momen-to apropriado, a quantidade de informagdo e o seu conteudo.

3 - Os pais dos recém-nascidos de alto risco estdo sujeitos a
stressores resultantes da necessidade de substituicdo da imagem da
crianca idedlizada & real, da adaptacdo ao meio tecnoldgico, aos
técnicos de salde e as implicagdes da situagdo na sua vida € nos seus
familiares. Os técnicos de salde podem ajudar os pais a adaptarem-se
e/ou areceberem agjuda.

Segundo Wong, uma drea especifica onde os pais necessitam de
djuda é a dos sentimentos, nomeadamente a lidar com os seus medos,
agjudando-os a desculpabilizarem-se e aceitando os seus comporta-

mentos de proximidade e afastamento em relagdo & crianga. Para que

42



o facam, é de primordial importancia ajudar os pais a sentrem que o
espaco lhes pertence e o bebé é seu (Wong 1995).

4 - As necessidades bdsicas e individuais dos pais presentes
podem ser relegadas numa situagdo de crise. Miles identificou que,
durante as primeiras 72 horas, os pais de criangas criticamente doentes
hierarquizavam como menos importantes as suas necessidades fisicas e
pessoais. Para o autor, parece ainda que eles podem ndo ser capazes
de as auto-safisfazer mas também ndo parecem ter a energia requerida
para procurar gjuda (Miles 1986).

5 - Os pais de criangas internadas, incluindo recém-nascidos,
necessitam de assisténcia para estabelecer o seu relacionamento e
papel sob a forma de orientagdo e apoio para tocar, alimentar,
consolar, estimular, adormecer, embalar, mudar a fralda, banhar... Estas
atfitudes cuidativas contribuem para o surgimento de sentimentos e
momentos significativos, como sentir-se mde. Mas nas Unidades de
Cuidados Intensivos Neonatais podem também desencadear-se nos pais
sentimentos de medo de prejudicar a crianga ou de se relacionar com
alguém gue talvez venham a perder.

Os profissionais de saude ajudam os pais, servindo de modelo ao
cuidar e encorgjando nas primeiras iniciativas. Numa fase terminal,
asseguram a dignidade da crianga e a redugdo do sofrimento (Stewart e
Dent 1994).

Outra dimensdo do papel de pais € gerir a informagdo no
contexto familiar, nomeadamente dada a avéds e outros filhos. Os avods,
recém-admitidos nas Unidades, sofrem duplamente porque sentem: a
perda do neto idealizado, do neto real por morte deste e ainda a
impossibilidade de exercer o papel de pais no dmbito da protecgdo do

sofrimento dos filhos (Farrington 1995)..
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E também complexo decidir a atitude a adoptar face a outros
filhos, uma vez que as praticas sociais sdo divergentes das recomen-
dacdes da Psicologia. Os irmdos do bebé, preparados ao longo dos
meses para um nascimento, véem-se privados dos acontecimentos
antecipados e com escassos contactos com os pais. O desconhe-
cimento das caracteristicas de desenvolvimento da crianga € nomea-
damente da sua compreensdo da morte e as atfitudes sociais face G
perda conduzem os pdis a comportamentos de recusa em mostrar
sofrimento e em explicar o que estd a ocorrer. No entanto, a crianga,
afravés da linguagem ndo verbal dos adultos, da auséncia do irmdo e
das alteracdes da rotina didria, entende que algo se passa. Identifica um
acontecimento que ndo sabe precisar, podendo fantasiar e temer.
Estudos recentes indicam ser benéfico para a vivéncia da perda o
contacto dos avds e irmdos com o recém-nascido de alto risco, assim
como explicar & crianca, de forma apropriada ao seu desenvolvimento,

a auséncia e a morte do irmado (Steward 1994 e Prudhor 1995).

2.3.2. O atendimento profissional face a eminéncia da morte

No contexto hospitalar, desenrola-se o nascimento e a morte. O
momento e o fim da vida biolégica € determinado com precisGo por
indicadores. Mas a morte anunciada permite o inicio do processo de
perda, conhecido como o luto antecipado, em que o individuo face a
iminéncia da morte vive sentimentos de choque, ambivaléncia, revoltq,
culpa e tristeza. Também os prestadores de cuidados podem viver a
perda da crianga com os mesmos sentimentos ou fixando-se na nega-
cdo com consequente afastamento da crianga e pais. Gerir estes senti-
mentos parece ser fundamental para ajudar outros em crise. Aos profis-
sionais de salde, médicos e enfermeiros, sdo atribuidas fungdes de curar

e cuidar dos moribundos e seus familiares. Tradicionalmente, estes profis-
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sionais com formacdo num modelo biomédico orientavam as suas inter-
vencdes para a drea do curar. No enfanto, a formagdo e pratica dos
enfermeiros parece hoje em alguns contextos favorecer o cuidar-curar
ou unicamente o cuidar quando o curar & uma meta inatingivel. Por
outro lado, se a informacdo do diagndstico e progndstico pertence &
drea de intervenc@o médica, a informagdo continua do estado de sau-
de da crianca pode ser da responsabilidade de enfermeiros e meédicos.

Relativamente ao apoio ao doente e familia na fase terminal e no
caso especifico dos enfermeiros, Henderson definiu a fungdo de
enfermagem como assistir o individuo doente ou sauddvel na execugdo
de actividades que confribuam para a sua saude ou recuperagdo ou
pdro uma morte serenq, que ele levaria a cabo sem agjuda se tivesse
forca de vontade ou os conhecimentos necessdrios (Henderson 1969).

Mais recentemente, pelo decreto-lei N° 21 de 4-1998, | Série con-
sagra-se como dever do enfermeiro no seu desempenho acompanhar o
doente nas diferentes etapas da fase terminal, assumindo o dever de:
“Defender e promover o direifo do doente a escolha do local e das
pessoas que desejam o acompanhamento na fase terminal da vida. No
caso especifico da crianga, serdo os pais ou tutores legais” e “Respeitar e
fazer respeitar as manifestacbes de perda expressas pelo doente em fase
terminal, pela familia e/ou pelas pessoas que lhe sejam proximas.
Respeitar e fazer respeitar o corpo apds a morte”.

De facto, as atitudes dos profissionais de sadde podem ser a fonte
de suporte mais significativa das familias ou, quando inadeguadas,
constituem um impedimento do progresso do luto. Miles e Perry dizem
que embora os pais absorvam poucq informagdo no momento da
morte, lembram-se com grande pormenor da forma como foram

tratados pela equipa. A maior parte dos Fois rafere que os factores que
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determinaram a sua experiéncia estiverem centrados ao redor da
interacc@o com a equipa de saude (Miles e Perry 1985).

Este apoio dos profissionais € de grande complexidade porque os
pais podem projectar neles os sentimentos de revolta e culpa que estGo
a viver. Por outro lado, os técnicos sentem a perda do bebé e a
impoténcia no cumprimento do seu papel de curar.

Yoder refere que os comportamentos de enfermagem que
servem de suporte aos pais estdo relacionados com as seguintes dreas:

Comunicacdo com a familia;

Intervencdo durante a reanimagdo (se a houver);
Notificagcdo da morte;

Decisdo e concretizacdo do adeus;

Entrega de objectos pessoais;

Preparacdo para o regresso a casa (Yoder 1994).

A comunicacdo com a familia ndo dispensa a continuvidade da
demonstracdo do respeito pela crianga ainda que esta esteja moribun-
da ou em coma. De particular atencdo serd objecto a noticia da morte.
Yoder diz ser “o membro da equipa de salde que estabeleceu maior
relacdo o preferencial para noticiar a morte ou a sua iminéncia” (Yoder
1994:475). As palavras vagas e de refigio ndo demonstram aceitagdo e
dificultam as interaccdes de ajuda. A escolha do local é importante, na
medida em que deve possibilitar a expressdo dos sentimentos da familia.

Os pais precisam de decidir se estdo presentes no momento da
morte e guem os acompanha, se cuidam do corpo ou se despedem do
filho apds a morte, quais os pertences que levam para casa, se autorizam
a autdpsia e quais os rituais funebres. No entanto, estas decisdes
raramente sdo precedidas de discussdo entre os conjuges ou entre eles e

os técnicos de saude.
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Como nos diz Walsh, as familias decidem-se pela auséncia na
morte e nos rituais para evitar a dor, mas desconhecem que muitos
destes comportamentos sdo favorecedores do luto. O momento de estar
com a crianca pela Ultima vez pode ser uma ‘“visita dolorosa mas
terapéutica para a longa jomada de dor que espera os familiares”
(Walsh 1998). Estes necessitam de saber antecipadamente quais as
modificacdes do aspecto da crianga, decidir a sua preferéncia de
acompanhamento no momento por familiares, técnicos de saltde ou
lideres religiosos. Neste momento, o casal deve ser objecto do atendi-
mento dos profissionais, que encorajam as diferentes decisdes que cada
um dos conjuges tome relativamente a ver e tocar o corpo, uma vez que
sdo influenciados pelas fantasias em relagcdo a morte e pelos medos da
desfiguracdo. Os pais sdo ambivalentes, desejam o contacto mas tém
medo do que verdo e sentirdo. Null diz que muitos dos pais que negam
segurar no bebé morto se arependeram posteriormente (Null 1989).

Gardner diz que experimentar o fim de vida juntos da mesma
forma como experimentaram o seu comego aumenta a ligagdo afectiva
da familia (Gardner 1987). Assim, para o casal e para a crianga a soliddo
da morte diminui quando todos estdo juntos nesse mesmo momento. Até
porque muitos fantasiam a morte como um momento de sofrimento
intenso, o que ndo acontece com a analgesia disponivel.

Um outro aspecto da abordagem dos profissionais € a
autorizacdo de autdpsia ou de doagdo de érgdos. O recém-nascido de
alto risco ndo € um potencial dador, mas a autdpsia pode ser aconse-
lhada para esclarecer a causa da morte e facilitar o aconselhamento
genético.

Quanto as recordagdes materiais, objectos do recém-nascido,
estes sGo escassos em consequéncia da quase nudez requerida pelos

suportes de vida e pela pobfeza de caracteristicas infantis no ambiente,
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nomeadamente brinquedos. No momento da morte ou em preparagdo
da mesma, os pais podem ter fotos, videos, madeixas de cabelo,
impressdes digitais. Estes objectos podem facilitar o luto dos pais que ndo
chegaram a ver o filho, oferecendo-lhes uma imagem reglista ou
constituir recordacdes que facilite o trabalho da dor. Se os pais
recusarem ou ndo tiverem uma foto do bebé, poderd ficar arquivada
com conhecimento dos pais, obtendo-a quando oportuno (Stewart
1994).

Relativamente & preparacdo para o regresso a casa, Yoder diz ser
necessdrio informar os pais sobre procedimentos de registo do nasci-
mento e ébito e da obtencdo dos resultados da autdpsia. Para Kleing-
béil, os profissionais deveriam ainda proporcionar um guia sobre perda
perinatal, em que se referenciassem as diferentes emogdes e a sua
variacdo em fungdo do género e do significado das atitudes de dafas-
tamento dos familiares e amigos apds 4 a 6 semanas (Kleingbeil 1986).

A American Association of Neonatal Nursing define como
intervencdes de enfermagem providenciar orientagdo aos pais relativa-
mente aos outros filhos € como explicar a perda, oferecer ajuda religiosa
ou de grupos de apoio.

Apoiar o luto através de programas institucionais pode ajudar os
pais quando as respostas sociais sQo escassas. Até porque para Stewart,
os cuidados centrados na familia estendem-se a familia enlutada, que
necessita de ajuda para atingir a fase de reorganizagdo (Stewart 19995).
Alguns programas ingleses e americanos incluem apoio sob a forma de
entrevistas planeadas e facultativas, com telefonemas intercalares. Nas
entrevistas expdem-se as dividas dos pais, discutem-se as implicagoes
genéticas na futura gravidez e explicam-se antecipadamente os
comportamentos dos familiares e amigos face & perda e os sentimentos

nas varias fases do luto. Para Gardner e Yoder, o suporte deve ocorrer

48



durante um periodo de seis semanas a um ano, ou seja, enquanto os pais

ndo atingem a fase de reorganizagdo (Gardner e Yoder 1994).

2.4. SENTIMENTOS E COMPORTAMENTOS

O objectivo deste estudo compreende identificar os sentimentos e
comportamentos dos vdarios agentes no processo da morte de um
recém-nascido num contexto hospitalar. Definir estes termos pode
parecer dispensdvel, pelo uso frequente no discurso social. Contudo,
atitudes e comportamentos, emogdes e sentimentos sGo frequentemente
utilizados como sindnimos, pela origem comum de alguns termos.

Para Ajzem, o comportamento € uma consequéncia da in’rénq:c‘:o
que resulta da atitude e da importancia atribuida as normas subjacentes.
E uma das dimensdes de atitude, juntamente com o afecto e a
cognicdo (Vala 1993).

Assim, os comportamentos sdo acgdes manifestadas em relacdo
ao objecto, ou expressdes verbais da intengcdo do comportamento. Os
seus quatro elementos sGo:

a acgdo — que descreve o comportamento;

alvo — que define a direc¢cdo do comportamento;

contexto —em que a accdo se realizq;

momento — em que decorre ou se prevé que venha a
decorrer.

Deste modo, hd duas formas de identificar os comportamentos
dos individuos ou grupo: pela observagcdo ou relato dos comportamentos
adoptados ou pela andlise dos discursos de intencdo de redlizacdo
futura.

Neste mesmo modelo de Ajzem, os outros dois componentes
referidos sdo: cognicdo — expressdo de crengas acerca dos objectos da

atitude; e o afecto — constituido pela expressdo dos sentimentos em
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relacdo ao objecto ou & actividade. (Rodrigues 1996). A cognicdo
comporta a percep¢do ou a crenca e o afecto inclui a avaliacdo.

Para Chaplin, o sentimento € uma disposicGo para actuar de
certo modo em relagdo a um objecto ou a outra pessoa (Chaplin 1981).
Para Damdsio, os sentimentos diferem das emogdes porque ndo estdo
relacionados com estados neurovegetativos, mas com uma actividade
intelectual elaborada, estdvel e duradoura. No entanto, sentimentos e
emogdes sdo para Damdsio indispensdveis para a relacionalidade. Tal
como outras percepgdes, os sentimentos tém também um componente
cognitivo (Damdasio 1984).

Embora relacionadas, nem todas as emocdes geram sentimentos
e nem todos geram emogdes. Mas hd aqueles que provocam emocdes
e que Damdsio considera sentimentos de fundo, classificando-os em:

1. “Sentimentos de emocdo universal;
2. Sentimentos de emocdes subtis universais;
3. Sentimentos de fundo” (Damdsio 1994:161).

No primeiro grupo, compreendem-se os sentimentos de: “felicida-
de, tristeza, medo, cdlera e nojo, gerando um estado de estar feliz, triste,
receoso ou repugnado”.

Os sentimentos de emocgdes subtis universais sdo as variantes dos
sentimentos de emog¢des universais, “sendo as variantes de felicidade:
euforia e éxtase; as variantes de tristeza: a melancolia e a ansiedade; as
variantes de medo: o pdnico e a timidez que gerem remorso, vergonha,
vinganga e satisfacdo maliciosa”

Os sentimentos de fundo sGo os mais frequentes e comespondem
a nossa imagem da passagem do corpo enquanto este ndo se encontra

agitado pela emogdo (Damdsio, 1994: 162).
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Para Macamb, os sentimentos de dor resultantes da perda sdo os
seguintes: "mdgoaq, tristeza, depressdo, ira, confusdo, vazio, culpa, impo-

téncia e auséncia de sentimentos” (Macamb 1993).
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CAPITULO 3 - A METODOLOGIA

3.1. INTRODUCAO

A metodologia entendida como um corpo de conhecimentos
onde se ligam técnicas, elementos tedricos e episteomoldgicos de modo
a delinear a légica de aproximagdo & readlidade compreende um
percurso metodoldgico que inclui os passos descritos anteriormente, mas
requer ainda que explicitemos as etapas seguintes. Assim, neste capitulo
defino o tipo de estudo, o terreno de pesquisa, a populagdo estudada e

o processo de colheita de dados.

32. OBJECTIVOS

Este projecto de investigagdo insere-se numa abordagem
qualitativa, tipo estudo de caso multiplo € tem como objectivo com-
preender as vivéncias dos sujeitos cujos filhos faleceram em Unidades de
Cuidados Intensivos, identificando e analisando as reacgdes, os compor-
tamentos e os sentimentos de todos os actores envolvidos no processo de
morte neonatal. Pretende-se ainda andlisar os sentimentos dos profis-
sionais de salude e identificar algumas das suas praticas em presenga de
uma crian¢a em risco de morrer.

Deste modo os comportamentos dos familiares e amigos face ao
fendmeno, serdo identificados e analisados a partir do relato do grupo
de maes, e os dos profissionais por andlise dos discursos dos dois grupos
de entrevistados: maes e profissionais; médicos e enfermeiros.

Por Ultimo, apresentarei sugestdes conducentes & mudanga.
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3. 3. TIPO DE ESTUDO

O estudo das vivéncias dos pais e profissionais de salude num
contexto hospitalar, conduz-nos ao mundo vivido e sentido pelos actores
deste processo. Para compreendermos o seu sentir optei pela abor-
dagem qudlitativa. Das varias abordagens escolhi uma metodologia que
possibilitasse simultaneamente:

descrever e andlisar o senfido e o vivido por dois grupos,
inseridos num dado contexto que importa relatar e relacionar,
relatar uma realidade complexa e profunda e

considerar vdrias fontes de informagdo possiveis e enrique-
cedoras da compreensdo da realidade do objecto de estudo.

Foi escolhida a metodologia de estudo de casos pois que,
segundo Ludke e André (1986), ela se baseia em técnicas quoli’roﬂvos,
enfatizando a interpretacdo de contfexto, relatando a realidade de
forma complexa e profunda e permitindo uma variedade de fontes e
pistas '(Ludke e André 1986). A metodologia referida pode estudar um
sujeifo ou um grupo de sujeitos. Optei pelo estudo de caso multiplo
porque dentro da redlidade a estudar ha vdrias “realidades” a identificar
e porque possibilita a andlise de resultados semelhantes ou a discussQo
de dados confrastantes. Para uma compreensdo intensiva foi necessario
delimitar o nimero de entrevistados. Essa decisdo foi tomada em fungdo
da aceitacdo de participagdo e da saturagdo de dados.

O estudo fem uma componente descritiva, exploratéria e refros-
pectiva, recomrendo-se & inferéncia e andlise comparativa com o referen-
cial tedrico exposto. As respostas obtidas por entrevista foram analisadas

em categorias definidas a posteriori.
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3.4. TERRENO DE PESQUISA

A morte de um recém nascido com idade inferior a 28 dias, ocorre
hoje quase sempre em Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais, pelo
que estas sdo o terreno deste estudo. Para Gluk constituem um sistema
de assisténcia a recém nascidos com idades compreendidas entre o
momento do nascimento e os 28 dias, que apresentam problemas
médicos e cirirgicos e que necessitam de vigiléncia e cuidados especiais
(Amaral 1980). Moura e outros definem-nas como espagos que contém
equipamentos, materiais e pessoal especializado capaz de prestar uma
assisténcia 6ptima ao recém nascido.

Nestas unidades, o recurso a alta tecnologia avangada permite a
sobrevivéncia de bebés anteriormente n&o vidveis. Estes aparelhos
mantém as funcdes do recém nascido: termorregulagdo, oxigenagdo,
circulacdo, nutricdo e os equilibrios hidricos, electroliticos e metabdlicos,
permitindo a sobrevivéncia.

Para este estudo, as unidades foram seleccionadas a partir dos
seguintes critérios:

serem da Regido de Salde de Lisboa e Vale do Tejo,

serem Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais de Hospitais
Gerais ou Especializados mas com servicos de urgéncia
obstétrica,

serem unidades de apoio neonatal diferenciado,

serem unidades, nas quais me pudesse movimentar de forma
informal para apreender melhor o ambiente e as relagdes que
se estabeleceram.

Pretendi abranger as 5 unidades localizadas na regido de Lisboa e
Vale do Tejo. No entanto, foram excluidas duas; a primeira por ter
indeferido a autorizac@o através do seu director clinico que alegou,

estranhamente, ndo ser a morte assunto eticamente aborddavel e uma
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outra unidade por diferir das restantes no tipo de atendimento aos recém
nascidos em fase terminal. As duas equipas médicas de que dispde tem
abordagens diferentes relativas & noficia do diagndstico e progndstico e
da morte. A homogeneidade do terreno de pesquisa permitia melhores
conclusdes.

Depois de as ter seleccionado, e para proceder ao estudo e de
acordo com as normas institucionais, contactei o responsdvel médico e
de enfermagem de cada servigo, para os informar dos objectivos e
metodologias do estudo e solicitar a sua colaboragdo. Requeri entdo
autorizacdo por escrifo as administragdes dos trés hospitais, que
responderam favoravelmente.

| Para poder distinguir as trés unidades mas manter o anonimato
neste relatdrio, denominei-as A, B e C. Em comum tém o facto de
pertencerem a trés hospitais inaugurados a partir da segunda metade da
década de 80 e terem pelo menos dois sectores de internamento de
recém nascidos: cuidados intensivos e cuidados intermédios ou especiais.
Estas duas salas distinguem-se na complexidade do equipamento, no
numero de “camas” e na dotacdo de enfermeiros de forma a darem
resposta a diferentes graus de gravidade da situagdo clinica do recém
nascido.

Relativamente aos recursos humanos, as trés equipas de saide
sdo constituidas por enfermeiros, médicos e auxiliares de accdo médica.
Outros profissionais colaboram com as equipas a partir de departa-
mentos localizados no hospital, podendo ndo ocorrer a deslocagcdo do
técnico a unidade.

Os recém nascidos internados e suas familias sdo objecto de
distribuicdo pelas equipas médicas e de enfermagem, as quais fazem

rotacdes periddicas pelos varios sectores da unidade.
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Os médicos circulam ainda por outros servigos materno-infantis,
diferindo a periodi-cidade de rotagdo nas diferentes unidades. O
método de distribuicdo de doentes & individual, consistindo na prestacao
de cuidados a uma familia e um bebé pelo mesmo profissional ao longo
de um turmno. O tipo de método, influéncia a continuidade de cuidados e

o acesso dos pais aos profissionais (Rushton 1991).

Descricdo sumdria da unidade A

A unidade denominada A estd inserida num Hospital Distrital,
inaugurado no ano de 1991, abrange 3 conselhos, serve de qpoio
diferenciado & Regido Sul, e responde as solicitagdes de internamento
do Instituto Nacional de Emergéncia Médica.

E uma Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais e Pediatricos de
atendimento de criancas em situagdo critica da sua drea de inserc@o e
é ainda referéncia para apoio neonatal diferenciado para toda a zona
sul do pais e para o Instituto Nacional de Emergéncia Médica.

O atendimento dos recém nascidos internados na unidade A é
assegurado em quatro salas, duas de cuidados intensivos, uma das quais
para criangas com idade superior a 20 meses, mas d qual se recorre
quando ndo hd vagas nos cuidados intensivos neonatais, € duas de
cuidados intermédios. As criancas consideradas de grande risco sQo
internadas na sala de Cuidados Infensivos com cinco incubadoras e
cuidadas por enfermeiros num racio de 2:5. A distribuicdo de doentes &
por método individual, mas sem alteragdes pelo periodo de um més.
Todos os sujeitos entrevistados cujos filhos foram internados neste hospital,
visitaram o filho neste espago e contexto.

As equipas médicas mantém rotfatividade pelos diferentes
sectores: neonatologia, cuidados intensivos pediatricos, consulta e sala

de parto. Na unidade distribuem os doentes diariamente entre si.

56



Contudo, criancas, em fase terminal sGo distribuidas a um médico que as
mantém até rodar para outro sector.

Aos pais e outros familiares & facultada uma sala, localizada fora
do servico e partilhada pelos pais de criancas internadas em pediatria. O
mobilidrio & escasso: dois sofds e vdrios cacifos e uma casa de banho.
Embora pouco acolhedora pode ser utilizada para descanso, convivio ou
finalidade sanitaria. Uma sala de isolamento, quase sempre vaziq, é
utilizada para viver os Ultimos momentos e despedida do filho recém
falecido.

Os utentes podem ser encaminhados para diversos departa-

mentos do hospital nomeadamente de salde mental e apoio social.

Descricdo sumdria da unidade B

A unidade a que nos referimos como B estd inserida num Hospital
Central inaugurado em 1987. E considerado como de apoio neonatal
diferenciado e responde & solicitagdes do Instituto Nacional de Emergén-
cia Médica.

A unidade situa-se no piso 3, dispde de trés salas, duas intensivas
com um total de cinco incubadoras e uma intermédia com nove a onze
incubadoras ou bercdrios. A unidade ndo dispde de sala para os pais.

Relativamente aos recursos humanos a equipa mantém um Sfa.
médico permanente com rotatividade quadrimestral pelos diferentes
sectores pediatricos. Os médicos distribuem os doentes enfre si procu-
rando manté-los ao longo do intemamento. Os enfermeiros sGo coorde-
nados por cinco enfermeiros especialistas em Saude Infantil e Pediatria, e
um em Saude Publica. Mantém um rdcio de 1:2, no sector de cuidados
intensivos, e de 4:4 ou 1:5 no sector infermédio. O método de distribui¢do
& individual mantendo os doentes por um periodo de um més, altura em

que se procede 4 rotagdo. Os departamentos de fisioterapia e dietética
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asseguram as suas areas de infervencdo e o atendimento da drea de
sqUlde mental é conseguido através de recurso a um estudante de
Psicologia, em estdgio por um periodo de 9 meses.

E de particular relevancia por ser Unico, a informagdo escrita
dirigida destes sobre o funcionamento da unidade e o acesso perma-
nente dos pais aos registos da crianga. A unidade ndo tem espago
reservado para os pais descansarem ou para comunicarem com priva-
cidade entre si, com os profissionais ou com os outros familiares. Os
técnicos recorem ao gabinete do enfermeiro chefe para entrevistas

com 0s pais ou para assegurarem privacidade no momento da morte.

Descricdo sumdria da unidade C

O terceiro Hospital Geral Central foi inaugurado no ano de 1996,
assim como a sua unidade.

A unidade C & constituida por quatro salas, das quais duas sdo
neonatais e duas pedidtricas. A sala de cuidados intensivos tem lotagdo
para seis doentes ventilados, e foi neste contexto que faleceram os trés
recém nascidos cujas mdaes entrevistei. Quando a situacdo requer
cuidados menos complexos, a crianga pode ser transferida ou infernada
directamente da unidade de cuidados especiais. Esta fem vinte camas
distribuidas ao longo da parede e cuja proximidade ndo parece permitir
a privacidade das relagoes inferpessodis dos membros da familia ou com
a equipa de saude.

As outras duas salas sdo para internamento de criangas com
idades superiores a 28 dias. Uma estd quase sempre vazia, o que permite
& equipa usd-la para receber os pais com filhos em fase terminal ou para
verem o filho falecido. No entanto, na unidade hd ainda alguns €spagos
amplos, nomeadamente duas salas para uso dos pais equipadas com

sofds, casas de banho e cacifo e com aspecto confortavel e agradavel.
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Para manter os pais informados € participantes é necessario
facilitar a informacdo clinica sobre o recém nascido, doenga, evolugdo,
tratamento, progresso e distribuir os doentes de forma a que os clinicos
conhecam os recém nascidos € Os pais. Nesta unidade a rotatividade
médica pelas diferentes dreas de servico de pediatria € trimestral, € a
distribuicdo dos doentes pelos médicos pode variar diariamente. Os
enfermeiros, num racio de doente/enfermeiro de 3:1 ou de 2:1, estdo
distribuidos por método individual alterado no sentido de manter os
mesmos doentes durante um bimestre, altura em que fazem a rotagdo
pelas salas.

Para os utentes que necessitam de apoio na drea de saude
mental. ndo hd recurso a psicdlogo ou psiquiatra. Contudo, utentes com
caréncias socio-econdémicas sdo atendidos por assistentes sociais do

respectivo departamento.

3.5. A POPULACAO ESTUDADA

A unidade de estudo é uma populagdo constituida por maes de
criancas falecidas nas unidades de Cuidados Intensivos Neonatais nos
hospitais seleccionados. Foram escolhidas segundo os seguintes critérios:

Que a morte tenha ocorido no periodo de 1 de Outubro de
1997 a 31 de Margo de 1998.

N&o terem tido outro filho apds o falecimento do recém nasci-
do considerado no estudo.

Em caso de gravidez gemelar, sO inclui maes cujos filhos ndo
tenham falecido em momentos diferentes distanciados em
mais de 24 horas ou em que um haja sobrevivido.

Que habitem com o pai do filho até ao momento da entrevista.
N&o tenha havido alteracdes na constituicdo da familia nuclear.

N&o tenham sofrido outras perdas significativas.
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Os sujeitos do estudo foram entdo todas as maes que cumpriam
os critérios enumerados e cujos filhos constavam da lista de obitos das
Unidades A, B e C.

Pelo conhecimento prévio da drea neonatal e observagdo ndo
porﬁcipodo das interaccdes entre pais, medicos e enfermeiros, pare-
ceu-me pertinente compreender a perspectiva destes profissionais,
relativamente aos acontecimentos que rodeiam Q morte do bebé. A
decisdo de inclusdo de outros profissionais poderia vir a ser fomada se d
andlise dos dados obtidos nas entrevistas as maes revelassem interacgdes
frequentes com outros profissionais da unidade, o que ndo se verificou.

Deste modo, médicos e enfermeiros constituiram um segundo
grupo de sujeitos escolhidos a partir de critérios pré-estabelecidos, selec-
cionando elementos por conveniéncia, para traduzir os modelos e a
filosofia das liderancas das unidades.

Os critérios de inclusdo de médicos e enfermeiros foram oOs
seguintes:

Ser enfermeiro ou médico em exercicio na unidade hd pelos
menos 5 anos.

Exercer o cargo de lideranga clinica como chefe de servigo,
especidlista ou chefe de equipa.

N&o ter sofrido a perda de um filho.

Estes critérios resultaram da comprovagdo de influéncias que
estes profissionais exercem nas atitudes de toda a equipa e serem eles
gue frequentemente procedem ao anuncio da doenca, progndstico e

morte.
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3.6. INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS

A opcdo pelo paradigma qualitativo e pelo estudo de caso em
particular foi justificado no inicio deste capitulo. Na impossibilidade de ser
observadora directa dos acontecimentos que pretendi estudar, optei
pela entrevista que é “uma importante fonte de dados no estudo de
caso” por permitir conhecer uma dada realidade na perspectiva de
quem a vivenciou e operar a um nivel de profundidade suficiente para
atingir a descri¢do de sentimentos e acgdes vividas intensamente pelos
actores sociais, o que era de facto essencial para este estudo. A entre-
vista permite a apreensdo global, sem fragmentagdo e a compreensao
das vdrias dimensdes, suas relacdes e contexto (Yin 1994).

A nivel de procedimentos optei por entrevistas semi-estruturadas
que permitiam aos respondentes descrever factos, sentimentos e expor
opinido sobre os mesmos. De facto “... as entrevistas sQo recursos
essenciais nos estudos de caso porque estes tratam de affair humanos”
(Yin 1994:85). A sua realizagdo seria em casa ou NO hospital segundo a
opcdo das maes. Os hospitais disponibilizaram: o gabinete da enfermeira
chefe, nas unidades A e B, e uma sala de permanéncia dos pais na
unidade C.

Relativamente aos profissionais, as entrevistas puderam decorrer
nas unidades onde exercem funcdes, sendo da responsabilidade de
cada entrevistado indicar o local para a sua realizagdo. As opgdes
foram: a sala da enfermeira chefe ou a sala dos médicos.

A recolha de dados referentes &s mdes ocomeu enfre um a seis
meses apds a morte da crianga. S6 quando conclui as entrevistas as
mdes, iniciei as entrevistas aos profissionais para que ndo influenciasse o
decorrer das mesmas.

A entrevista foi semi-directiva, organizada segundo um guido

previamente elaborado, que construi a partir do problema definido e do
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referencial tedrico. Previ que algumas questdes pudessem vir a ser res-
pondidas noutras, pelo que aceitei estas respostas. Pretendi flexibilizar
sem induzir respostas, nem inibir sentimentos.

Usei ainda outras técnicas de recolha de informagdo: a pesquisa
biografica, a pesquisa documental do processo € observagdes directas
ndo parficipantes de interacgdes entre os profissionais de saude e pais
cujos filhos t8m um mau progndstico. Desloqueirme varias vezes as
unidades, para obter a lista dos dbitos, a histdria da unidade e reavivar a
organizacdo do espago e de alguns procedimentos. Estas visitas, por
vezes longas, uma vez que ha relacionamentos destas instituicoes com
aquela a que pertengo, e a nivel profissional e pessoal com os técnicos
de salde, por orientar alunos em estdgios clinicos do Curso de
Bacharelato em Enfermagem e de especializagdo na drea pedidtrica.

Inicialmente, fiz quatro entrevistas, duas a pais, uma a uma
enfermeira e uma a um médico, para verificar se as questdes eram
compreendidas pelos respondentes e se facilitavam a comunicagdo dos
seus sentimentos. As questdes tinham sido ordenadas em frés dimensdes:
sentimentos, comportamentos e opinido, por parecerem facilitar o discur-
so dos pais. Contudo, nas entrevistas obtive respostas curtas, pobres em
sentimentos e factos, tentando as mdaes conduzi-las segundo a ordem
cronolégica de acontecimentos. Reformulei o guido, com questdes que
induziam o relato de acordo com a sequéncia normal de aconteci-
mentos: gravidez, parto, internamento, morte e periodo de vivéncia da
perda real.

Considerei adequado o procedimento e voltei a festar o instru-
mento, através de duas entrevistas que foram incluidas na amostra por

demonstrarem adequacdo e riqueza de conteldo.
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O guido final, orientado por tépicos principais procurava trés eixos
de respostas: comportamentos, sentimentos e opinido, para cada um dos
cinco blocos tematicos:

Bloco A - Legitimagdo da entrevista

Bloco B — Percurso do casal até ao nascimento do filho
incluindo o planeamento da gravidez e o parto.

Bloco C - Noticia do problema de sadde da crianga

Bloco D - Vivéncia durante o internamento do bebé

Bloco E - Momento da morte

Bloco F — Periodo do luto

Em relacdo &s entrevista dos médicos e enfermeiros ndo me
pdreceu necessdria qualquer reformulacdo. Inclui a entrevista ao médico
e exclui a entrevista & Enfermeira. Esta, com dois anos de pratica na
Unidade de Cuidados Intensivos, dizia ndo ter experiéncias relacionadas
com o atendimentos dos pais no momento da noficia do diagndstico
e/ou progndstico, evitando estar presente no momento da morte. De
facto, as prc':’ricds de cuidados actuais tendem a considerar a crianga
em fase terminal como uma situacdo complexa da drea de intervengdo
de lideres de equipa, especialistas ou enfermeiros com maior experiéncia
profissional.

A fase de pré-teste também serviu para reduzir medos de
abordagem ao tema, testar a capacidade de controlo de emogdes do
entrevistador, e apreender os gestos e as palavras do entrevistado.

A seleccdo final das entrevistadas a partir do livro de dbitos e dos
critérios j@ estabelecidos obedeceu ainda a consideragdes éticas no
sentido de ndo coagir os sujeitos a participar. Desconhecendo as suas
reaccdes a um contacto para participar num estudo desta natureza,
decidi que a primeira abordagem seria telefonica, realizada pela

enfermeira chefe ou coordenador (médico) da Unidade, para explicar os
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objectivos do estudo, convidar os potenciais sujeitos a participarem e
combinar a data em que conheceriamos a sua decisdo. A instituicGo
oferecia ainda agjuda profissional a sujeitos com dificuldades na resolugdo
do luto. Num segundo telefonema, realizado em dia previamente com-
binado, conheciamos a decisdo dos pais em relagdo & participagdo no
estudo, data e local onde decorreria a entrevista e obtinha-se a autori-
zacdo para facultar o telefone e a morada & entrevistadora.

As entrevistas decorreram no primeiro trimestre de 1998. Foi
pedida autorizacdo a cada entrevistado para proceder & gravagdo em
audio, garantindo o sigilo através da apresentagdo dos resultados de
fqrmo a ndo ser possivel identificar o entrevistado.

Terminadas as entrevistas, consultei ainda alguns documentos
nomeadamente registos em curso e processos dos recém nascidos

falecidos para friangular alguns dados e esclarecer outros.

3.6.1. Tratamento e andlise dos dados

Para proceder & andlise do conteddo das entrevistas as mdes e
profissionais, elas foram gravadas na integra, registando-se por escrito no
final da entrevista. No café mais proximo do local onde decoreu ou
ainda na sala da enfermeira chefe, consoante os entfrevistados eram
mdaes ou profissionais, procedi ao registo sumdrio do ambiente, dos
gestos, emogdes e reacgdes dos pais.

As entrevistas foram transcritas na integra para Word 97 do
programa Windows 98. Apds uma leitura procedi a definicGo de
categorias e subcategorias, identifiquei as mais frequentes relacionan-
do-as com a temdtica do estudo.

As categorias obedeceram s qualificagdes de “exclusdo mutua,
homogeneidade, pertinéncia, objectividade, fidelidade e produtividade”
(Bardin 1991).
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Para proceder & andlise de contetudo considerei unidades de
registo, de contexto e de enumeracdo. “As unidades de registo sQo O
segmento de conteido minimo que € tomada em atencdo pela andlise.
Unidades de contexto, o mais estreito segmento de conteldo necessdrio
para compreender a unidade de registo, e a unidade de enumeragao,
servird para contar o nimero de vezes que aparece um determinado
conteldo"” (Ghilione e Matalon 1993: 191,192).
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CAPITULO 4 - CARACTERIZACAO DAS MAES DE CRIANCAS
FALECIDAS

4.1. Caracterizacdo da Populacdo -Mdes

Através dos registos de dbitos das trés unidades e respeitando os
critérios de inclusdo, seleccionei os potenciais entrevistados do estudo:
(35) frinta e cinco maes.

Face aos dados obtidos no processo, no registo de ébito ou por
telefone, exclui dois (2) elementos, por se encontrarem ausentes do
territério nacional, dois (2) por terem problemas graves de saude no
momento em que decorriam as entrevistas, um (1} por ndo falar
portugués e doze (12) porque as moradas e nimeros de telefone obtidos
ndo correspondiam aos actuais. Confirmou-se que em alguns dos casos
os utentes recomem a moradas e numeros de telefone falsos para
usufruirem dos servicos hospitalares desejados, quando estes ndo
abrangem a sua drea de residéncia.

Dos restantes elementos, cinco (5) ndo foram incluidos por recusa-
rem ser entrevistados, dos quais rés (3) por decisdo das suas maes que
afirmaram ndo ser “bom para as filhas", “nem queremos lembrar o
assunto”. Estes trés sujeitos tinham idade inferior a 18 anos.

Houve adinda uma (1) mde que ndo compareceu a entrevista, e
uma (1) outra que propds de forma imedutivel o café como local unico
para a sua realizacdo, o que ndo me pareceu apropriado tendo presen-

te o tema da entrevista. Assim, as maes entrevistadas foram onze (11) .

Quadro 1- Distribuicdo das mdaes elegiveis e entrevistadas por Unidade de

Cuidados

= T UndadeA | Unidades | UnidadeC
Sujeitos elegiveis 12 11 12
Entrevistas efectuadas 4 3 4

Fonte: Registo de ébitos 1998 e entrevistas realizadas
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Quadro 2 - Jushﬂccq:oes pora a ndo inclusdo de maes elegwels

o Roﬁﬁpﬁqﬁﬁc ‘ﬁC*U .
Recusa da entrevista 5
Problemas de saude 2
N&o falar portugués 1
Moradas e telefones ndo correspondentes aos actuais 12
N&o comparecimento a entrevista 1
Proposta de local inapropriado 1
Ausentes do termritdrio 2

Fonte: Contacto telefénico 1998

Por ser pouco frequente, entre nds, investigar esta temdatica e mais
raro ainda na perspectiva de quem a viveu, exponho alguns dados
resultantes do decorrer das entrevistas nomeadamente algumas conside-
racdes dos pais, que ndo constituiram resposta a questdes incluidas no
guido da entrevista.

Razdes da participacdo — ainda que ndo constasse no guido da
enfrevista, quase todas as maes explicitaram o motivo da sua decisdo
em participar, excepto duas, as quais questionei sobre o assunto no fim
da entrevista. Assim, as razdes citadas foram as seguintes: para responder
a solicitac@o trés (3) respostas, tirar dividas uma (1) resposta, para
partilhar sentimentos a duas (2) respostas, houve ainda oito (8} entrevis-
tadas que referiram pretender influenciar o atendimento dos servigos de

saude de forma a ajudar outros pais.

Quadro 3 - Distribuicdo das respostas das mdes relativamente 4 decisdo
_de porhCIpor no es‘rudo .

Rdzoes pamqaefﬁcrperm es’fud& - Frequerrrw;: f_s ?e . :%respos -
Porhupor na investigagdo “3 - )
Tirar dUvidas 1
Partilhar sentimentos 2
Influenciar o atendimento 8

Fonte: Entrevista as mdes.
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No inicio das entrevistas, sentia-me como uma intrusa que reme-
xia nas vivéncias mais dolorosas das familias. Contudo, verifiquei que
possibilitava também oportunidade de relembrar o filho e as lembrangas
agradaveis que eles suscitavam. A minha apreensdo inicial foi substituida
pelo desconforto relacionado com O agradecimento de alguns pais que
parecem fer podido desta forma partilhar os seus sentimentos e contar as
suas experiéncias * {...)Estd a fazer-me bem falar consigo(...)"(Al)e como
também referiu outra mae: “Afinal até é bom falar com alguém que nos
compreenda(...)” (A3).

As entrevistas ocorreram em casa para oito (8) das maes € no
hospital para trés (3) , dos quais dois (2) tinham interesse em se deslocar
ao hospital para ver a equipa ou tratar de consultas. O espago em gque
decorreu a entrevista permitiu ver condi¢gdes de habitagdo, caracteris-
ticas da drea de residéncia e alguma dindmica familiar. Em fodos Os
casos, fui recebida na sala, frequentemente com a televisdo desligada
ou baixa, mas esta nunca se sobrepds ao interesse pela entrevista,
mesmo quando o programa era futebol ou telenovela. A drea de
habitacdo era de caracteristicas urbanas, tipo vivenda ou apartamentos,
com excepcdo de uma habitagdo em cimento, sem acabamentos
interiores e exteriores, mas com electricidade e saneamento bdsico.

Relativamente &s entrevistas, em todos os casos foram dirigidas
ds maes, embora sete (7) tenham ftido a presenca € participagdo
dos cénjuges, que foram intervindo para ajudar a expor a sequéncia
dos factos. Os seus sentimentos, frequentemente relatados n&o foram
incluidos no estudo. Em duas das entrevistas, os filhos estiveram presen-
tes, mas ndo participaram nem dificultaram o decorrer das mes-
mas. No fim, obfive dados necessdrios & caracterizagdo dos sujeitos
nas varidveis sdcio-demogrdficas: idade, dimensdo do agregado, drea

de actividade profissional, condi¢do perante © trabalho e habilita-
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coes literdrias. Para compreender a influéncia de factores culturais e
religiosos e a proximidade a familiares e rede de amizades, obtive da-
dos sobre a naturalidade e o local de residéncia e se professavam
alguma religido.

Procedi também a caracterizagdo dos cdnjuges para compreender O
contexto familiar no qual se vive a situagdo do nascimento e morte de
um filho. Quanto & idade média das maes, ela foi de 32.5.

Em relacdo a etnia, oito (8) eram europeias e duas (2) africanas.
Verifiquei a dimensdo do agregado familiar, e constatei que todos os
sujeitos residiam com o cdnjuge, pai da crianga falecida, com © qual
constituem a primeira relagdo matrimonial. N&o havia filnos fora desta
relacdo, e a drea de residéncia do casal era a mesma h& pelo menos 5
anos, excepto para um casal. SGo familias nucleares, constituidas pelo
casal, no caso de sete (7), entrevistadas, pelo casal e um filno para duas
(2), por um casal e dois filhos, para uma (1) sujeito, e ainda pelo casal e

trés filhos no caso de uma (1).

Quadro 4 — Dimensdo do agregado familiar

Casal 7

Casal e um filho 2
Casal e dois fithos 1

Casal e trés filhos 1
Fonte: Enirevistas 1998

Todos as mdes negaram outras perdas significativas, posteriores a
morte do filho.
Relativamente & situacdo perante o trabalho, dez (10) mdes activas,

das quais uma (1)} ndo renovou O contrato para estar em casa durante a
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gravidez. Para outra iniciou a actividade laboral apds a morte do filho,
por ajuda da assistente social.

Quanto & profissdo, a distribuicdo é a seguinte: profissdes intelectuais
e cientificas trés (3), empregados administrativos cinco (5). frabalhadores
ndo qudlificados da agricultura, industria, comércio e servigos duas (2)
mdaes. Recordo que uma das entrevistadas ndo exerce actividade
profissional.

Quanto &s habilitacdes literdrias, duas (2) das maes concluiram o 1°
Ciclo do Ensino Basico, seis (6) o Ensino Secunddrio, e trés (3) o Ensino

Superior.

Quadro 5 - Distribuicd&o das mdes de acordo com:

Area de actividade

__Habilitagdes literarias

Habiltagdes fierdrias | 119" o0g

Profissoes

Ensino bdsico 2 . . 3
intelectuais
. .. Empregados
Ensino secunddrio 6 o g ) 5
administrativos
Pessoal de servigos
Ensino superior 3 e comércio e 2

indUstria

Fonte: Entrevista 1998

Relativamente ao local do nascimento e residéncia das entrevistadas,
dados importantes para compreender © contexto em que se aprende-
ram valores e crencas e a facilidade de acesso d apoios de familiares e
amigos, verifiquei que apenas seis (6) residem no distrito onde nasceram.
As restantes, moradoras na actualidade na drea da Grande Lisboa eram
oriundas duas (2) da Beira Baixa, uma (1) do Ribatejo e duas (2} do Con-
tinente Afficano mas com residéncia em Portugal hd mais de cinco anos.

Dez (10) mdes referiam ser catélicas ndo praticantes e uma (1)
praticante, entendendo-se por isto a frequéncia regular na missa € O
cumprimento de alguns dos rituais da igreja catdlica: comungar €

confissdo.

70



4.2 Alouns dados de caracterizacdo dos cdnjuges da populacdo de estudo

Contudo, a caracterizacdo das mdes entrevistadas € insuficiente
para a compreensdo das vivéncias que pretendo andlisar. Estas vivem
num contexto familiar, estabelecendo relacdes com o cbnjuge com O
qual viveram o nascimento e a morte do filho. E interessante notar que
em (sete) 7 das entrevistas, os cdnjuges estiveram presentes por iniciativa
propria alegando que “hd coisas que sé nds vivemos" ou “isto foi vivido
por nds os dois, devemos ser os dois a relembrar.” Nas restantes, trés (3)
entrevistas, dois (2) cdnjuges ndo estiveram presentes por estarem
ausentes da cidade ou a frabalhar e um {1) por ndo querer fdlor do
assunto.

Nove (?9) cdnjuges eram naturais da Area da Grande Lisboa, sendo
ainda um (1) natural da Beira e um (1) do Alentejo. Relativamente a
relacdes conjugais prévias, s& um homem havia tido um casamento
anterior do qual tem uma filha de 12 anos.

Relativamente a idade dos cdnjuges, a média foi de 33,8, ligeira-
mente superior a idade das maes.

Ainda constatei que desde o momento do nascimento do bebé até &
entrevista os cdnjuges se encontravam em situagdo de activos perante o
trabalho, possuindo um (1) o diploma do 1° Ciclo do Ensino Bdsico, um (1)
o 3° ciclo do Ensino Bdasico seis (6) o Ensino Secunddrio e trés (3) o Ensino
Superior. Relativamente as profissdes, os conjuges distribuem-se por
profissdes intelectuais e cientificas, técnicas e liberais, empregados

administrativos, pessoal dos servicos comércio e industria.
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Quadro 6 - Distribuicdo dos cdnjuges de acordo com as habilitagdes
literarias e profissao

1° Ciclo do Ensino

. Profissdes intelectuais 2
Bdsico

3° Ciclo do Ensino

L 1 Técnicas e Liberais 3
Basico
Ensino secundario 6 Emp(egodc?s 2
administrativos
Ensino superior 3 Pessoal de servigos e 4

comércio e indUstria

Fonte: Enfrevista 1998 e Processo clinico

4.3 Caracterizacdo da crianca falecida

A partir das entrevistas e dos dados registados no processo foi
possivel caracterizar sumariamente a crianga falecida. Assim dez (10)
nasceram de uma gravidez desejada, planeada, e uma (1) de uma
gravidez acidental. E de notar o investimento afectivo, financeiro e de
tempo de quatro casais que foram alvo de fratamentos hormonais ou de
inseminacdo artificial, reflectindo um franco investimento na gravidez.

Quanto ao tempo de gravidez, oito (8) dos recém-nascidos
nasceram antes das 37 semanas de gestagdo categorizados como
prematuros e trés (3) nasceram apds as quarenta semanas, sendo
classificados como recém-nascidos de termo.

A gravidez decorreu sem complicagdo para seis (6) mulheres,
com complicacdes ocasionais (hemorragias ligeiras) em duas (2), trés (3)
sofreram complicacdes severas requerendo intfernamenio ou repouso
absoluto por um tempo superior a um més.

O comportamento das mdes pautou-se por vigiléncia de toda a
gravidez, com excepgdo de uma (1), cuja situagdo de residente ilegal

dificultou o acesso aos cuidados de salde até ao 4° més.
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O ftrajecto de internamento das mdes e dos recém nascidos
permite compreender as suas experiéncias. Assim, dois (2) dos nascimen-
tos ocorreram em outros hospitais, proximos da residéncia do casal, onde
um (1) permaneceu algumas horas e um outro seis dias na unidade de
neonatologia.

Quanto ao tipo de parto: cinco(5) foram distécitos (cesarianas,
com anestesia geral) ndo facultando ao nascer, o primeiro contacto
md&e/filho, segundo Bowlby crucial para o desenrolar do apego, seis (6)
nasceram por parto eutdcito (Bowlby 1984).

O internamento do recém nascido foi determinado pelo estado
clinico, sendo o diagndstico de admissdo para um (1) andxia, para
qUoTro (4) malformacdes e para seis (6) prematuridade. Contudo, apds o
infernamento, foi ainda diagnosticado malformagdo congénita em mais

um (1) dos recém nascidos.

Quadro 7- Distribuic@o dos recém-nascidos por idade gestacional

Grande prematuro 1

Prematuro

Termo

Fonte: Registos clinicos e enfrevista 1998

Quadro 8 - Distribuic@o dos recém-nascidos por causas de internamento

Prematuros 6
Malformagdes congénitas 4
Andxia 1

Fonte: Registos clinicos e entrevista 1998
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O tempo de vida do recém-nascido foi de 20 horas a 21 dias
sendo a média de internamento de 7,1 dias e a causa da morte
faléncias multiplas para trés (3) recém-nascidos, malformagdoes
congénitas para cinco (5), sépsis para dois (2) e prematuridade com

hemorragia subaracnoideia um (1).

Quadro 9 - Distribuic@o dos recém nascidos por:

3 Inferior a 1 dia 4
Malformagdes congénitas 5 6 dias 2
Sépsis 2 9 dias I
Prematuridade e hemorragia ! 12 dias 1
subaracnoidea 21 dias 2

Fonte: Registos clinicos e enfrevistas 1998
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Quadro/sintese 1 - Caracterizagdo das mdes entrevistadas

T e &w&@z.,ﬁp nascime o 13@_&_, ,

Empregadal , ivo | Montiio Monfijo 2 Catdlico nao
comercio praticante

G2 28 12° ano Limpezas Activo Almada Angola 2 090_._00 nao
praticante

Ensino Professora . Catdlico nGo
G3 39 Superior Ensino Sec. Activo |Portalegre| Portalegre 2 oraticante

G4 32 1° Ciclo Doméstica zo.o Seixal Cabo Verde 3 09,0_._00 nao
activo praticante

X1 34 12°ano mBUﬁmmo.Qo Activo Cascais Lisboa 2 Ooﬁo_._oo nao
Comércio praticante

X2 36 msm_s.o Economista| Activo Cascais Coimbra 2 Oo*o_._oo nao
Superior praticante

X3 36 12° Ano Escriturdria | Activo | Massama Lisboa 2 OQO_._OO hao
praticante

Al 32 msm_s.o Psicdloga Activo Sintra Lisboa 2 090_._00 hao
Superior praticante

A2 35 12°ano Escriturdria | Activo Sintra Lisboa 3 030_._00 nao
praticante

A3 34 l°Ciclo | Confeccdo| Activo | Sintra Abrantes 2 Catolico ndo
praticante

A4 26 12°ano Escriturdria | Activo -Sintra Lisboa 2 Oo:o_._oo nac
praticante

Fonte: Entrevista 1998 e registos hospitalares




Quadro/sintese 2 - Caracterizagdo dos conjuges das entrevistadas

12°ano Foras Activo | Montijo Montijo Catdlico nGo
Armadas praticante

G2 30 12° ano Construgdo | ) tivo | Almada Angola Catalico nao
civil praticante

G3 41 msm_s.o Contabilidade| Activo |Portalegre| Portalegre Oo*o_._oo nao
Superior praticante

G4 34 | 1°Cico | COMIUSAO | actvo | Seixal | Cabo Verde Catdlico n&o
civil praticante

X1 34 12°ano Vendedor | Activo | Cascais Lisboa Catolico nao
praticante

Ensino Professor . . . I
X2 38 Superior Universit. Activo Cascais Lisboa Sem religido

X3 36 12° Ano Escriturdrio | Activo Algés Leiria Catdlico nGo
praticante

Al 30 msm_s.o Técnico de Activo Sintra Lisbod Oo*o_._oo ndo
Superior Contas praticante

A2 37 | EnsinoSec. | Vendedor | Activo | Sintra Lisboa Catolico nao
praticante

A3 36 3°Ciclo Empresdrio | Activo Sintra sardoal Catdlico ndo
praticante

A4 28 12°ano Escriturdrio | Activo | Sinfra Lisboa Catdlico ndo
praticante

Fonte: Entrevista 1998 e registos hospitalares




Quadro/Sintese 3 - Percurso das entrevistadas relacionado com a

gravidez e o parto

Mdes —

Vigilancia da_
gravidez

Completa X X X X X X X X X X

Incompleta X

Planeamento da
gravidez

Planeada X X X X X X X X X X

Ndo planeada X

Complicacoes da
gravidez

Sem complicagoes X X X

Com complicagdes X X X

Com complicagdes e
internamento

Tipo de parto

Eutdcito X X X X X X X

Distocito X X X X

Complicagoes no
parto

Sem complicagdes X X X X X X X X

RN com APGAR
baixo

Eclampsia X

Fonte: Registos dos processos clinicos e enfrevistas 1998
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Quadro/Sintese 4 — Caracterizacdo dos recém nascidos

i

’

Pré termo X X X X X X X X

Termo X X X

Dlagnésffco de admissdo

Andxia X

Prematuridade X X X X X X

Deficiéncia X X

Prematuridade e
deficiéncia

Diagnéstico de
internamento

Andxia X

Prematuridade X X X X

Deficiéncia X X

Prematuridade e
deficiéncia

Tempo de vida

Inferior ou igual a 24 h X x | X X

6 dias X X

9 dias X

12 dias X

21 dias X X

Causa da morte

Andxia com faléncia X

Faléncia multipla X X X

Sépsis X X

Malformacdo congénita X | x| x| X

Prematuridade com

; X
hemormragia

Fonte: Registos dos processos clinicos e entrevistas 1998
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CAPITULO 5 - RESULTADOS

Introducdo

Os resultados dos dados obtidos por andlise de conteudo dos
discursos dos mdes, serdo apresentados em quatro sub-capitulos coinci-
dentes com os quatro temas presentes na entrevista:

O conhecimento do diagndstico e progndstico,
O internamento,
O momento da morte,
A fase de luto.
Para que se possa acompanhar a interpretagdo dos discursos € a
sua inclus@o em categorias, € pela riqueza daqgueles, recomremos a

inclus@o de excertos do discurso dos sujeitos entrevistados no relatério.

5.1. CONHECIMENTO DO DIAGNOSTICO E PROGNOSTICO

Segundo Clerget (1991), andncio do diagndstico é a revelagdo
de uma deficiéncia respeitante a um corpo. Este, permite segundo Roy
(1994) o inicio da adaptag&o & realidade, iniciando o luto da crianga
idealizada e do projecto de vida.

A noticia do progndstico coloca o casal no confronto com a
eventudlidade da morte do filho, com a sua prépria mortalidade e
inferompe o seu projecto de vida. Para compreender os sentimentos e
comportamentos dos pais face & morte de um filho, torna-se relevante
identificar e analisar o frajecto percorido para conhecer o problema de
salde do bebé e a eventudlidade da sua morte (o diagndstico e
progndstico clinico do recém nascido). As entrevistas € Os processos
clinicos permitiram identificar em relagdo ao anuncio do diagnéstico: o
agente, o local, o momento no percurso da maternidade, a quem

coube a iniciativa de informar e o conteldo da noficia. Considerei como
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anuncio do diagndstico os primeiros dados relatados @ mae ou ao pai do
recém-nascido e que se referem ao problema de sadde do feto ou do
bebé. Andlisarei ainda os sentimentos e comportamentos dos pais face a

noticia, os apoios obtidos e a opinido sobre estes.

5.1.1 Caracterizacdo da noticia

Todos os entrevistadas descreveram o processo de informagdo do
diagnéstico do recém nascido, respondendo & pergunta: “Como soube
qual era o problema de satde/doenga do seu filhog"

Relativamente ao agente da noficia, fodos os sujeitos foram
informados por um médico, variando a especialidade deste; obstetricia
ou pediatria, conforme a noficia foi dada durante a gravidez, parto ou
apds o nascimento. De facto, e de acordo com as praticas legais das
profissdes, 0 médico € o responsavel Unico por informar o diagndstico,
progndstico e o fratamento.

A informacdo decorreu em diferentes locais: Hospitais Concelhios,
Distritais e Centrais, nomeadamente na sala de consultas, para trés (3)
mdaes, o corredor para uma (1) mae, e a sala de partos, unidades de
infernamento ou unidade de cuidados intensivos para as restantes sete
(7) maes. Como justificagdo do local, encontramos o momento em que
foi possivel fazer o diagndstico clinico e a estrutura de salde entdo
utilizada pelo grupo entrevistado. Destes, quatro (4) estavam no periodo
gestacional, dois (2) em periodo expulsivo e cinco (5) em periodo
puerpério imediato.

Relativamente & forma de obtencdo da informagdo, a iniciativa

foi dos médicos para nove (9) sujeitos e do casal para dois (2).

¢ Iniciativa do médico:

“ g médica disse-me: o seu filho tem uma cardiopatia grave que €
incompativel com a vida..." (A3).
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Mas pode também ser da iniciativa da maes:
¢ Iniciativa da mae:

Em rela¢cdo ao infemamento do filho num hospital concelhio a
mae descreve:

“(...) mas comegamos a perceber logo no primeiro dia que aquilo
ndo era normal, e comecei a olhar para a reacgdo deles {médicos) {...)
e eu pergunfava o que finha e eles diziiam (médicos e enfermeiras) para
ndo ficar preocupada (...) ao fim dos 6 dias foi o ‘boom™ (X2).

Relativamente ao seu percurso no servico de puérperas a mae
relembra:

"O bebé esteve sempre bem, no sdbado comecaram a defectar que
ndo tinha pulsagdes... desesperei...perguntava e diziam que era o bebé,
era dominhoco... (Depois}... Ela [médica) disse-me que tinha uma
obstru¢cGo na valvula adrtica” (X1).

Estas duas descricbes podem corresponder a praticas instituidas
pelos técnicos de Saude que Roy (1994) denomina “anincios engana-
dores” descrevendo-os como “informacdo pouco precisa e deixando
duvidas aos pais”. De facto, sé no 6° dia foi dito qual o problema clinico
comrespondente & transferéncia do bebé, pela necessidade de a justi-
ficar. Mas podem também corresponder, como parece ser o segundo
caso relatado, a dificuldades de estabelecimento do diagndstico e a
inferrogacdes da mde sobre alteragdes que percepciona no filho uma
vez estabelecida a relacdo com o mesmo. Os discursos e registos
consultados permitiram conhecer e confirmar o momento em que os pais
tiveram conhecimento da gravidade da situacdo e do possivel faleci-
mento do bebé. No entanto a evolugdo pode ser progressiva, sendo por
isso dificil determinar o momento exacto em que poderia ter sido
anunciado claramente o problema clinico.

O conteldo da informacdo incluiu em simultdneo o diagndstico e

progndstico, para quatro (4) sujeitos. Para os restantes sete (7) decormreu
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separadamente, comespondendo ao surgimento de lesdes graves que

comprometeriaom a qualidade de vida e/ou a eventualidade da morte.
Ainda gue tenha estado presente a intencdo de informar, os mé-

dicos falaram sobre o estado de satde do bebé para quatro (4) sujeitos,

com algumas dificuldades, nomeadamente escasseando a informagado.

o Escassez de informacdo relacionada com o internamento do bebé e o
tratamento perspectivado:
Relativamente a necessidade de internamento do bebé no momento

do nascimento e fratamento perspectivado, um dos sujeitos diz:

“Ninguém me explicou como era o servico nem como ia ser(...) que
tratamento ia fazer(...)" (G4).

¢ Escassez de dados para compreender a situagdo clinica:

“Numa ecografia que fiz notaram que os rins tinham um quisto(...) disse-
ram-me que havia qualquer coisa nos rins mas ndo me explicaram” (X3).
“Disseram-me: o seu filho tem uma cardiopatia grave que é incom-
pativel com a vida(...) sé disseram aquilo e ndo explicaram mais na-
daf...)” (X1).

E interessante notar que estas maes foram informadas em
contextos ginecoldgicos e obstétricos e ndo nas unidades incluidas neste
estudo.

A informacdo pode ainda ser interpretada de forma emrdnia por

uso de linguagem técnica:

“Veio ter comigo e disse-me que a maquina que tinha(...) eu percebi
pouco daquilo(...) disseram que tinha uma inflamag&o nos ventriculos,
pensei que era cardiaco(...]" (X2).

Para os restantes sete (7) sujeitos a informagdo clinica era clara e

compreensivel, como confirma a sua exposicdo:

“ O bebé ndo tem o &nus perfurado de maneira que temos que fazer
uma colostomia(...) disse-me que era uma operagdo simples aos intes-
finos{...) sempre me disse que com estes bebés hd o problema das
infeccoes|...) fiquei informada” (G3).

“Disseram-me que ela era prematura, eu jd tinha outra filha prema-
tura(...)" (A2).

“Disseram-me que era muito pequenina, que era dificii que
sobrevivesse(...)" (Al).
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“Eu olhei para ela e ele disse-me(...}] e explicou-me a doenga, que o
bebé ndo estava em sofrimento” (G1).

“Explicou-me que quando os bebés sdo assim tdo pequeninos podem
ter hemormogias... nGo podem dar esperangas” (G2).

“(...)detectaram um sopro intemo(...] e mais alguma coisa(...) finha que

ser operada(...] disseram-me que tinha uma obstru¢cdo na vdlvula adr-
tica(...)'(X1).

Quadro 10 - Distribuicdo das mdes pelas vdrias categorias, relativa-
mente A noticia do diagndstico e progndstico

- Categorias
Descrigdodo |
~contexto - |
Sala de consultas 3
Corredor 1
Sala de "
partos/internamento
Sala de partos e /ou
Unidade de 5
Cuidados Intensivos
Periodo N=11
Gestagdo 3
Expulsivo 2
Puerpério 6
informante N=11
Médico 11
Iniciativa N=11
Iniciativa do médico 9
Iniciativa dos pais 2
Descricdo do _
> N=11
conteudo
Problema actual, trata-
mento e  evolugcdo 8
clinica provavel
Problema actudl,
tratamento, equipa- 3
mento e evolugdo
clinica provavel

Fonte: Enfrevistas 1998
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5.1.2.Sentimentos dos pais face & noticia do diagndstico / prognédstico

A noticia do diagndstico e progndstico desencadeia sentimentos
e emocdes que foram descritas pelos sujeitos, comé sendo de
choque/negacdo para seis (6) sujeitos, de impoténcia para um (1),
choque e impoténcia para um (1) sujeito e de medo para um (1) outro.
Trés sujeifos ndo se referiram a sentimentos relacionados com o momento
da noticia do diagndstico.
e Chogue / Negacdo

“(...JEntrei em estado de choque(...) foi homivel(...] ndo quera
acreditar”" (X1).

“(...)Ndo acreditava no que me estava a acontecer|...] comecei a
chorar” (A3). _
“(...JFoi um choque muito grande(...} foi homivel...] comecei a entrar
em pdnico e deu-me para chorar" (Ad).

“(...) o bebé era tdo pequenino, adinda mais pequenino que quando
nasceu{...) foi um choqgue(...] mas explicaram-me que era por ser
prematuro e que todos os bebés perdiam peso e depois
recuperavam(...) Senti-me aliviada(...) (G2).

“(..]JNunca pensamos que isto nos ia acontecer(...] nem quero
acreditar(...] nGo podia aceitar dum momento para o oulro(...] fudo
tinha acabado(...) sem poder fazer mais nada(...) é dificil porque
estamos de tal maneira em choque(...)" (Al).

“{...)JReagi muito mal, foi um choque,{...} choreil...}" (X2).

“(...)Eu fiquei assustada, é um tempo de sofrimento” (G3)

“(...)A pessoa passa-se(...) é temivel " (G1).

Dois (2) dos sujeitos ndo relatam sentimentos especificos (X3, X4).
Um dos sujeitos nega sentimentos especificos: “Eu nGo me senti mal,
pensava que ele ia ficar bem", comespondendo & Unica mde que havia
tido um filho prematuro internado em Unidades de Cuidados Infensivos e
que ndo tem sequelas.
e Medo

“(...) Na&o diziam a informagdo foda(... mas a gente acaba por
perceber que ele ndo estava bem(...) e ndo sabemos o que esperar|...)
sofre-se mais{...) prefiro que digam tudo(...) receia-se o pior, imagina-se
seild o qué(...)" (X2).
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e Impoténcia

“(...] é horrivel nos comedores receber a noficia, no oitavo més(...) nGo o
deixaram entrar (marido){(...) disseram aquilo(...} nGo aposto no vosso
filho. Ndo se deve saber naquela altura(...) quando ndo hd nada a
fazer" (A3).

{...) tudo tinha acabado(...) sem poder fazer mais nada(...} (Al}

Pela andlise das respostas constata-se que os factores desenca-
deantes des'res sentimentos foram para o chogue e nega¢do, a surpresa
da situacdo. “nunca pensamos que isto ia acontfecer”(Al). Os
sentimentos de medo resultam de “défice de informagdo”; os
sentimentos de impoténcia, do impedimento & presenga do pai “(...) nGo
o deixaram entrar”, com o momento gestacional “36 semanas”, com o
local “cormredor” e também com o conteldo, a forma que os técnicos
escolheram pelo falar da deficiéncia e morte provavel do bebé, sem
oferecer qualquer tipo de qjuda.

Relativamente & utilidade da informagdo do diagndstico e
prognodstico, nove (9) sujeitos consideram ser favoravel e dois (2)
consideram ser desfavoravel ds suas experiéncias. Referiram como
favoravel, possibilitar ligar-se emocionalmente ao bebé, compreender o
futuro e aceitar a morte, preparar-se antecipadamente para os aconte-

cimentos e compreender que lhe é dada a assisténcia adequada.

e Para decidir ndo se ligar emocionalmente ao bebé

“(...) ia ser terrivel(...) para ele e para toda a gente(...] nGo voltei a ver
o middo” (G1).

e Compreender o futuro e aceitar a morte

“(...) mesmo que sobrevivesse ficava com muifas lesées” (G3).

“(...) diziam-nos que jd ndo havia hipdtese e se sobrevivesse seria um
grande deficiente”(X2).

“Explicaram-me|{...) conclui que nGo valia a pena ele viver" (X3).

“(...] Mas depois percebi que os problemas ndo seriam tdo ligeiros(...)
comecei a ver que ia morrer " (X2).
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e Preparar antecipadamente para os acontecimentos

“{...) eu j@ estava preparada para aquilo{...] tinham-me explicado
antes de nascer a doenga que finha(...] para eu esftar consciente do
que me estava a acontecer(...)" (X]1).

e Compreender que é dada a assisténcia adequada

“[...} pode-se entender que fazem o possivel (os técnicos) se ndo, ndo
percebemos" (X1).

"Diziam-me que estava bem(...) como nos explicaram tudo, sabiamos
que ndo o deixavam sofrer" (A3).

H& a salientar que dois (2) sujeitos consideraram a informagdo
desnecessdria ou prejudicial contribuindo para o sofrimento. Fazem-no
de uma forma ambivalente. “O problema é que nGo me disseram os
sinftomas(...) indicadores” e ao considerar insuficiente e indesejada diz:
“Nés tinhamos informa¢do a mais. HG pessoas que preferem saber as
coisas, eu ndo. Sofre-se menos".

No entanto, parece que o problema reside ndo na quantidade
de informagcdo mas na falta de apoio oferecido ao casal quando o
conteldo da comunicagdo é devastador, como no caso da existéncia
de uma pré-eclampsia, ou pela falta de altermativas, como no caso em
que a nofticia surge as 36 semanas, uma vez que no 3° semestre de
gravidez j@ ndo hd possibilidade de recorrer a aborto terapéutico. E
interessante que o casal ndo sabe se teria optado por fazé-lo se o
diagndstico tivesse ocorrido no primeiro frimestre da gravidez, mas afirma
“(...) pelo menos podiamos pensar nisso(...) tinhamos saida...”. Parecem
contestar sobretudo a forma como ocomeu a noficia: “E homivel no
corredor receber a noticia(...) ndo o (marido) deixaram entrar(...) depois
de tudo o que passei aceito que ndo pode haver pancadinhas nas
costas/(...)] a maneira como somos informados ndo foi a melhor forma, ou
somos nos que ndo estamos preparados(...)] ndo se deve saber naquela

altura(...) ndo é justo dizer daquela maneira" (A3).
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Quadro 11 - Utilidade da informagdo do diagndstico e progndstico da

crianga
, = | Frequéncias de
Utilidade da Informag&o | Respostas

: v N°11 -100%
Para decidir ndo se ligar emocionalmente ao bebé 1
Compreender o futuro e aceitar a morte 4
Preparar antecipadamente para os acontecimentos 1
Compreender que é dada a assisténcia adequada 2
Contribui para o sofrimento 2
Diminuir o sofrimento 1

Fonte: Entrevistas 1998

5.1.3 Comportamentos dos pais face & noficia do diaandstico e

prognoéstico
A noticia, uma vez partihada desencadeia diferentes comporta-

mentos nos sujeitos. Nomeadamente a procura de apoio para o seu
sofimento ou contrariamente, o isolamento social. No seus discursos,
identificam-se os seguintes comportamentos; partilhar emogdes cinco (5)

sujeitos, esconder a realidade dois (2), distrair-se, um (1) e falar com os
amigos um (1).

e Partilha de emogdes com o cdnjuge:

(...) Choramos os dois e pronto(...)" (G1).

(...) Faldvamos os dois(...)" (G3].

{...) Procurdvamos dar apoio um ao outrof(...)" (X1).
(

(

i

...) Vinha para o pé de mim|...) ficava comigo(...)" (Al).
...} Agarramo-nos um ao outro e choramos(...}" [A3)].

[}

» Esconder a realidade/sentimentos do cénjuge:
*{...) nGo queriamos dizer as pessoas(...|" (Al).

“{...)] nGo comentei nada com ninguém, ndo comentei com a
minha irma e com ele(...)" (A4).

e Distrair-se:

“Tentava disfrair-me(...] ver TV(...)" (G1).
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e Falar com os amigos:

“(...) Falava com os colegas(...)” (A3).

Os comportamentos adoptados foram sempre da inciativa dos

préprios, parecendo relacionarem-se com o papel que os sujeitos véem

como apropriado desempenhar junto do marido, familiares e amigos,

nomeadamente:

¢ Proteger os outros do sofrimento (filho, avds, outros)

“{...) porque era uma familia enorme e porque os amigos desejavam o
nascimento. O que é que ia dizer2(...)" (A3).
“(...) para ndo ficar preocupado(...) protegé-lo(...| quem tinha o
problema era eu(...)" (A4).

s

E de salientar que a Unica mde que procurou apoio social Nos

amigos e colegas, considerou-o inadequado e negativo.

“{...) Diziam que a médica estava a exagerar{...) confavam-me o ca-
so deles(...] custava-me muito porque elas diziam entdo se tivesse fido
os problemas que nds fivemos enltdo ndo sei o que fariaf...) tive a
no¢do de ndo poder conftar com ninguém(...}] N&o voltei a falar do
assuntfo(...)" (A2).

Quadro 12 - Comportamento dos pais face a rede de apoio apds o
conhecimento do diagndstico

Corﬁpoﬁamehfés '
dos pais
Tipos de 9=100%
comportamento °
Partilha de emocoes 5
com o conjuge
Esconder a realidade 2
Afastar-se e distrair-se
Falar com colegas 1
Foctorgs 3=100%
determinantes
Proteger os outros do 5
sofrimento
Apoio negativo 1

Fonte: Entrevistas 1998
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Quadro/Sintese 5 - Caracterizacdo das vivéncias relacionadas com

noticia do diagndstico

-

Problema actual e
perspectivas

Escassez de informagdo

Descrigdo do contexto

Na sala de consultas

Corredor

Sala de parte/ internamento
mae

Unidade de cuidados
intensivos/Sala de partos

Sentimentos

Choque e negagdo

Medo

Impoténcia

Utilidade da noficia

Para decidir nGo se ligar ao
recéem nascido

Compreender o futuro e
aceitar a morte

Preparar antecipadamente
para o acontecimento

Compreender que a dada
assisténcia adegquada

Provocar maior sofrimento

Comportamentos dos pais
face ao apoio

Partiiha de emogdes com o
conjuge

Esconder aredalidade de toda
a familia e amigos

Partilha de emocgdes comrede
familiar e de amizade

Partiihar com rede de
amizades

Fonte: Enirevistas 1998
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5.2. INTERNAMENTO

O internamento da crian¢ca na Unidade de Cuidados Intensivos
transfere os pais para um novo contexto, desconhecido e complexo, na
qual enconfram uma crianca pequena ou doente envolta em
equipamento cujos estimulos sonoros e luminosos podem traduzr
situagcdes emergentes.

Para que os acontecimentos recentes na vida destas familias
fagam sentfido, sGo necessdrias informagdes frequentes da situagcdo
clinica da criangca e da sua evolugdo, porque as mudancas podem
ocorrer em minutos. E ainda primordial compreender o meio tecnoldgico
e-humano que a rodeia. ‘

A questdo, colocada a todos os sujeitos: “Como foi o
internamento do seu filho na Unidade de Cuidados Intensivose” Obtive
respostas em trés vertentes:

o Comportamentos da equipa relativamente aos pais.
e Actividades maternas cuidativos.

e Sentimentos.

5.2.1 Comportamentos da equipa em relacdo aos pais

A andlise dos discursos dos pais relativamente aos comporta-
mentos da equipa de salde nas trés Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatais apontou cinco vertentes: informativa/formativa, encorajo-
mento do cuidar paterno, encaminhamento para outros técnicos, apoio
emocional e orientagdo para a preparacdo de outros familiares para a
morte do bebé. E interessante notar que o discurso evoluiv da
informagdo, para a orientacdo no cuidar do filho, e posteriormente para
as actividades de resposta as necessidades emocionais dos pais e outros

familiares.
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Assim, constatamos que os médicos e enfermeiros desenvolveram
sobretudo interacg¢des de informagdo/formagdo para onze (11) maes,
encorgjamento/orientagdo no cuidar paterno para oito (8), apoio de
sentimento para dez (10}, encaminhamento para outros técnicos para
quatro (4) e orientagcdo em relagdo & atitude a desenvolver relativa-
mente a outros familiares trés (3) sujeitos.

Quadro 13- Comportamento da equipa de salde face aos pais na pers-
pectiva destes durante o internamento do recém-nascido

2 e . Frequéncia
Comportomentos‘ da equipa face aos pais 36 - 100%
Informacgdo 1
Encorajomento de sentimentos 10
Encorajar / apoiar os pais no seu papel paternal/ maternal 8
Encaminhamentos para outros técnicos 4
Orientag¢do para prepararem os familiares em relagdo & 9
morte do bebé

Fonte: Entrevistas 1998

Informagdo

A informagdo sobre o estado clinico do bebé, sua evolugdo
tratamento e progndstico foram constantes nos relatos de onze (11)
sujeitos. Quando o recém nascido esteve internado em duas unidades
de cvuidados intensivos diferentes, considerei como infernamento a
segunda, correspondendo ao terreno de pesquisa, porque de acordo
com as descricbes dos sujeitos foi o local onde conheceram o
diagnostico / prognéstico e onde o seu filho faleceu.

Em relagdo & informag¢do, dos nove sujeitos que tiveram o filho
internado e o visitaram, sé um (1) sujeito, considerou ter tido dificuldade
em obter informagdo em resultado de “ninguém saber quem era o

médico que atendia o meu filho", na unidade B. De facto, neste
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contexto, o método de distribuigdo dos doentes pelo corpo clinico torna
dificil idenfificar um médico como principal prestacdo de cuidados
medicos.

A iniciativa de informar foi dos médicos e enfermeiros para dez
(10) sujeitos e dos pais para um (1) sujeito. No entanto, trés (3) sujeitos
recorem também a técnicos de salde que pertencem & rede de

amizade para obter, clarificar e confirmar a informacgado.

Quadro 14 - Iniciativa e agente da informagdo aos pais no periodo de
internamento do recém nascido

Iniciativada Frequéhcia i . i | o Frequéncia
informagdo | 11-100% | Agen’te’, dq lnfqrmac;oo 11-100%
Pais ] Meducos/ 8
Enfermeiros
Médicos e enfermeiros e
Equipa e Pais 10 técnicos de satde amigos 3
dos pais

Fonte: Entrevistas 1998

O conteddo da informagdo incluiv: o problema clinico e o
tratamento para nove (9) sujeitos, a evolugdo clinica provavel para (10),
as competéncias do bebé para trés (3), necessidades destes para trés
(3), os direitos dos pais cinco (5), finalidade e funcionamentos do
equipamento para onze (11) e direitos dos pais para cinco (5) e
disponibilidade de outros apoios técnicos para cinco (5) sujeitos. E dificil
interpretar estes nimeros porque as situagdes clinicas eram varidveis pelo
que nem sempre seria apropriado desenvolver alguns aspectos infor-
mativos.
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Quadro 15 - Caracterizagdo da informagcdo na Unidade de Cuidados
Intensivos de acordo com as respostas das maes

Conteldo da informdc;c‘:o F;esq;u]égg:%g’
Estado clinico do bebé 9
Evolugdo provavel 10
Tratamentos 9
Equipamento 11
Competéncias do bebé 3
Necessidades do bebé 3
Disponibilidade de outros apoios técnicos 5
Direitos dos pais 5

Fonte: Entrevistas 1998

A informagdo foi partihada pelos diferentes técnicos de saude,
excepto em relagdo ao equipamento, direitos dos pais € competéncias
do bebé que foram da iniciativa dos enfermeiros.

A informacgado foi tfransmitida de forma oral, excepto no contexto
B, onde os pais obtinham um guia de acolhimento e liam as folhas de
registos do bebé.

Utilidade da informacdo

Quanto a utiidade da informagdo nesta etapa da vida dos pais,
os sujeitos consideraram-na como favorecedora da compreensdo dos
acontecimentos trés (3) sujeitos, da compreensdo que a morte ndo era a
pior alternativa quatro (4), da reducdo do sofrimento um (1), da
antecipagdo e compreensGo dos acontecimentos seis (6) e do

entendimento de que prestam cuidados de qualidade trés (3) sujeitos.
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e Entender que prestam cuidados adequados

“(...] é essenciall...) pode-se entender que fazem o possivel, se ndo
percebemos(...]" [X1].

"Diziam-nos que estava quentinho e nGo estava a sofrer(...)" {A3).

“{...) entender que fazem o melhor{...}" {X3].

e Compreender a morte como ndo sendo a pior alternativa

*{...) Explicaram-me|(...}] ndo valia a pena viver{(...)" (X3}

“(...} sabiamos que no estado em que estava, mesmo que sobrevivesse
ficava com muitas leses|...)" [G3).

“(...) Seria melhor a morte a sobreviver com lesées(...}" (G1).

“(...) diziam e mosfravam a evolugdo e nds percebiamos(...) se sobre-
vivesse seria um grande deficiente(...}" {X2].

¢ Antecipagdo/compreensdo dos acontecimentos

“(...) se eu tivesse chegado aqui (na UCIN] e tivesse encontrado o bebé
morto(...) nGo gostava” [(G2). '

“(...) para nos preparamos para o pior|...) E essencial estar consciente
do que se estd a passar(...)" (X1).

“...] j& estava preparada para aquilof...] porque me tinham
explicado(...)" (G4).

“{...] Por tudo o que me diziam{...] comecei a ver que ia ser mau, que ia
morrer(...]" [A4).

“(...] esteja consciente do que me estd a aconfecer{...)" (Al).

*{...)] a informagdol...] ndo era agraddvel mas era a realidade|...)
precisdvamos saber(...]" (A3].

e Reduzir o sofrimento

“{...) a pessoa sofre menos|...]" (X2)

Quadro 16 - Utilidade da informagdo oferecida nos cuidados intensivos
de acordo com as respostas das maes

Lo S | Frequéncia
| Qtr!&dcde da qurch;co ‘ |  14-100%
Antecipagdo/compreensdo dos acontecimentos 6
Reduzir o sofrimento 1
Entende que prestaram cuidados de qualidade 3
Compreender a morte como ndo sendo a pior 4
altemativa

Fonte: Entrevistas 1998
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Encoragjamento das atitudes cuidativas dos pais

Numa das unidades encontra-se um pequeno cartaz onde se |é:
visitas didrias avds e explicita um periodo de visita em baixo, outros
familiares e explicita outro horario didrio, e por fim 1é-se: “Os pais ndo sdo
visitas”. Esta frase reflecte a atitude dos técnicos de saude no presente
nestas trés unidades. Assim, os pais valorizaram trés vertentes cuidativas:

 Inexisténcia de hordrio de visitas, expresso da seguinte forma:

“Deixavam-me ir a qualquer hora sem reticéncias, é importante poder ver o
bebé" (A2).

“ndo s6 ndo hd restricdes de visitas como nos sentimos sempre deseja-
dos{...)" {X2).

e Encorgjar interacgdes/presta¢cdo de cuidado com a crianga:

“...) falaram-me do que devia falar co bebé|...) diziam(...] que
podiamos mexe|...) Queriam que mexéssemos e fizéssemos festinhas e
frocdssemos a fraldas(...] a enfermeira quis pdr o bebé nos meus bragos
com aqueles tubos todos” (G3).

“{...) Queriam que lhe pegasse ao colo e tratasse dele(...)" (A2).

e Parceria de cuidados entre mde e enfermeira

“(...) perguntavam-me se queria dar banho(...| e até combinavam

comigo a que horas eu vinha para me ajudarem|...] até mudava os
fios(...) “X1).
“{...] havia coordenag¢do enfre mim e a enfermeira(...)" (X4).

Quadro 17 - Caracterizagdo das intervencdes dos profissionais no
encorajamento do desempenho do papel
maternal/paternal segundo as respostas das maes

Intervengdes de encorgjomentodo | Frequéncia

_desempenho matemal na Unidade . 8-100%
Inexisténcia de hordrio limitativo 2
Encorajar interac¢do/prestacdo de cuidados S
Estabelecer parceria de cuidados 1

Fonte: Entrevista 1998

Para compreender a relo¢gdo dos pais com os filhos e o seu

significado face & perda questiondmo-los sobre os cuidados prestados e

95



a importéncia destes. Assim nove (9) sujeitos viram o filho, os restantes
dois {2) ndo viram por estarem internadas apds cesariana e a crianga ter
falecido nas primeiras 24 horas.

Pela descricdo dos cuidados dos pais identifiquei frés dreas de
intervengdo; cuidados para atendimento das necessidades fisioldgicas
trés (3) sujeitos, cuidados relacionados com as necessidades psicossociais

cinco (5), cuidados relacionados com o equipamento um (1) sujeito.

Cuidados Prestados

e Cuidados relacionados com necessidades fisioldgicas

‘(...) dava banho(...) mudava a fralda(...)" [X1].
'(...) queriam que nos trocdssemos as fraldasy...) * (G3)
“f{...) mudar a fralda(...)" [X2].

1

e Cuidados relacionados com necessidades psicossociais

“(...) festinhas(...] nos mexiamos(...) eu apenas lhe peguei uma vez(...)"
(G3].

“(...) festinhas(...) pegavamos ao colof...) cantar(...} tocdvamos-ihe(...)
brincava com os bracinhos e perninhas” (X3).

“{...) Foi importante té-lo ao colof...]" (A3).

“{...) Fazia caricias(...) tocar-the(...}" (G2).

*{...] tive-o ao colo{...)" (G3).

e Cuidados relacionados com equipamento
“(...] mudava os cabos e desligava(...) nunca me obrigaram(...)
confrolava as maquinas(...}" {X1).

Quadro 18 — Caracterizagdo dos cuidados maternos prestados segundo
as respostas das maes

Cuidados matemos prestados ao recém-nascido | F;esiufggf 0
Cuidados relacionados Estar com a crianca ?
com as necessidades Cantar, tocar, 8
PSICOSsOCiais Pegar o colo 4
Cuidados Fisicos Dar lc?onho ou mudar a fralda 3
ou alimentar

Cuidados para com o Mudar / controlar o 1
equipamento equipamento

Fonte: Entrevistas 1998
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Através do discursos identificamos os factores que facilitaram ou
dificultaram a iniciativa de cuidar, distinguindo-se factores interno e
externos. Relativamente aos factores externos, dos nove (9) sujeitos que
puderam cuidar dos filhos, oito (8) foram encorajados a fazé-lo, e um (1)
desencorgjado. Relativamente aos factores internos, os sujeitos referiram
como obstdculo o aspecto do filho um (1) sujeito, a eminéncia da morte
um (1), o medo de prejudicar dois (2) sujeitos. Contudo cuidaram porque
foram encorajados a fazé-lo pela equipa de sadde.

e Encorajamento aos pais

“Queriam que mexéssemos e fizéssemos festinhas e froca de fraldas(.. }
com o apoio dos enfermeiros” [G3].

“Falaram-me do que deveria falar ao bebé|...) chegando mesmo a ser
um cuidar em parceria, perguntavam-me a que horas vinha dar
banho(...) havia coordenacdo entre mim e as enfermeiras” (X1).

e Desencoragjamento

“(...) m&e nGo agarres nele, ndo venhas cé todos os dias(...) é pior para
si{...) ndo adianta nada(...)" [A3].

Os factores internos, que influenciarom a iniciativa dos pais foram:
0 medo, o aspecto do filho e a eminéncia da morte. Estes favoreciam
uma decisdo no sentido de ndo cuidar.
e Medo

“Mas eu nGo quis. Tinha medo que apanhasse uma infec¢do(...) mesmo
quando peguei(...) pedi uma fralda para pér em cima da minha roupa”
[A2).

e Aspecto do filho

“(...) achei muito pequenino(...) parecia que se partia todof{...}" (G2].

o A eminéncia da morte

“(...) HG um momento em que me quis ir embora, ndo me apetecia
mais estar ali{...] ndo quis tirar o leite e dar-lhe{...)" (A4).

“Quando me apercebi que ia morrer(...) era-me dificil. Deixou de fazer
sentido estar a cuidar dele{...)" (X2).
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Quadro 19 - Factores que influenciaram a decisdo de cuidar na
perspectiva das maes

Factores que influenciaram a decisdo de cuidar: Frequencnqs,’
. , - 13- 100%
Factores externos 9 - 100%
Encoragjamento pelos 8
profissionaqis
Desencorajamento pelos 1
profissionais
Factores intermos 4-100%
Caracteristicas do bebé 1
Medo de prejudicar 1
Eminéncia da morte 2

Fonte: Entrevistas 1998

Suporte emocional pelos técnicos de salde

O internamento do filho prolonga a presenca dos pais no contexto
hospitalar e isola-os da familia e amigos. A vivéncia antecipada da per-
da durante este periodo pode levd-los ao isolamento social. Contudo as
experiéncias vividas, determinam a procura de suporte emocional no
cbnjuge o qual foi para todos os sujeitos o principal apoiante afectivo.
Referiram ainda outros apoios, nomeadamente os técnicos de saude, 05
quais foram significativos para dez (10) sujeitos. E de notar que trés (3)
maes, nGo estando internadas referiram adoptar comportamentos de
isolamento perante a rede de apoio: “comigo passou-se um processo
esquisito, eu n@o queria ver amigos(...) familia, ninguém(...)" justificando:

"{...) nGo me apetecia estar com eles porque tinha que me fazer forte e
ja estava muito complicado para mim" (X2) ou como diz (X3) (...} os
pais também precisam de ser cuidados pelos enfermeiros € médicos/...)
é tudo muito doloroso".

Neste contexto, os pais preferem o apoio do cdnjuge e dos
profissionais porque: “sabiam o que se passava e o que estamos a

passar” (X2), dizendo ainda “(...) s6 conseguia falar com ele e com as
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pessoas que cuidavam do meuv filho(...)" (X2) ou como diz ainda a mae
de um outro bebé:

“(...) os médicos e enfermeiros apoiaram-nos muito(...) nGo queriamos
que familia e amigos o vissem (o bebé}(...) ndo sabiam da deficiéncia
(familia){...)" {A2).

O suporte emocional é descrito pelos pais como sendo o
encorgjamento de sentimentos, uma das ac¢des da equipa de sadde a
gue é atribuida grande importéncia. Dando-lhe ainda voz constatamos
que:

e Encorajamento de sentimentos

“(...) A médica e a enfermeira falavam e conversavam como eu me
senfial...]" (G4).

“{...)] Na Unidade de Cuidados Intensivos falavam connosco, falavam
como nos sentiamos(...)" (A2].

“{...) Diziam-nos que estava bem, que estava quentinho e ndo estava a
sofrer(...] estava exfremamente bem cuidado(...) Todas as enfermeiras
davam-nos apoio. Perguntavam se precisdvamos de alguma coisa |...)"

(A3).
*Acompanharam-me a ver o bebé|...] quando iamos abaixo falavam
connoscof...]" (A4).

“As pessoas viram que eu estava mal psicologicamente(...) chama-
ram-me @ parte e elucidaram-me" (G1).

“{...] Nunca nos faltou apoic de ninguém|...) disponibilidade|...)
perguntava e estavam sempre dispostos a responder (enfermeiral(...] a
qjudar(...]" {X1).

“O Dr. falou connosco muitissimo e a tal enfermeira deu-me muita
for¢cal...) quando me fui abaixo” (G3).

“Perguntavam-me como eu me sentic e se gostava de tocar o
bebé(...)" (G2).

“(...) Uma vez estava super franstornado, o estado do bebé estava
gravissimo, e o Dovutor frouxe-me para o gabinete para falar
comigo(...]" (X3).

e Desculpabilizagcdo dos pais

“(...) Diziam mas vocés ndo tém culpa de nadal...)" (A3).
e Encaminhamento para outros técnicos

Uma equipa mullidisciplinar oferece apoio na sua drea de
intervengdo, e encaminha para outros técnicos quando as necessidades

biopsicossociais, culturais e espirituais necessitom de atendimento
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especializado. Desta forma cinco (5) sujeitos foram encaminhados para
outros técnicos.

“(...) so disseram que havia psicdlogo depois dele nascer(...)" [A3).

“(...) A enfermeira disse que havia psiquiatral...)" [A4).

“Deram-me o confacto psicoldgico(...)" (G1).

“(...) A psicéloga falou comigof...)" [X2).

“(...] como eu era de fora, a assistente social arranjou o meu
alojamento|...)" (G3).

Dos cinco (5) sujeitos cujos filhos/pais viram o bebé, dois (2)

fizeram-no por orientagdo dos profissionais de sadde.

e Orientagdo para prepararem os familiares em relacdo & morte do
bebé

“(...) falou comigo e aconselhou-me a dizer aos avds para verem os
bebés|(...) nés prepard-mo-los tal como nos prepararam a nds(...)" (X2).
*(...) depois disseram-me qual a maneira de dizer ao irm@of...]" (A3).
“(...] disseram-me que era melhor trazer a irmda(...)" (A2).

Quadro 20 - Caracterizag@o do suporte emocional dado pelos técnicos
segundos as maes

S Tipo de Suporte Emocional dos técnicos Frequéncia
Igtervef\c;ao na area dos senfimentos 9 - 100%
as mdes
Encorajamento de 8
sentimentos
Desculpabilizagdo 1
dos pais
Encaminhamento para outros técnicos 5-100%
Psicologos 4
Assistente social 1
Orientagdo das mées para prepararem
os familiares em relacdo & morte do 3-100%
bebé
Explicar como explicar |
aos avos
Explicar import&ncia
dos irmdos verem o 2

recem-nascido

Fonte: Entrevistas 1998
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Ao longo das enfrevistas nunca houve referéncia a apoio religioso
excepto para o ritual do baptismo pelo que questionei as maes sobre a
informagdo que lhes havia sido dada em relagdo aquele, e se tinham
recorrido aos servicos de lideres religiosos do hospital ou da sua religido.
Todos os sujeitos estavam informados da sua existéncia através de um
guia de acolhimento do hospital ou unidade ou pela equipa de saude.

Embora todas as onze (11) mdes fossem catdlicas ndo praticantes
e quatro (4) requererem o baptismo do filho, nenhuma solicitou qualquer
outro contacto com o capeldo. Quando questionadas sobre a raz&o
porque ndo o fizeram, apresentaram factores relacionados com a
conflifo espiritual que estavam a viver cinco (5) e com o pelo- papel
normativo que atribuem a religido dois (2). As restantes cinco (5) ndo

pensaram no assunto ou ndo o consideravam parte da sua vida.

o Conflito espiritual

“(...) N&o senti necessidade mas sabia que havia padre. Mesmo agora
ainda ndo consigo ir G igrejal...] Porqué eu2" (A4).

*{...) NGo foi preciso, euv pedi a Nossa Senhora forcas para lidar com
aquilo tudo e uma solugdo rdpida(...) também pelo bebé(...) depois
pedi a Nossa Senhora que o levasse|...)" (A4).

“{...) Eu queria mas ndo sou casada, se ndo posso fomar os
sacramentos fambém ndo quero ajudal...)" (G2].

"{...} Pensei que Deus se esqueceu(...)" {Al].

e Papel normativo da religido

“{...) o padre é aquele que sabe o que estd cerfo e erado|...} mas nos
precisamos é de alguém que nos saiba ouwvir(...)" (A3).

“{...] ainda agora sé fui go padre para saber se devia vestir luto ou ngo”
(A2).

5.2.2. Sentimentos vividos pelas mdes durante o internamento do filho na

uhidade de cuidados intensivos neonatais

Os cuidados prestados pelos técnicos aos pais visam ajudd-los na

vivéncia de uma crise constituida pelo nascimento do filho, sua doenca e




internamento, desconhecimento de um meio tecnoldgico e humano e
eminéncia da morte.

Relativamente aos sentimentos identificados estes distribuiram-se
da seguinte forma: vazio e perda, uma (1) mde, medo e divida quanto
ao futuro, uma (1), ambivaléncia relativamente & vida, sua qualidade
versus a morte, quatro (4), ambivaléncia quanto a ver e ligar-se emocio-
nalmente ao bebé, seis () tristeza, uma (1), vergonha, quatro (4), choque
e negagdo, uma (1), culpa, cinco (5), esperanca, cinco (5), ambivo-
léncia face aos cuidados prestados, trés (3), ansiedade, trés (3).

e Vazio e perda

“(...) alguma coisa que é nossa e vai deixar de ser nossaf...}" (A3).
“{...) sabia que o ia perder(...]" (X]).

¢ Medo e duvida gquanto ao futuro

“{...] e se sobrevivesse era aquela coisa o que ia ser dele?" (A3).

e Ambivaléncias: vida, sua qualidade, versus morte

“{...] Era um choque dentro da minha cabeca era o querer e ndo
querer ...achava que ndo era bom para(...) para ele ndo sei, para o
irmé&o e para toda a familia” (A3).

“(...] E pior a ideia de ele estar aqui, de ser gravissimo, de poder morrer
mas ainda € pior a ideia de ficar paralisado" (X3).

“{...) pedia a nossa Senhora(...] também pelo bebé, para ficar bom {...)
naquela noite pedi que o levasse se ele tivesse algum problema grave
gue mais tarde fosse um sofrimento para ele" (A2).

“(...) Eu olhava para ele e ele j@ ndo viviaf...] s6 pensava que j& ndo
havia hipdteses e se ele sobrevivesse eu sabia que era um grande
deficiente(...)" {X2).

e Ambivaléncia quanto a ver/ligar-se com o recém-nascido quando o
progndstico era de morte

“{...) @ minha reac¢do foi de ndo o ver, j& que podia acontfecer alguma
coisaf...) comecei a achar que ndo era capaz, queria saber como era
(bebe]"(A4).

“{...) era dificil ir Ia e estar com ele porque sabia que o ia perder” (X2).
“{...) cusfava-me muito ir, custava-me aquele coredor mas queria saber
como ele estava" (G3).

e Ambivaléncia face aos cuidados prestados ao filho

“Eu ia Id sempre(...} quis virme embora, nGdo me apetecia estar ali(...)
naquele momento ndo quis firar o leite(...)" [A4).
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“{...) eu j& nGo quis assistir eu ndo gostava de o ver limpar a boca e o
nariz, coitadinho. J& ndo fazia sentido(...)" (A3 ).

(...} Via picar, limpar{...] tudo se bem que quando me apercebi que ia
morrer deixei de ser capaz de ver(...] era muito sofimento inudtil(...)
deixou de fazer sentido(...)" (X2).

e Felicidade

“(...) Estava com medo do aspecto mas foi uma surpresa agradavel(...)
completamente formado(...) era mesmo um bebé"[A4).

e Tristeza / angUstia

“...eu chorava desde que entrava até que saia(...} choro e angustiaf...)
N&o iam fazer nada(...) custava muito ouvir" (A3).
“{...) Eu nGo consegui conter-me (chorou)" (X3).
“{ ...] Nos dltimos dias era temivel(...) ele quase ndo se mexia™ [A4).

“{...) foi um tempo de sofrimento por toda a situagcdo(...)" (X2).

"{...) Quando eu chegava ao comredor para mim era como ir poro o
inferno, ficava apavorada quando ouvia Pif...]" [G3).
“(...] & tudo muito pesado e doloroso para os pais{...)" (X1).

¢ Vergonha

“{...] ndo gostava que vissem o bebe porque era muito pequenino”
(G2).

e Chogue / negagdo

“Eu as vezes estava I a falar com os médicos, e depois perguntava ao
meu marido|...) Eu parecia que ndo estava Idf...]" (A3.]

“{...}] embora pensasse que aquilo nfo estava a acontecer-me a
mim{...)" {X3).

“Viv-o entubado(...] o impacto é horivell...) homivel, era um
choquel(...)" (X2).

“O impacto de ver o bebé ndo dd para explicar” (A2).

e Culpa

“(...] é a procura de uma solucdo que ndo hd, e a culpa(...] onde é
que falhamos?g" (A3).

e Esperanca

“...tive esperanga(...] por um lado sabia que ele se ia embora mas por
outro lado acreditava que sobreviveriaf...)" (G3)
*{...) a esperanc¢a sé acabou(...)" [A3).
“...NGo me chocou evu j4 tinha tido oufro filho prematuro que hoje estd
bem. Tinha esperancal...)" (A2).
“...eu tinha esperanca” (A4).
"...finha (...) esperanca” (G2).
¢ Ansiedade

“(...) fiquei preocupada com os tubos|...) Quando faziam a aspiracdo
euv achava aquilo horrivel, mas tinha de ser(...)" [G2).
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“{...) foi horrivel momeram logo todos [Recém-nascidos internados na
mesma salal(...] passava a vida a apitar. Para uma mde € uma coisa
terrivel. Diziam-me para ndo ligar" (X2).

“(...) assustou-me ver as maquinas todas(...)"” (G4].

Quadro 21 - Distribuic@o das respostas das mades sobre os sentimentos
vividos durante o internamento do recém nascido

Sentimentos vividos durante a doenga do bebé Fg%(iu?go(%a
Vazio e Perda 1
Medo e duvida sobre futuro 1
Ambivaléncia quanto G morte 4
Ambivaléncia estabelecer relacdo 3
Ambivaléncia face & utilidade dos cuidados 3
Felicidade ]
Tristeza 6
Vergonha 1
Choque 4
Culpa 1
Esperanca 5
Perda de sentido do cuidar 3
Ansiedade 3

Fonte: Entrevistas 1998

Os diversos sentimentos descritos emergiram em consequéncia da
doenca e prognéstico, aspecto do bebé, do contexto ambiental:
equipamentos e outras mortes, e dos tratamentos efectuados no bebé
em fase terminal. No entanto, alguns dos sentimentos descritos

relacionam-se com a evolugdo clinica do bebé/eminéncia da morte.

Sentimentos relacionados com o cuidar do filho

Cuidar do filho pode ser fonte de prazer e de estressor uma vez
que o nascimento constitui por si uma nova etapa da vida familiar e
requer que se exerga um novo papel. Cuidar de um filho doente pode

desencadear sentimentos que segundo o grupo de sujeitos deste estudo
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foram assim identificados: sentimentos de amor e pertenca cinco (5)

sujeitos e medo um (1) sujeito.

* Sentir amor e pertenca / ser mae

'

...) Sentia amor e aconchego [quando estava junto dele)” (G4.)
...} brincava com os bracitos e perninhas (...} era o nosso fitho"(X3).
...} sentia-me mde quando vinha dar o leite{...)" (G2).

...} eu fazia porque me sentia bem|...)" (X1).

...) eu tinha a sensagdo que o bebé me conhecia" (G3).

i+

é

(
(
(
(
(

o Medo

“(...) Tive muito medo quando a enfermeira me pPds o bebé nos
bracos{...)" (G3].
*{...) tinha medo que apanhasse uma infec¢do(...)" (A2).

Significado atribuido ao cuidar

No decurso da entrevista, constatamos o significado atribuido ao
cuidar do filho. Relaciona-se com o conforto do bebé seis (6),
sentimentos maternos dois (2), recordagdo dois (2) e dar forca ao bebé
um (1) sujeito.
e Conforto do bebé

“(...) O bebé queixava-se muito, mas quando o agarrei, pronto parecia
que ngo sentia mais nada. Meti os dedos na m&o dela e ela apertou e
pronto(...]" (G4].

“{...) © miudo chorava, mas no momento em que ela {enfermeira] mo
pPds nos bragos ele realmente ndo chorou, olhava para mim com uns
olhinhos muito abertos(...}" (G3).

“{...) Eu tinha a sensagdo que o bebé me conheciql...| parece que
othava para mim{...}" (G2).

“{...) eu achava que ele era tdo infeliz ligado as mdquinas que eu achei
que era importante ele fer o meu leite para mamar" (X2).

“(...) uma vez estdvamos a fazer festas e ele mexeu muito as pemas e os
bragos, até fez xixi, quando um bebé faz xixi é sinal que se sente bem" (A4).
“{...) nds sentiamos que ele sentia a nossa presenca...)" (X1).

¢ Sentir-me bem / sentir-se mde

(...} eu fazia porque me sentia bem(...) eu era mae|...)"(X1).
“(...) senfia-me mae quando vinha dar o leite(...)" (G2).

e Eumarecordacdo
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“(...) E uma recordacdo...)" (X2).
*(...) Olhei para ele e ele para mim, nGo vou esquecer nunca” (G3).

e Para dar forca

“(...) brincdvamos com ele para lhe dar forcaf...)" [X3).

Quadro 22 - Sentimentos vividos em resultado dos cuidados prestados e
seus significados na perspectiva das maes

Sentimentos vividospelosmaes | -~ | Frequéncia

relacionados com o cuidar R S ‘ 7-100%
Amor e pertenga 5
Medo 2

iiagigcr:ados atribuidos ao 14 - 100%
Conforto fisico do bebé 6
Sentimento materno 5
Recordagdo 2
Dar for¢ca para viver 1

Fonte: Entfrevistas 1998
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Quadro sintese 6 - Vivéncias das mdes no internamento da Crianga

Gl

G2

G3

G4

X1

X2

X3

Al

A2

A3

A4

Comportamentos da equipa

Informacdo

Apoio emocional

Encorajar os pais a cuidar da
crianca

Encaminhamento para
outros técnicos

Orientagd@o e ajuda a outros
elementos da familia

Informagdo no internamento

Iniciativa da equipa e pais

Iniciativa dos pais

Conteldo da informag¢ao

Evolucdo clinica

Competencias do bebé

Direitos

Explica¢gdo do equipamento

X X | X I X

Explicagdo dos tratamentos

X | X | X X | X

XX X X X

Utilidade da informacdo

Entender que prestam
cuidados adequados

Antecipacdo e
compreensdo dos
acontecimentos

Reduzir o sofrimento

Compreender a morte como
ndo sendo a pior alternativa

Sentimentos

Vazio e perda

Medo e duvida quanto ao
futuro

Ambivaléncia quanto &
morte/sobrevivéncia

Ambivaléncia no
estabelecimento da relagdo
com o bebé

Ambivaléncia face aos
cuidados prestados ao filho

Felicidade

Tristeza e angustia




Gl

G2

G3

G4

X1

X2

X3

Al

A2

A3

A4

Vergonha

Choque e negacdo

Culpa

Esperanca

Ansiedade

Cuidados prestados

Cuidados fisicos

Cuidados realcionados com
necessidades psicosociais

Cuidados relacionados com
0 equipamento

Factores que influenciaram a
decisGo dos pais cuidarem

Favorecedores

Encorajamento e iniciativa
dos técnicos

Iniciativa das maes

Destavorecedores

Caracteristicas do bebé

Medo de prejudicar o bebé

Eminéncia da morte

Sentimentos relacionados
com o cuidar do filho

Medo de prejudicar

Amor de pertenca

Conforto fisico para o bebé

Recordagdo

X | X | X | X

Sentimentos de maternidade

Dar forca

Fonte: Entrevistas 1998 e processo clinico




5.3 MOMENTO DA MORTE: DESCRICAO

No presente capitulo, desenvolveremos as questdes relacionadas
com o momento em que decorreu a morte bioldgica. Todas as criangas
faleceram na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais, em conse-
quéncia de complicagdes que surgiram por imaturidade ou doenga. N&o
eram dispensaveis suportes de vida, pelo que ndo foi ponderada a
alternativa de falecer em casa junto da familia.

Como demonstrdmos anteriormente neste capitulo, os pais conhe-
ciam o diagndstico e o progndstico, nomeadamente a eventualidade da
morte do filho, num periodo que variou entre as 22 horas e os 21 dias. Ainda
que ndo tenha sido referida qualquer discussdo entre pais e profissionais de
salde sobre como deveria ser conduzido esse momento, é prdtica gene-
ralizada nestes contextos hospitalares permitir ou convidar os pais a estarem
presentes no momento da morte do fitho, excepto quando sejam necessa-
rias manobras de ressuscitacdo.

Durante a entrevista questionei as maes sobre esta experiéncia na
vida do casal, através das seguinte perguntas: “Como obteve conhe-
cimento que o seu filho havia falecido? Que recordacées mantém do
bebé? Qual a sua opinido sobre os acontecimentos vividos2” Aprofundei os
comportamentos da equipa de salde face aos pais, 0s comportamentos e
sentimentos da mae face d morte e ao corpo.

5.3.1 Caracterizacdo dos comportamentos das maes no momento da morte

Comecei por identificar se os sujeitos estavam presentes no
momento da morte e qual era a principal causa da sua auséncia.
Considerei estarem presentes, quando um dos membros do casal se
encontrava junto do filho no momento da morte bioldégica. Nem sempre a
presenca da mae era possivel junto do filho em consequéncia do parto
distdcito ou por estar internada em outro hospital.
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Verifiquei que todos as mdes onze (11) e seus cdnjuges, estiveram
ausentes. Dez (10), pela imprevisibiidade do momento da morte e destes,
oito (8) citaram como causa de auséncia actividades relacionadas com a
satisfacdo das suas necessidades bdsicas; duas (2) tinham sido objecto de
uma cesariana pelo que ndo viram o filho. Uma (1) das mdes e o seu
cdnjuge estavam na unidade, mas preferiram ndo ficar no momento da

morte, como relataram:

“(...) @ nds fomos Ia vé-lo, foi a despedida, depois o bebé ficou mal e nds
pedimos para sair, ndo o queriamos ver morrer” (A2).

A agonia e as alteracdes resultantes da fase final sGdo segundo Ariés
indesejaveis pelo que os pais podem optar pelo afastamento no momento
final.

Quadro 23 - Comportamento dos pais face & morte do filho

CATEGORIA | SUB-CATEGORIA | ~ Frequéncia
Falecimento
Presentes 11 -100%
Ninguém 11
Motivo 11~ 100%
Actividades bdsicas de vida 8

Nd&o querer presenciar 1

Parto com cesariana com menos
de 24 horas

Decidiu ndo ver mais o filho ]
Fonte: Entrevistas 1998 e Processo clinico

1

5.3.2 Comportamentos da equipa de saude face d morte da crian¢a

Segundo Ajzen o comportamento é resultante das crengas pessoais
e normas interiorizadas mas também dos constrangimentos resultantes do
contexto em que decorre. Pareceu-me pois relevante identificar os
comportamentos da equipa de saude relacionados com o momento da

morte. Estes caracterizaram-se, num primeiro momento, em informar do
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falecimento do filho e da disponibilidade da equipa para mostrar o corpo, a
nove (9) pais, informar que houve um agravamento do seu estado clinico e
que podem vir ver o bebé, a dois (2) casais. A informagdo foi sempre por
iniciativa do médico para dois (2), da enfermeira para seis (6). de um destes
profissionais mas que o casal ndo sabe especificar para trés (3). O conteldo
funcional de cada uma das profissdes permite fazé-lo.

No entanto, Yoder (1994) diz ser o profissional que mais contactou
com os pais e lhe deu apoio que deverd dar a noficia do falecimento,
parecendo ser este o critério em dois dos contextos A e B, e 0 médico no
contexto C.

| A via telefénica foi utilizada para dez (10) mdes, em consequéncia
da auséncia dos pais sé uma (1) mae foi objecto de contacto pessoal por

se encontrar no hospital.

Quadro 24 - Comportamentos dos profissioncis de saude face aos pais
para noticiar a morte ou a sua eminéncia
: - —
; nieudo ~Agente | Momento | Mg
Informar que
marreu, que . Prévio a .
pode ver o 9 | Enfermeiro 6 it 1 | Teleféonica 10
Corpo e outras morte
informacodes
Informar que o
estdmal e Medico 2
posteriormente 2 P&s morte 10 | Directa 1

que pode ver o Né&o sabia 3
bebé

Total 11 | Total 11 | Total 11 | Total 11
Fonte: Entrevistas 1998

Comportamento dos profissionaqis citados pelos pais

Os comportamentos da equipa de salude no momento da morte
pautaram-se por anunciar aos pais 0 agravamento do estado do bebé e o

seu falecimento e por oferecer a possibilidade de ver o corpo. A gjuda
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referida pelos pais abrange ainda estes aspectos: oferecerem-se para estar
presentes no momento de visita ao corpo e ouvir a expressao emocional

dos pais e outros familiares.

Quadro 25 - Comportamentos dos profissionais no momento da morte de
acordo com as maes

' : ; . Fr &nci
Comportamento dos profissionais F equencia
e 11-100%
Noticiar a morte ou agravamento 7
Noticiar a morte , oferecer apoio emocional, mostrar o corpo 4
preparado, estar presente junto do corpo e dos pais

Fonte: Entrevistas 1998

5.3.3. Comportamentos dos pais face ao corpo

A noticia do falecimento foi acompanhada pela sugestdo de ver o
corpo, aceite por quatro {4} maes ou cdnjuges. Relativamente aos pais que
optaram por ver o filho, os factores determinantes na sua decisdo foram as
seguintes; desejo de se despedirem para rés (3) e imposto pela norma de

reconhecimento do corpo para um (1).

e Despedida

“Ndo é um momento para prolongarf...] E uma despedida...} eu queria
despedir-me” (G3].

"Foi dificil perdé-lo|...} foi uma despedida” (X2).

“{...] para despedir-me do meu filho" (G4).

o Determinagdo hospitalar

“Perguntaram-me se queriamos ver o bebé mas ndo quisemos|...)
acabamos por o ver depois da aufdpsia. Ali € um bocado dificil, é
chocante. Ja sofremos um bocado” (A3).

Os sentimentos vividos pelos pais que viram o corpo do bebé foram:
Sofrimento, uma (1) made, despedida e alivio, duas (2), despedida, uma (1).
o Sofrimento

A Unica entrevistada que referia sofrimento explicou as suas razdes.

“(...] Acabamos por o ver depois da autdpsia. Ali é um bocado dificil, €
chocante. J& sofremos um bocado” [A3).
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e Alivio

“Foi dificil perdé-lo naquele momento. Acabou o sofrimento, foi um
alivio(...) para mim ndo foi uma dor mas um alivio(...)" (X2).

"Quando Id cheguei j& estava amanjadinho(...) quando ele estava
intubado five tanto medo, aquela sensa¢cdo que o bebé estd a sofrer é
homivel. Ali tinha um ar calmo(...}" (G3).

e Despedida
“(...] acabou tudo(...) fui ld para the dizer adeus"" {G4].

“(...) € uma despedidql...) é o fim" (G3).
"Ali acabou tudo(...} despedimo-nos dele” (X2).

Relativamente a decisdo tomada no momento, os pais conside-
raram que havia sido a melhor excepto uma (1) mae que preferia ter visto o
filho na unidade e nGo na morgue.

Relativamente Gs entrevistadas que ndo estiveram preseh’res (junto
ao corpo) apds o falecimento do bebé, sete (7) das 11 maes, a decisdo
baseou-se sobretudo nos seguintes factores: impedimentos da equipa de
saude, duas (2), evitar o sofrimento, trés (3) por dificuldades pessoais, um
(1), e conservar aimagem do bebé vivo, uma (1) mae.

e Evitar o sofrimento/Afastamento

“Mas nGo quisemos(...] para ndo sofrer mais" (X1).

“Perguntaram-me se queria vé-lo e eu disse que ndo, mas apanhou-me
assim em choque|...)"(G4).

“Perguntaram-nos se queriamos ver o bebé. Eu disse ndo obrigado. N&of...)
ndo(...) ndo(...] Ndo fui capaz. J& me chegava o sofrimento que vi. Em cima
do acontecimento a gente pensa que quanto mais depressa despachar a
situagcdo methor{...) por um ponto final no assunto” (G1).

¢ Impedimento pela equipa de salde

“Disseram-me que estava mal e que jG ndo havia grande esperan¢a e
para vir go hospital. Quando eu cheguei j& tinha falecido, j& ndo o vi
porque ndo estava Id"(A4).

“(...) depois é que me foi dito que um deles tinha chegado a ir para a
incubadora(...) e havia falecido”({Al).

o Dificuldades pessoais

"(...) mas naquela altura eu ndo finha transporte™ {G2).

e Medo de perder aimagem do bebé vivo

“(...) nds nGo quisemos, queriamos ficar com a imagem dele vivo” (X1).

113



Quadro 26 - Comportamentos dos pais face ao corpo e sua justificagdo

Categorias Sub- T
' categorias ‘__FreqU?ncno
Comportament
o adoptado 1 - 100%
face ao corpo
Viu
N&o viu
Motivo
enunciado 4-100%
para o ver
Despedir-se 3

Determinagdo hospitalar

Justificagcdo :
para ndo o ver 7 - 100%

Evitar o sofrimento 3

Conservar aimagem do !
bebé vivo

Dificuldades pessoais

Impedimento da equipa 2
Sentimentos
vividos face ao 5 - 100%
COorpo
Sofrimento
Alivio 2
Finalizagcdo

Fonte: Entrevista 1998 e Processo Clinico

5.3.4. Opinido das maes relativamente as decisdes tomadas nesta fase

Opinido dos pais relativamente a decisdo tomada de ver ou ndo 0 Corpo

O anuncio da morte € um momento de crise. Esta dificulta a tomada
de decisdo pelo estado de choque que provoca. Por isso, Lindsay diz ser
necessdrio explicar aos pais as opgdes possiveis e as suas vantagens,
facilitando-lhes ainda tempo para decidirem em conjunto e colocarem

questoes. De facto, verifiquei que dos sete (7) pais que ndo viram o corpo,
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dois (2) desejavam fazé-lo no momento, trés (3) teriam optado por fazé-lo.
(G1) (G4) se tivessem pensado bem ou se soubessem o aspecto do bebé
depois da morte “sem tubo, sem ar de sofrimento” e ainda para “saber
como era o bebé"”; um (1) ndo tinha opinido, s6 dois (2) dos pais mantinham
a atitude de ndo ver o corpo. Em contrapartida, todos os pais que se
despediram voltariam a fazé-lo.

Relativamente aos pais que viram o corpo, quatro (4}, nenhum
mudaria de atitude e concordam com a importéncia desse facto na

resolu¢cdo do luto.

Quadro 27 - Opinido actual das maes que viram o corpo face a decisdo

. tomada

‘Opini@o actual das FreqUéhCid JMotivacaoparaa | Frequéncia
' mdes que vilamo 4 _,100%’ ‘mudanca de afifude | 4-100%
corpo. , : , e e o
Mudaria de atitude e 0 Saber como era o 1

ndo veria bebé

Mudaria de atitude e 3 Vé-lo sem sofrer ]

veria Despedir-se 1

Fonte: Entfrevistas 1998

Comportamentos e utilidade das recordacoes audiovisuais

Segundo Llindsay (1996) as recordagdes: fotos, videos, impressoes
digitais, “cartas" do bebé, madeixa de cabelo ou pertences, facilitam o
luto. Dos onze (11) entrevistados, seis (6) ficaram com fotografias do bebé,
um dos quais também recebeu uma carta escrita em nome do bebé. Os

restantes cinco (5) ndo tém fotografia, video ou outro tipo de recordagdes.
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Quadro 28 - Recordagdes audiovisuais do bebé em posse dos pais

Material cu‘dio—vi’su’ql para recordc;tr, | Fr}?c?—ulég&c |
Fofo ou video 4
Foto ou video e Carta do Bebé 1
Foto ou video e Prendas 1
Nenhurﬁ S

Fonte: Entrevistas 1998
Para os pais que tem recordagdes (fotos, video, cartas...) estes,
representam a possibilidade de recordar o filho de forma agraddavel para

quatro (4) ou desagraddavel para uma (1) made:

. Recordacgdo

“(...) Eu adoro ter. E como se fosse o Francisco a escrever |...) Fotografial...)
E uma recordacdo, é a minha Unica recordacdo” (X2).

“{...) Tiramos fotos enquanto ele estava bem, ndo vimos com frequéncia
mas ficou como recorda¢do(...)" (X1).

“{...) Tenho tudo guardadinho, um dia mais tarde é uma recordacdo” (X3).
“{...) Tenho uma foto e uma recordacdo” (A4).

“...) Tenho a foto guardada, as vezes dd-me vontade de ver|...) serd
sempre uma recorda¢ao” (G4).

e Recordagdo desagraddvel

“Esta [foto] lembra-me o sofrimento dele” (G3) justificando a origem

dos seus sentimentos, “Ndo tinhamos mdquina na altura(...) depois j&

estava muito mal(...] mas é ainda preferivel ter para poder recordar
depois".

O autor deste discurso, mais tarde no decorrer da entrevista,

afirma: “gostava de ter ficado com uma foto na altura em que o bebé
estava bem(...]" {(G3].

Todos os sujeitos véem as fotos ocasionalmente, com excepg¢do do
sujeito que as considerou como uma recordacdo desagraddvel. No

entanto, mantém-nas para “(...) ficarem para o futuro” (G3).

Opinido das maes que ndo tém foto/video sobre este material

Relativamente aos pais que ndo tém material fotogrdfico sobre o

filho, seis (6) maes, s& uma (1) tem opinido desfavordvel a este tipo de
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recordagdes, das restantes cinco (5), uma (1) € ambivalente, duas (2) foram
favoraveis, uma (1) indiferente e uma (1) desfavordvel. Passo a transcrever
alguns excertos do discurso das mdes que ndo tem, no presente, material
fotogrdfico ou video. As suas opinides sGo as seguintes:

o Favoravel

“(...) mas se fosse hoje queria ter uma fotografia da Saral...) eu gostava de
poder mostrar a Sara” (A2).

Mais notdrio é o discurso da mde de uma crianga com multiplas
deficiéncias fisicas, que solicitou a opinido da equipa relativamente G
obtengdo de uma foto do bebé. As opinides dos familiares e da equipa
foram desfavoraveis, surpreendentemente, uma vez que a foto constitui
uma pratica generalizada nas unidades. Parece que a deficiéncia constituiu
um factor decisivo na opinido dos técnicos, mostrando a crenca de que é
necessario esquecer a deficiéncia e se ndo houver objectos para recordar
serG mais facil fazer o luto. Pelo contrdrio, Yoder diz que ter material para

recordar € uma qjuda para o luto. Esta mae diz:

“Sinto falta de fer uma foto dele. Se fosse hoje tinha.{...] Hoje gostava de
ter a carinha dele no bergo(...)" (A3].

e Ambivaléncia

Nem sempre a decisdo é facil e pode manter-se a ambivaléncia:

“N&o, seria ainda mais dolcroso do que ja foi (...} é natural a gente fazer
uma imagem de como seriq, (...} se era grande ou pequeno|...] podia vé-
-lo, saber como eral...)" (G1].

¢ Indiferenga
Para duas madaes, as recordacdes ndo constituiram uma neces-
sidade. Verificamos que uma das mades considerava as ecografias
efectuados durante a gravidez como uma foto dos filhos que faleceram nas

primeiras 24 horas e os quais ndo chegou a ver. Referindo-se as ecos diz:

“Eu olho para a eco e vejo-os(...) SGo os meus nadadores. Eo (...) e a |[...)
Nd&o sinto falta(...] nGdo seif...}" (Al].

A outra mde ndo justificou o seu desinteresse.
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o Desfavoravel

Wong (1997) refere que as mdaes dos prematuros podem ter
vergonha de ndo ter um filho de peso e aspecto coincidente com o bebé
idealizado. Uma das mdes, nGdo desejava que o seu filho fosse visto por
outros familiares e s6 gostaria de ter foto se “(...) ele tivesse crescido um

bocadinho”(G2).
Em relagdo & utilidade que estes pais fariom das fotos e videos, seria
possibilitar ver e recordar o fitho, mostra-lo no futuro e tomar conhecimento

do aspecto do filho.

Quadro 29 - Utilidade das recordacdes audio-visuais na perspectiva das

maes
‘:Qpinic”lo: ddfs,mﬁés sem material féfogréﬁ(;b g | Frggt;éoggo i
Favordvel a ter 3
Ambivaléncia |
Indiferente 1
Desfavoravel ]

Fonte: Entrevistas 1998
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Quadro/Sintese 7 — Caracterizacdo do momento do falecimento do bebé

Gl

G2

G3

G4

X1

X2

X3

Al

A2

A3

‘A4

Presenc¢a no momento da morte

Factores determinanies para a
auséncia

Actividades da vida didria

N&o querer presenciar

Parto com cesariana com menos de
24 horas

Decidiu ndo ver mais o filho

Comportamentos da equipa de
salde

Noticiar a morte ou agravamento

Oferecer acompanhamento aos
pais junto do corpo

Mostrar o corpo preparado

Comportamento relativo ao corpo

Viram o corpo

Motivagao

Despedida

Determinagdo hospitaiar

Sentimento

Sofrimento

Alivio

Finaliza¢cdo

Ndo viram o corpo

Motivos

Decisdo de afastamento

Impedimento pela equipa de sadde

Dificuldades pessoais

Para evitar o sofrimento

Atitude que tomaria hoje em
relagdo a estar com o corpo seria
diferente

Ficou com recordagdes audio
visuais do bebe

Hoje manteria a mesma atitude de
obter recordagdes do bebé antes
de falecer

Fonte: Entrevistas 1998

119




5.4 PERIODO DE LUTO SOCIAL

Apos o falecimento do bebé, os pais procedem ao ritual finebre e a
outros que considerem adequados ou importantes. Estes poderdo favorecer
a vivéncia da perda, qjudando a reqjustar-se a nova realidade (Walsh
1998).

Para duas (2) familias, © momento do nascimento do filho quase
coincidiu com o da morte, constituindo “um momento homivel" (G1). O
intervalo entre os dois acontecimentos foi inferior a 24 horas.

Nesta perspectiva, pareceu relevante identificar os comporta-
mentos dos pais e da rede de apoio face aos rituais € necessidades de
ajuda.

Assim, dez (10) das maes fizeram o funeral na cidade onde residiam
ou de onde eram naturais e estdo enterrados alguns familiares. Contudo,
um (1) dos casais, requereu-o para uma cidade afastada com intengdo de
esquecer.

Relativamente as pessoas presentes no funeral, em um (1) deles
ninguém esteve presente, em dois (2) s os pais e familia proxima, em trés
(3) pais, familia e alguns amigos, e nos restantes cinco (5) familia, amigos e
toda a comunidade.

Questionados em relacdo as suas opgdes em relagdo aos rituais
funebres, constata-se que a atitude face & rede de apoio variou, sendo que
dez (10) pais e/ou familiares informaram qgue o funeral ia decorrer, dos quais
seis (6) ndo explicitaram gquem queriam presentes e quatro (4) comunicaram
querer apenas familiares, o restante um (1) ndo avisou ninguém. A afitude
dos pais determinou os comportamentos dos familiares e amigos. Quando a
informacdo foi omissa relativamente & vontade dos pais, a rede de apoio
esteve presente.

A valorizagdo deste ritual diferiu entre geragdes e entre sujeitos de

uma mesma época. Note-se que a auséncia de pessoas no funeral do bebe
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de (G1), por exigéncia dos pais, e o procedimento do ritual noutra cidade
que ndo a de residéncia ou naturalidade da familia, provocou na avd
sentimentos de revolta, expressos na acusagcdo ao casal de “frios e de
enterrar o filho como se fosse um objecto”. Os pais justificaram a sua
decisdo referindo:

“(...) queria alienar-me|...] desloquei-me & agéncia funerdria, falei com a
pessoa e disse que ia alienar-me o mais possivel, ficou-me em(...} ninguém
ira Ia" (G1).

Para os sujeitos que planearam um ritual fGnebre com pouco
familiares e amigos, a presenga destes parece bem ser vinda:

*O meuv filho levou um funeral de crescido com muitas flores. Foi todo o
fugar. Passei a senti-me parte daquela comunidade" (X2}.

ou como diz:

“SS avisei familiares e algumas colegas mas avisaram-se umas as oulras.
Tive muita gente” (G3).

Quadro 30 - Caracterizagcdo do funeral do recém-nascido e atitudes dos

pais

Categorias Sub-categorias gt
Locolido funeral | s v | ”Fﬁq*u]é 30(%0 ‘

Local da residéncia 8

Local de origem 2

Afastado 1
Presentes no funeral 11 -100%

Ninguém 1

Pais e familia 4

Pais, familia e alguns amigos 2

Os anteriores e toda a comunidade 4
ggt;ﬁee %?s pais face 11— 100%

Pais ipformorom e ndo explicitaram 6

desejo

Pgis infqrmc:ronq e explicitaram que 4

sO queriam familia

Pais ndo informaram 1

Fonte: Enfrevistas 1998
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Comportamentos da rede de apoio; familiares, amigos e equipa de saude

Esta perda real do filho pode ter ocorido durante o internamento da
mdae o que aconteceu para quatro (4) entrevistados ou j& apds a alta, para
sete (7), dependendo do tempo de vida do recém-nascido e de haver
problemas de salde maternos. Assim, as respostas dos entrevistados
reflectem a experiéncia vivida nos dois contextos, ainda que os comporta-
mentos valorizados como de apoio sdo semelhantes para a equipa, ou
para os familiares € amigos.

Em relacdo ao agente do apoio, as onze (11) mdes valorizaram 0s
conjuges como a principal fonte de apoio durante a crise, ainda que
refrom também as dificuldades relacionadas com diferentes esfilos de
coping utilizados por homens € mulheres “O meu marido por vezes acha
que j& chega, ndo quer falar no assunto” (Al). Para além do cdnjuge, trés
(3) maes referiram ainda a familia, e quatro (4) a familia e amigos. Quando
o falecimento decorre durante o internamento, sete (7) mdaes, estas
valorizam a equipa de saude, cinco (5), e as puérperas internadas no

mesmo servigco, dois (2} das maes.

Quadro 31 - Agentes de apoio na fase posterior & morte segundo as maes

: Agentesde apoio |
Agente do apoio do seu ciclo | Frequéncia ~ dasnovas | Frequéncia
de relacdes habituais 11-100% §  relaches -7 -100%
‘ estabelecidos :
Cdnjuge . )
Conjuge e familia 3 Equipa de saude >
Conjuge e familia e amigos 4 Fquipa de saude e 2
Puérperas

Fonte: Enfrevistas 1998

Relativamente ao apoio recebido da parte destes agentes, os pais
descrevem os seus comportamentos diferenciando comportamentos de

ajuda e causadores de stress.
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Os familiares e amigos constituiram aqjuda sobretudo quando
ouviram, receberam visitas, partilharam situagdes diferentes, ndo foram pres-
sionados no trabalho, sentiram respeito pela privacidade ou foram alvo de
conselhos.

¢ Ouviram

“Apoiaram-nos{...) ouvindo-nos(...)"(X1).

e Visitaram

*{...] os amigos apoiaram-me sempre|...] vinham visitar-me” [G4].

Os comportamentos foram sentidos como precipitadores de stress

qguando correspondiam a:
o Afastamento / negagdo

“(...] as pessoas tinham medo de vir cd a casa(...} houve pessoas que nem
foram ao hospital tiveram medo de a encarar(...) NGo nos gjudaram em
nada” (Gl).

o Comparar com outras situagoes de perda
Todos as maes, cinco (5) cujos amigos tentaram confortar minorando
a perda comparando-a com ouiras de que foram alvo, sentiram esta ajuda
como stressante “(...) a principio nGdo ajuda..."(G3), mas pode ser posterior-

mente aceite

“Até porque surge o caso de pessoas que falaram comigo(...}] mas
passaram por situagdes idénticas(...) e gjudaram contando(...] uma {...}
veio particularmente falar comigo e disse: lembre-se dissof...] hd sempre
alguém que estd pior do que vocés(...) eu perdi um filho com 17 anos{...} e
n@o posso ter mais nenhum|...] depois, pensando bem...] podia ter sido
pior" (G3).

Este discurso foi proferido por amigos e a mdes do seu nivel educao-

cional.
e Acusara m@e como sendo a causa da doenga do filho

“(...) Dizem que se isto aconteceu é porque boa coisa ndo andou a fazer!”
[G2).

Relativamente &s puérperas, estas podem ser mobilizadas ou ndo

como possivel fonte de apoio:
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(...} as frés senhoras que tiveram bebé deram-me apoio, eu ia Ia ver dar
de mamar{...]" [G]).

Mas também pode ser percepcionado como ndo sendo um poten-
cial fonte de apoio:

“(...) as outras internadas ndo nos podem dar apoio, estdo a ir bem, ndo
querem Quvir 0s Nossos problemas, sendo enfram em panico” [A4).

De facto, as interaccdes podem ser dificeis, como relata uma das maes:

*{...} ficou ao meu lado uma senhora(...) e ela comecgou g conversar(...) e
comegou a perguntar [ mde] entdo e consigo como foi e eu disse, eu
perdi os meus dois filhos, e ela ficou(...) tGo chocadal...) e preocupada {...)
pediu a enfermeira para ndo trazer o filho dela|...)"(Al).

Quadro 32 - Comportamentos dos amigos e familiares interpretados como
de apoio de acordo com as respostas das maes

Comportamentos de apoo 0%
Positivos
Ser ouvido 8
Receber visitas /
Partiiharem situagdes semelhantes 2
N&o ser pressionado no trabalho ]
Respeitarem a sua privacidade 2

Receber conselhos
Negativos 7-
Afastamento dos outros

Comparar com outras situacodes de perda

Acusar a mde como moftivo da doenca do bebé
Fonte: Entfrevistas 1998

— ]

00%

—_— || —

A interac¢@o com a equipa de saude pode ocorrer em diferentes
contextos; o servico de internamento da mde, a unidade de cuidados
intensivos ou os servigos de vigilncia de salde. Para compreender os
comportamentos da equipa de saude que os pais identificam como
positivos ou de apoio, ouvi o relato das suas vivéncias, relacionado com
estes contextos.

Nesta fase o apoio identificado é sobretudo “suporte emocional”,

descrito nos discursos que transcrevo:
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e Suporte emocional

“[...) quando eu sai do hospital, ainda I& tinha consultas, e ia Id e conver-
sava com a médica [leia-se psicdlogal(...) € a maneira de gjudar, pergun-
tava-me como me sentia, era importante falar, faz bem & gente dizer as
coisas(...) dizer o que pensa(...)" (G4).

“Quando recebi a noticia comecgou por interiorizar(...) mas a enfermeira
disse que era melhor deitar cd para fora(...) choreif...) desabafamos(...)"
(G1).

“Havia uma enfermeira que estava comigo antes das pessoas chega-
rem|...) precisava de for¢a(...) de jd ter deitado cd para foraf...)" (A4).

“(...] perguntavam-me como eu me sentia(...}"(G2).

“(...) a enfermeira que me acompanhou(...] ia Ia visitar-me todas as noites,
foi ela que fez todo o acompanhamento(...] faldvamos de tudo(...)
disso|...] do que eu passei e do que eu estava sentir(...) e ela dava-me
muito forcal...) choramos muitas vezes as duas e riamos as duas(...)" (Al].

Outra forma de apoio da equipa de saude valorizado relaciona-se
com a transferéncia da mae para servicos onde ndo haja bebés.

e Transferéncia da mae para servigos onde ndo haja bebés

“Arranjaram-me um quartinho Id em cima em ginecologia, foi importante
ndo ficar com as mdes com criangas, até porque é doloroso € macabro”
[AT].

A principio ndo me interessava ir para oufro quartof...] mas pude
descansar{...)" (G]).

e O suporte informativo foi valorizado também por varios sujeitos

“E nds fomos Id [cardiologista) e ele explicou tudo e ofereceu para fazer
uma eco fetal na préxima gravidez" (X1).

Contudo, hd atitudes da equipa de salude que sdo identificadas
como geradoras de stress, nomeadamente:
¢ Afastamento

“(...) H& muita falta de envolvimento(...) Eu depois fui visitada uma ou duas
vezes pelo médico para fratar do penso(...} e alta, tudo era uma mera
rotina e ndo houve mais nada(...}" (Al).

“(...) hd@ necessidade de falar ainda que a médica [de familia] diga que
passou, passou(...] mas ndo é assim que se ajuda” (Al).

“(...)] a médical...) para fazer a revisGo do puerpério, quando enfrou
perguntou como estava o bebég|...) Eu ia comendo-a com os olhos|...)
como a situaco foi importante para nés também estdvamos & espera que
fosse um caso especial” (G1).
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e AgressGo verbal

“[...) E depois houve uma madre enfermeira, e que foi rispidal...] entrou
dentro do quarto e disse: é favor preparar as coisas para dar banho ao seu
filho(...]" (G1).

De facto, em alguns contextos, parece ser mais dificil ter presente a
morte de um recém-nascido e consequentemente desenvolver comporta-
mentos ddequodos. S@o sobretudo os comportamentos de negagdo que
constituem a pratica mais comum a alguns profissionais de satde, nomea-
damente no internamento da mde e na consulta de puerpério. Os utentes,
no entanto, tendem a desculpabilizar a equipa de saude:

“[...Jndo tive mais ligacdo com ela porque coitada tinha muito trabalho” (Al.

Ou como relata outra mae:

“Ela é uma profissional e casos destes ndo hdo de ser muitos(...] mas elas tem
muifos doentes” (G1).

O casal pode mesmo tornar-se na fonte de apoio para a equipa,
invertendo os papéis:

“{...] O médico teve medo de me encarar naquela noite nem teve cora-

gem de ir I4(...) no 4° dia foi a primeira vez que ele me encarou(...) eu

aginda por cima lhe dei forcas(...)" [G]).

E de notar que o cliente, identifica o comportamento de afasta-
mento do médico, relacionado com o insucesso do parto. De facto, treina-
dos para curar, os técnicos de saude podem ter dificuldade em apoiar 0s
seus doentes.

Quadro 33 - Comportamentos dos técnicos de saude interpretados como
de apoio de acordo com as respostas das maes

Comportamentos de apoio .- celol Fréquéncia

Positivos 8-100%
Suporte Emocional 5
Transferéncia da mae para outros servigos 2
Suporte Informativo 1

Negativos 3-100%
Afastamento 2
Agressdo verbal 1

Fonte: Entrevistas 1998
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5.5 SUGESTOES DAS MAES:

As entrevistas &s mdes terminaram sempre com uma questdo sobre as
suas sugestdes de mudanga para que tornem menos dolorosa a experiéncia
das maes em situagdo andloga.

As respostas categorizaram-se em duas vertentes: uma primeira em
gue confirmaram a utilidade e adequagdo de algumas atitudes da equipa.
nomeadamente a forma de informar, regimen de visitas € apds a morte o
apoio relativamente & despedida.

A oufra vertente refere-se & ajuda que consideram importante ser
incluida: a vigildncia da gravidez deveria ser efectuada no hospital, duas (2)
maes, deveria haver apoio informativo e emocional durante o internamento
da mde e apds o falecimento do bebé de acordo com a sugestdo de seis(6).

A sugestdo da vigildncia da gravidez pela equipa hospitalar, resulta
da interpretacdo dos pais de que os cuidados de saude materna foram
deficientes, nomeadamente no diagndstico pré-natal da deficiéncia do
feto e na desvalorizacdo da situacdo hipertensiva da mae.

Relativamente ao apoio apds o falecimento do bebé, este é propds-
to sob a forma de "consulta ou enftrevista”, a realizar na unidade onde o
bebé faleceu, pelos técnicos de satde, com data marcada mas sendo
sempre de natureza facultativa. Um (1) dos casais, no entanto, reclama o
apoio para o centro de saude, por razdes relacionadas com a disténcia da
sua residéncia ao hospital. Relativamente ao agente do apoio, a sugestoes
sdo diversas tendo em comum a necessidade de ser um técnico de saude
que tenha tratado o filho e conheca bem "pelo que passamos”. Assim a
enfermeira ou esta e o médico surgem como os técnicos que deverdo dar
apoio aos pais no periodo de luto. Contudo, duas (2) maes referem o
psicdlogo como sendo indispensdvel na equipa.

As mdes e os seus conjuges, explicitaram ainda o conteldo das
entrevistas: Ouvir os sentimentos, prestar informagdo sobre duvidas presen-

tes, coordenar a informag¢do relacionada com a situacdo vivida, a
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autépsia, a genética e outros servigos de salde utilizados pela mae apds o
parto. Um dos casais expds da seguinte forma esta necessidade de apoio:

“(...) acho que o hospital deve preocupar-se como estamos(...) precisamos de
alguém que nos informe(...) que coordene a informagdo toda(...] * (X2).

De facto o esclarecimento da causa da deficiéncia é necessério
para decidir relativamente a engravidar novamente.

No entanto, algumas mdes propdem este apoio, mas sem lhes
parecer que tenham necessitado dele:

“Eu recuperei mas hd pessoas que necessitam de ajuda, necessitam na
altura de falar dissof...) para mim teria sido pior se tivesse que ir Ia(...)"(G3).

A Unica mde gque acha que o hospital ndo deve ser o local de
apoio, sem que contudo explicite outra fonte, refere um dos seus técnicos:

H

.. antes de engravidar vou I& falar com a Dr.? X. Ela € que sabe pelo que eu
passei..." (A3), referindo-se & Unidade de Neonatologia onde o filho faleceu.

Para compreender as necessidades de apoio pelos técnicos, captei
o impacto que a situacdo tem para as mdes no presente e como
perspectivam o futuro. Identifiquei que perspectivam medo de uma proxi-
ma gravidez, para seis (6) maes como diz (X3): “{...) é preciso levar a coisa com
calma e ter esperanca(...) Acho que deu negativo mas pode dar positivo(...] Mas tenho
medo de engravidar', medo da deficiéncia do feto e da sua morte no parto,
para duas (2}, como refere (G1): *(...) ndo posso pensar que para a proxima corre
mal, se ndo coitado do bebé(...) Mas é dificil ndo pensar que pode morrer, ndo ég",
medo relacionado com a dificuldade de engravidar, para duas (2), como
referiu (G3): “Vou tentar ter outro. Gostaria de ter normalmente, se ndo vou fazer em
vitreo(...) H& o problema da idade(...) nem sempre se engravida & primeira vez(...] se ndo
hd adopcdo” e medo de atendimento deficiente, semelhante ao que
consideram ter sido alvo, para uma (1), como diz (A3): “O que eu sofro, se tiver
que enfrentar o mesmo hospital vou ter medo, tenho medo de ver determinadas pessoas e

passar por alguns sitios [consulta] so isso no poderd afectarf...}".
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Quadro/Sintese 8 — Caracterizagcdo do tempo de Iuto

Gl

G2

G3

G4

X1

X2

X3

Al

A2

A3

A4

Local do Funeral

Local da residéncia

Local de origem

Afastado

Presentes no funeral

Ninguém

Pais e familia

Amigos

Comunidade

Atitudes dos pais face ao funeral

Pais informaram alguns familiares e
amigos e ndo explicitaram desejo de
presenca

Pais informaram e explicitaram que sé
queriam a familia

Pais ndo informaram

Agentes de apoio

Conjuge

Familia

Amigos

Equipa de Saude

Puérperas e Equipa

Comportamentos de apoio de
familiares e amigos

Ser ouvido

Receber visitas

Partfithar situagdes semelhantes

-~ . M
Nd&o ser pressionado no frabalho

Respeitarem a sua privacidade

Receber conselhos

Partithar sentimentos
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Gl

G2

G3

G4

X1

X2

X3

Al

A2

A3

A4

Compoﬂumentos de apoio negativos
de familiares e amigos

Afastamento dos outros

Comparar com outras situagdes de
perda

Acusar a mde como motivo da doenga
do bebé .

Agressdo

Comportamento de apoio dos técnicos

Positivos

Suporte Emocional

Transferéncia da mde para outro
servico

Suporte Informativo

Negativo

Afastamento

Agressdo verbal

Fonte: Entrevistas 1998 e processo clinico
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5.6 PROFISSIONAIS DE SAUDE

5.6.1 Caracterizacdo dos profissionais de saude

A caracterizagdo do grupo dos profissionais de saude permite
identificar os pardmetros especificos dos elementos do grupo: idade,
profissdo, formagdo, e percurso profissional.

Como se pode ver no quadro sintese 7, os profissionais de saude,
sdo enfermeiros e médicos das unidades consideradas como terreno do
estudo e tém uma média de idades de 40,2.

Relativamente & varidvel sexo, existe uma clara predominéncia do
sexo feminino, o que corresponde & realidade histérica da enfermagem e
a tendéncia recente da medicina. Assim, dos doze (12) profissionais de
saude, trés (3) sdo do sexo masculino e nove (?) do sexo feminino.

Quanto ao tempo de servico, verifiquei que o grupo de enfermeiros
e médicos tém uma experiéncia profissional de 15,6 anos, 0 que resulta
dos critérios de seleccdo, nomeadamente o desempenho de lideranga
clinica e de equipa. De facto, a lideranga e a chefia de equipas sdo
normalmente exercidas por profissionais que detém uma drea de
especializagcdo ou categoria profissional e experiéncia para o fazerem,
correspondendo a sua idade quase sempre a uma média superior & dos
profissionqis dos seus servigos.

Relativamente & experiéncia profissional na drea da neonatologia,
a média de anos é menor, correspondendo a 8,6 anos.

Em relagdo a categoria profissional, seis (6) sGo especialistas de
pediatria, um (1) de salde publica e cinco (5) sGo generalistas.

Quanto ao estado civil verifiquei que dez (10) sdo solteiros e dois (2)
sdo casados. Destes, nove (9) tém filhos, ndo tendo nunca sofrido uma
perda em fase gestacional ou apds o nascimento.

Depois de clarificar o objectivo da entrevista e pedir autorizagdo

para gravar, assegurando 0 anonimato, comecei por colocar a primeira
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questdo do guido: “Conte-me uma experiéncia profissional em que
participou, cujo bebé falecesse na unidade, que o tenha marcado e
porquég”

Dos nove (9) profissionais que descreveram uma situagcdo concreta,
a razdo que emerge claramente para a escolha de quatro (4) sGo as
situacdes de morte imediata ndo previsivel; como diz (EG2): “Era um bebé
que enfrou com um diagndstico bom, os pais estavam confiantes(...) acabou por
falecer em dois dias(..)" e de internamento arrastado para cinco (5).
conforme refere (EX2): “o progndstico era mau e a equipa jd tinha falado que ele
poderia falecer|...)”. Mas s@o sobretudo os motivos relacionados com o bebé
e/ou com os pais (caracteristicas pessoais e o sofrimento) ou ainda com
eXperiéncics inéditas no atendimento da familia em situagdo de morte,

que acabam por justificar a escolha.

5.6.2. Sentimentos dos profissionais de saude

Ao questionar os profissionais em relagdo aos senfimentos que
vivem na neonatolgia quando hd criangas em situagdo terminal,
registam-se respostas apontando sentimentos de dor / tristeza / desGnimo
para cinco (5), de alivio para dois (2), de revolta para dois (2), de
ambivaléncia para um (1), de choque para dois (2) e de frustragdo para

cinco (5) técnicos de saude.

e Alivio

“Se forem bebés muito prematuros em que ja sabemos que tém lesdes
cerebrais(...}] eu acho que & quase um bem|(...] quase que sinto um
certo alivio(...) " (MA3)

“[...) as vezes(...) nds até desejamos que eles moram porque sabemos
que estamos a investir(...) mas a qualidade de vida que eles vao ter ndo
vai ser grande coisal...) as vezes € um alivio quando morrem “ (EAT).

e Tristeza

“(...) de tristeza, de desanimo, de pena em relacdo aos pais” (EA2).
“(...) é sempre dificil porque a pessoa acaba por se emocionar|...] por
sentir tristeza(...) " (MX1].
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“(...) foi uma das mortes piores, quando vi enfrar os pais nGo me contive
e fui chorar para outra sala(...)" {(EAL.)

"Muito vezes apetece-me chorar com eles|...) é sempre uma perda. O
mais dificil € controlar-me para ndo chorar com eles” [EAT).

“Custa e ddi, é doloroso... sente-se fristeza” (EX1).

“Também é doloroso para nds(..] E doloroso para ambos(..] E
deprimente e angustiante” (EX2).

e Revolta

“FE depois as vezes € um bocadinho de|...} .sensa¢cdo de revolta. Porque
se investe tanto(...] por uma crian¢a e chega ao fim € morre(...} ndo se
percebe porque € que nasce um sauddvel e a mde o dd para
adoptar(...] e nasce outro que era o mais desejado possivel € morre, ndo
ég" [MA1).

“Revolta-me um bocado o sofimento do bebé(...) ndo sei se vale a
pena, ndo é2(...] revolta-me o investimento" (EA2).

e Chogue

“(...) quando fazemos tudo(...] ndo percebemos porque é que o bebé
morreu(...) isto choca-nos muito(...) estd tudo a comer bem|...] e de
repente morre e ndo se percebe porqué|...)"(EA2).

“[...} chocou-me muito a morte dele|...)"(EA]).

e Ambivaléncia

“...] € um bebé que jG ndo vai ter qualidade de vidaf...] mas em
relacdo @ morte custa muito(...] € um ser vivo que morre|...] sGo
sentimentos opostos” (EA2}.

o Frustragdo

“(...) o que me frusta muito é fazer-se tudo, tudo pela crian¢ca e chegar
ao fim{...) no dia seguinte a mde passa por mim como se ndo me
conhecesse de lado algum...) Se ao menos tivesse um sorriso para mim"
[MAT).

“A morte da crianca é muito dificil de encararmos|...) € muito frustrante™
IMGH).

“[...} é um esforco sem resultadol...}" [EGI).

“Todas as mortes nos deixam uma certa frustracdol...] sentimos
desolagdo, pelas coisas que podiamos ter feito" (MG2).

No quadro 33 que apresento a seguir, poderemos verificar as
diferentes respostas e a frequéncia das mesmas para esta populagdo.
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Quadro 34 - Resposta dos profissionais em relagdo aos sentimentos
suscitados pela perspectiva de morte de recém-nascidos

Sentimentos relatados Fr}‘;"l_uleofz)‘fyi’ﬂ
Alivio 5
Frustragdo 5
Ambivaléncia 1
Choque 5
Revolta 5
Tristeza 5

Fonte: Entrevistas 1988

Os sentimentos dos técnicos estdo relacionados com valores
pessoais e profissionais que resultam na valorizagdo de diferentes
factores: caracteristicas das criangas, comportamentos dos pais,
valorizagdo da qualidade de vida, arbitrariedade da morte Transcrevo os
excertos mais significativos.

« Caracteristicas das criang¢as

“Os bebés(...) ja estao tdo lindos, e nds vimo-los tdo pequeninos e que
jd estdo t@o gordinhos e tdo lindinhos/...] morreu(...}] tfocou-me muito™
[EAT}.

“Revolta-me um bocado o sofimento do bebé|...] ndo sei se vale a
pena, ndo €2(...)" [EA2).

¢ Comportamentos dos pais face a morte

“(...) de tristeza de desdnimo de pena em relagdo aos pais” (EA2).

“(...) quando vi enfrar os pais nGo me contive e fui chorar para oufra
salaf...)" (EA1).

“(...) ficou junto ao bebé [morto] e ela nunca mais saia dali e eu ndo
sabia o que fazer|...]"(MAT).

“(...) o que me frustava muito era feito tudo, fudo pela crianga e chegar
ao fim{...] no dia seguinte a mde passar por mim como se ndo me
conhecesse de lado algum(...) s& ao menos tivesse um sorriso para mim”
[MAT).

e Qualidade de vida versus morte

“Se forem bebés muito prematuros em que ja sabemos que 1ém lesdes
cerebrais(...) eu acho que & quase um bem{...}"(MA3).

“(...) mas a qualidade de vida que eles vGo ter ndo vai ser grande
coisqal...} as vezes é um alivio quando morrem” ( EAI.)

“...] é um bebé que ndo vai ter qualidade de vida, & vezes mais
vale(...) morrer(...) mas em relag&o & morte custa muito|...) € um ser vivo
que morre|...) sGo sentimentos opostos"” (EAZ}.
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e Arbitrariedade da morte / impossibilidade de a controlar

“(...) ndo se percebe porque é que nasce um sauddvel e a mde o dd
para adoptar (...) € nasce outro que era o mais desejado possivel e
morre, ndo é2" (MAI).

“[...) e de repente morre e ndo se percebe porqué, estava bem, nGo era
suposto falecer(...)" (EA2).

“(...) quando fazemos tudo|...] nGo percebemos porque é que o bebé
morreu(...)" (EAT}.

“1...) € um esforco, sem resultado(...)" (EG]I).

e Comportamentos da equipa de saude

“Revolta-me um bocado o investimento clinico no bebé|...)" (EAI).

“(...) ficamos sempre a pensar se ndo poderia ter sido diferente, outro
resultadol...) seré que ndo haveria outras coisas que podiamos ter feito”
(MG2).

Quadro 35 - Factores desencadeantes dos sentimentos dos técnicos

Sentimentos desencandeantes dos técnicos Ffe%?ncro
- bt et el - 14-100%
Caracteristicas da crianga 2
Comportamento dos pais 3
Valorizagdo da qualidade de vida 3
Arbitrarizagcdo da morte e impedimento para a controlar 4
Comportamento da Equipa de saude 2

Fonte: Entrevista 1988

5.6.3 Limitacdo para o apoio na fase terminal

Nos discursos e sem ter questionado sobre as limitagdes dos profis-
sionais perante pais cujos filhos estdo a morrer, surgiu este tema de forma
incisiva e extensa. Inclui-o porque a sua andlise contribui para a
compreensdo das respostas actuais e futuras de apoio aos pais.

Assim, verifiquei que as limitacdes eram de ordem social, pessoal e
profissional, de contexto e ainda relacionadas com os pais € com as
crian¢as. Para cada uma destas subcategorias encontrei varias respostas,
nomeadamente de ordem social um (1), pessoal e profissional doze (12),
de contexto de trabalho quatro (4), relacionados com as criangas e pais
guatro (4) e com o tempo de vida do bebé um ('] ).

Relativamente Gs limitagdes de ordem social, um dos profissionais
reconhece que os valores pré-adquiridos influenciam as suas praticas.
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Quanto as limitacdes pessoaqis e profissionais, a falta de conheci-
mentos parece ser a principal causa, por auséncia de formagdo no curso
de medicina, e pela falta de formagdo posterior. Talvez em resultado
desta surgem mais dois factores, a saber, a utilizagdo de mecanismos de
fuga e a dificuldade em aceitar a morte.

O contexto dos cuidados médicos e de enfermagem apresenta-se
como outro limite, pela auséncia na unidade de pessoal de saldde
mental, sobrecarga de frabalho, escassez de espaco nomeadamente
para os pais viverem com privacidade a partiha de sentimentos. Por
outro lado e em oposicdo ao que acontece em outras situagoes clinicas,
n&o hd consultas de follow-up, pelo que n&o € facil obter feedback e
sugestdes dos pais.

Mas é sobretudo nos pais que os técnicos centram as suas razdes
parra ndo poderem prestar a ajuda necessaria. Nomeadamente, na
individualidade de cada um em lidar com a morte, na ignorGncia dos
pais em relacdo & saude e a morte, na falta de sentimentos maternos
que permitam cuidar do filho até ao fim, no desinteresse pela
informag¢do ou pela informagdo correcta, e ainda nos sentimentos que
demonstram, potenciais bloqueios & compreensdo da situagcdo e a
relacdo com a equipa. Ainda que fratado exaustivamente este discurso
s referida por dois {2) profissionais.

Por Ultimo, o tempo de vida do bebé surge como factor
dificultador da qjuda.

Incluo em seguida alguns relatos:

o Limitacdes de ordem profissional e pessoal

As limitacdes de ordem profissional e pessoal sdo sobretudo de
formacdo como se poderd verificar nos excertos dos discursos que a

sequir franscrevo:
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“(...) Temos muitas limitagdes pela nossa propria preparagdol...) Mas €
uma coisa que sabemos pouco e o que sabemos ndo € da nossa
cultura" (MG1).

“(...] uma coisa que me tem preocupado, embora n&o tenha
encontrado muita bibliografial...) sGo os aspectos que estdo ligados &
cultura ,a raca e a religido de cada grupo. Porque se pudermos
conseguir perceber(...) pudemos tentar ajudar” (EX1).

“Nds é que temos que aprender pouco a pouco a lidar com estas
situagBes. Porque de facto é uma coisa muito pessoal. NGo é ensinado,
ndo hd normas|...]" (MX1).

“...)] € uma drea em que nunca nos € dada, em situagcdo nenhuma
somos preparados|...)" (MG2}.

“N&s nGo temos nenhuma formacdo e hd regras que até sdo bdsicas e
coisas assim e que nds ndo sabemos porque o NOsso curso estd sé virado
para os sinfomas, sinais medicamentos e pouco mais{...]" [MAT1).

Contudo, as caracteristicas profissionais sdo também referidas

pelos técnicos como limitativas como a seguir exemplifico:

“[...] em termos gerais os médicos tém mais dificuldade em lidar com
issof...) em dar a caral...}" (EG2).

“[...) Por outro lado nos estamos para resolver o problema e para que a
crianca ndo morra, que é o mais importante, sé em segundo lugar é que
nos preocupamos com a drea emocional” (MG1).

“[...) usam [equipa médica] muitos termos técnicos e eles ndo ficam a
perceber nada(...)"(EAI).

H& ainda referéncia a caracteristicas pessoais condicionadoras

da acgdo dos técnicos:

“l...) Ndo sei se é da nossa incapacidade de perceber o que eles
sentem|...]" (MGI).

“..) Mas as pessoas as vezes parece que ndo notam que as outras
pessoas e sobretudo as novas(...) sGo mais jovens do que nds, ndo estdo
t1do amadurecidas, se calhar este primeiro embate é muito violenfol...)"
(EXT).

"(...) as vezes tem a ver com a disponibilidade interior de dar mais
atencdol...)" (EAT}.

¢ Limitagdes de ordem de contexto

O contexto é limitante quando hd subdimensdo, equipas sem
técnicos experientes, pobres em espagos proprios para receber os pais,

como se verifica nas respostas a seguir tfranscrita:

“[...) € que na maior parte destas unidades estamos tGo cansados,
estafados com o frabalho que fazemos|...] nds estamos claramente
subdimensio-nados(...) nds ndo estamos a dar a resposta adequada”
(MG2).
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“l.) €& preciso haver pessoas disponiveis para trabalharf...)
nomeadamente pessoas mais velhas que tenham disponibilidade para
falar com as pessoas|...]" (MG2).

“(...) h@ limitagées na ordem do espago, uma sala onde possam estar
com tranquilidade a conversar com os pais e ndo serem
interompidos|...)" {[MG2).

Surge ainda como factor dificultador a organizagdo actual dos
servicos de saude que ndo preconiza o contacto dos técnicos com 0s
pais enlutados.

Assim, é dificil conhecer a qualidade do atendimento prestado na

perspectiva do casal, como refere um dos médicos:

“(...) poucas vezes temos o feedback ou seja, nds lidamos com as
pessoas numa situagcdo aguda e neste tipo de servigo(...) perdemos o
contacto com as pessoas(...] depois a médio prazo muitas vezes
pensamos que até estamos a ter uma atitude que até dd algum apoio,
mas se nds soubéssemos a opinido dos pais|...)" (MG2).

¢ Limitagdes relacionadas com os comportamentos dos pais

Os comportamentos dos pais mais limitados s&o: a ignorGncia, o
blogueio emocional e o desinteresse pela informagdo. As transcrigoes
seguintes sdo por si esclarecedoras:

“...] As pessoas sGo muito ignorantes. As vezes por muito esforgo que se
faca, as pessoas ndo percebem...] ndo conseguem perceber|...] tem
que se ser muito sintético e dizer que estd muito mal, vai morrer |...] As
pessoas ndo conseguem emocionalmente perceber]...]" (MG1].

“(..) mesmo na fase de internamento(...}] nunca querem bem tomar
conhe-cimento desta realidade|...)" (EAT).

“HG pessoas por exemplo que ndo querem informagdes|...] querem
infor-macgdes do tipo: vai safar-se(...)" (MG2).

e Limitacdes relacionadas com o tempo de vida do bebé

O tempo de vida do recém-nascido € determinante no ndmero
de contactos pais/profissinais. A morte proxima ao internamento pode

abortar as tentativas dos profissionais de conhecer/ajudar os pais.

“{..) e é mais dificil quando o bebé estd numa situagdo que enfra e
morre logo e nds nGo conhecemos a familic para a ajudar de forma
individualizada" (EX1).
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Quadro 36 - Limitagdes dos técnicos de satde na ajuda aos pais

| Limitagdes para a ajuda Freguf?gé%
Factores sociais ]
Factores pessoais e profissionais 12
Factores de contexto

Factores relacionados com os pais 3
Factores relacionados com o bebé

Fontes: Entrevistas 1998

5.6.4. Comportamentos dos profissionais

Considerando de interesse para este estudo apenas as
intervengdes dos técnicos cuja finalidade foi ajudar os pais de criangas
que morrem na unidade, analisei as respostas G pergunta “como se
ajudam os pais cujos filhos estGo em fase terminal e morrem na unidade?”

Os inquiridos identificaram apoio como sendo: interacgoes com os
pais de ordem informativa doze (12) técnicos, de apoio a sentimentos
doze (12), de encorajamento do cuidar doze (12), privacidade e apoio
na morte doze (12) e oferta de gjuda na fase de luto doze (12}, entregar
foto do bebé seis (6), oferecer apoio religiosos seis (6).

Assim a informagdo surge como a primeira e principal forma de
apoio, de acordo com os profissionais que a defendem e afimam
praticd-la por sua iniciativa ou dos pais, com base no principio da
verdade, de forma continuada, sem acabar com a esperanga mas
preparando para os acontecimentos futuros.

Transcrevo apenas alguns relatos mais significativos:

e Informagdo

“NoSs tentamos que os pais participem sempre e que estejam informados
daquilo que se estd a passar com a criangal...) ajudd-los a perceber
que apesar de haver hipdteses ha sempre um risco que vai diminuindo &
medida que a crianga vai crescendo” [MX]).

“Nés nunca escondemos nada aos pais, dizemos sempre/(...) que é um
bebé de riscol...)" (EA1).
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*“A melhor maneira é responder as perguntas que vao fazendo porque
passam por vdarias fases(...) € preciso informar, nGo vale a pena dizer
"deixe 13" [...]" (MX2].

“A informag&o é muito importante. Seja o facto de o bebé estar bem ou
mal, nés dizemos sempre se melhorou ou ndo, deixamos ler as
ocomréncias, deixamaos que 0s pais perguntem, ou vemos se 0s pais estgo
angustiados e ndo perguntam e entdo perguntamos|...) se hd alguma
coisa que possa-mos fazer para ajudar(...)” (EX]).

O encorgjamento & partiiha de sentimentos € explicitado por um
dos profissionais:
e Apoio a sentimentos

“[...) darmos um espaco se eles quiserem falar(...) ou falar de oufra coisa
qualquer que ndo seja a morte do seu filho|...) falar daquilo que estdo a
relembrarl...] por exemplo o nascimento do fitho..." (EX]).

Mais recentemente, os pais foram encorajados a desenvolverem o
seu papel maternal/paternal na Unidade de Cuidados Intensivos

Neonatais. Estes técnicos explicam-nos porque o fazem:

¢ Encorajamento do cuidar

“Pronto, eu acho que hd pais para os quais deve ser até confortante e
deve diminuir um pouco a dor se cuidarem do filho enquanto puderem
fazer algo"” (EA2).

“Mesmo na situagcdoe terminal damo-lhes apoio estimulondo a
interac¢cdo mae e filho(...)" (EGI).

“E importante cuidar enquanto estGo internados e quando eles
morrem|...J" (MX1).

“Os pais devem cuidar o mdximo que queiram fazer. Se eles ndo sabem
podem ndo fazer tudo completo mas participarem é exfremnamente
importante porque se sentem uUteis e também ajudaram e fizeram tudo o
que é possivel, mesmo que o bebé morra"” (EG2).

“Estimulamos logo os cuidados, nem que seja uma muda de fralda ou
uma coisinha qualquer dentro da encubadora. Até que a mée quando
vem, abrimos logo as portas da encubadora para ela poder meter as
mdos e acariciar logo o bebé|...) E importante os pais terem tido algum
relaciona-mento" [EAT).

As praticas actuais de participagdo dos pais no momento e apds
a morte, resultam da valorizaragdo que os técnicos fazem da sua

intervengQo:
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e Privacidade e apoio na morte

“N&s tentamos sempre a op¢do de os pais o verem. Muitas vezes estd
fudo computadorizado como se estivesse vivo e jad ndo estd|...) é para
se despedirem|...)" (EAT}.

“(...) acho que na maioria gjuda eles verem os bebés|...} também lhes
faz um bocado de confus@o este tipo de coisas|...)"” (EA2).

“[...] eu acho que eles tém que ter recordacgdes, o facto de nds guardar-
mos o cartdo de identificacdo ou a pulseirinha, sei I4(...) qualquer coisa
que os faga recordar que existiv uma crianga que esfeve aqui, que foi
reall(...) que foi um filho deles|...] eles tém que viver o luto" (EX]).

“Eu ulfimamente tenho falado um bocado com as pessoas(...)] embora
seja macabro as vezes(...] mas eu sei que isso vai qjudar os pais,
portanto eu ndo tenho que sentir isso. E tirar uma fotografia mesmo que
o bebé jg esteja morto" (EX1).

“(..] o senhor ia colaborando comigo, ia ajudandol...] tratdmos do
corpo e demos banhinho. Acho que foi muito bom para aquele pai ter
fratado do corpo do bebé" [EX2).

e Ajuda na fase do luto

Os profissionais de um dos contextos dizem oferecer ajuda aos
pais antes destes se ausentarem definitivamente da Unidade de
Cuidados Intensivos. Assim, transcrevo um relato de um profissional desse

contexto:

“(...) quando eles se despedem damos o nimero de telefone e dizemos
que mesmo que ndo seja na altura, que daqui a dois, rés ou quatro
meses que venham falar connosco se precisarem de apoio|...] ou
mesmo s para falarem connosco podem vir." (EX])

Quadro 37 - Comportamentos/acgdes de apoio dos profissionais de
saude perante uma criangca que morre de acordo com o0s

técnicos.
 Acgbdes dos proﬁssionajs de so(jdé E F%‘{F’ﬁ)%%a ‘
Informacdo 12
Apoio emocional 12
Encorajar o cuidar pelos pais 12
Facilitar a presenga dos pais na morte 12
Oferta de ajuda apds a morte 12
Entregar foto do corpo 6
Oferecer gjuda religiosa 6

Fonte: Enfrevistas 1998
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5.6.5 Sugestdes

Contudo, este grupo de profissionais de saude quando
questionados sobre que outros apoios deveriam ser disponibilizados aos
pais, consideraram que a ajuda deveria ser confinuada para além do
momento da morte. H& apenas um técnico que considera ndo ser este o
objecto da sua actividade profissional , mas remete-o para um membro
da equipa e acha que é da responsabilidade da instituicdo em que
trabalha providencid-lo.

Este apoio & proposto na forma de consulta/entrevista ndo
institucionalizada (EX1) ou obrigatdria (MG1), proposta por dez (10)
técnicos. Os restantes consideram que © opoid deverd ser somente
prestado por profissionais da drea de saude mental. Os primeiros
consideram que o agente do apoio deve ser um dos técnicos de saude;
gue prestou cuidados & crianca e familia, e conheceu 0 seu percurso e
caracteristicas. Para estes, o psicélogo ou psiquiatra embora necessario
e desejavel "ouro sobre azul” (EX1), nGo constitui o principal agente deste
apoio.

Importava entdo comprovar a valorizagdo que os profissionais em
estudo fazem da dor dos pais, pelo que o0s questionei sobre a
interpreta¢cdo que fazem da relagdo entre a idade da crianga e ©
sofrimento dos pais. As respostas variaram com: seis (6) sujeitos referindo
que a dor ndo tem relagdo com a idade e um (1) sujeito relacionando-as
de forma directa ou indirecta quatro (4). Neste caso, referem que
quanto menor for o tempo de ligagcdo afectiva e mais escassas forem as
recordagdes, menor € a dor. Em contrapartida, quando questionados
sobre a substituicdo do filho através de uma gravidez imediata o
acontecimento vivido, verifiquei que os doze (12) sujeitos nGo concordam
que o luto possa ser apagado por outro filho.

Para além da consulta “de luto”, assim designada por alguns

profissionais, as estratégias propostas foram também de outra ordem:
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facultar aos pais estudos sobre esta temdatica, um (1), indicar-lhes associa-
¢Oes de apoio, um (1}, tratar dos procedimentos apds a morte e abreviar
a autdpsia para que possam avangar nos estadios do luto, um (1).

Quadro 38 - Propostas de apoio ao luto dos pais de acordo com as
respostas dos profissionais de saude

Propostas de apoio dos proﬁsmoncns desatde |  Frequéncia
. para o luto dos pais. ‘ 15-100%
Consulta de luto 10

Encaminhamento para associacdes de apoio 1

Tratar dos procedimentos relativos ao funeral e
abreviar a autépsia

Proporcionar estudos sobre a temdtica

Apoio 56 de Técnicos de Saude Mental 2
Fonte: Entrevistas 1998

1
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CONCLUSOES E RECOMENDAGOES

Este trabalho de investigagdo teve como objectivo principal
identificar e andalisar as reacgdes, comportamentos e sentimentos dos
actores envolvidos no processo de morte neonatal, nomeadamente pais e
profissionais de saude. Pretendi qinda identificar os comportamentos das
redes de amizade face ao fendmeno em causa e apresentar sugestoes
conducentes & mudanga institucional no sentido de minimizar os efeitos
negativos para os pais.

Nos primeiros capitulos descrevi algumas mudangas sociais e
institucionais da forma de lidar com a morte e a dor dela resultante. Para
tentar averiguar como os actores sociais (pais, técnicos de salde e rede de
amizade dos pais das criancas falecidas) lidam com a eminéncia da perda
ou a sua realidade, realizei entrevistas as maes e aos profissionais.

No intuito de compreender os sentimentos, comportamentos e
opinides dos intervenientes no processo de perda de um recém nascido,
organizei a apresentacdo dos dados em quatro temdticas distintas:
Momento da noticia do diagnostico e prognéstico, internamento do bebé,
morte biologica, e periodo posterior & morte, num mdaximo de trés meses.

As onze mdes das criangas falecidas, de idade média de 32,5 anos,
eram na sua maioria profissionais da area de servigos, com habilitagcdes
literarias do Ensino Secunddrio € um Unico casamento (o actual), sem gestas
ou paras anteriores & que deu origem ao filho que veio a falecer.

Os conjuges, de idade média de 33,8 anos, exerciam na sua maioria
actividade profissional na drea de servigos, com habilitagdes literdrias do
Ensino Secunddrio e com um Unico casamento. A naturalidade e drea de
residéncia sdo coincidentes para a maioria e respeita & Area da Grande
Lisboa.

Outro grupo que contribuiv para clarificar esta tematica, foram
técnicos de saude, todos em exercicio profissional nas unidades de
neonatologia seleccionadas, a quem entrevistei. Foram seleccionados igual
numero de médicos e enfermeiros, com cargos de lideranca de equipas ou
de técnicos com menor categoria profissional. Apresentavam uma média
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de idades de 40,2 e eram na sua maioria do sexo feminino, casados e com
filhos. Tal como as maes entrevistadas, eram predominantemente naturais e
residentes da Area da Grande Lisboa.

A compreensdo desta temdtica passou pela identificacdo do

percurso da gravidez. Verifiquei que na quase totalidade dos casos foi
desejada e planeada, e em alguns investiu-se longamente para resolver
sifuagoes de infertilidade ou problemas de salde da mulher. Todas as maes
fizeram vigilancia da gravidez. Em alguns casos foram detectado problemas
no feto e noutro, na satde da made. Estas gestacdes culminaram em partos
eutdcitos para a quase totalidade das mulheres.
A maioria dos recém nascidos falecidos eram prematuros, e os 1rés restantes
de fermo. Foram diagnosticadas deficiéncias durante a gravidez ou no
por’ro em quatro bebés. O diagndstico de admissGo na unidade de
cuidados intensivos foi de andxia para um bebé, prematuridade para seis,
bebés e os restantes apresentavam deficiéncias congénitas.

Quatro temas orientaram a construcdo das entrevistas: momento do
diagndstico e/ou progndstico, internamento da crianca na neonatologiq,
momento da morte bioldgica e a fase posterior & morte (no maximo de trés
meses). Identificamos os sentimentos, comportamentos e opinides dos pais e
do pessoal de salude.

Presentemente tem lugar um debate ético sobre a escolha do
momento e forma de noticiar aos doentes e suas familias, doencas de mau
progndstico ou deficiéncias. Se para alguns a verdade deve ser dita, até
porque facilita o desenrolar do Iuto antecipatério, outros questionam com
desvendd-la de forma a respeitar aspectos culturais, e religiosos.

Assim, e porque o percurso idealizado e instituido para dar resposta
ao casal que espera um filho se altera no momento em que é revelado um
diagnéstico e progndstico grave, caracterizei esta noticia, os sentimentos e
comportamentos adoptados. Para a maioria dos casais, o agente da
noficia foi o médico, em ambiente favorecedor (a unidade ou a sala de
consultas), com linguagem que quando técnica foi explicada, apresen-

tando as alternativas e solugdes quando as havia. Estas caracteristicas da
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informagdo e, nomeadamente a verdade, foram valorizadas pelos pais
como sendo as ideaqis, possibilitando sobretudo compreender o futuro,
aceitar a morte e entender que € prestada a assisténcia adequada.

A surpresa da noficia, inesperada durante a gravidez ou nos primeiros
dias de vida do bebé, desencadeou sentimentos de chogue e compor-
tamentos de nega¢do, como protecgdo do efeito devastador deste
estressor na vida da mde. Para a maioria das entrevistadas cujos bebés ndo
faleceram nas primeiras 24 horas, os comportamentos dos casais pautaram-
se pela partilha de emog¢des entre os cdnjuges. Alguns, isolaram-se da rede
familiar e de amizade e também ndo usufruiram de apoios especializados.

Uma vez que os profissionais de salde intervém neste processo
cabendo-lhes a tarefa de facultar a informagdo, analisei os seus discursos
referentes a esta temdtica. Conclui que valorizam os mesmos atributos.

Ainda que este modelo de informagdo tenha obtido a aprovagdo
dos seus actores, a identificagdo de comportamentos opostos e a respec-
tiva valorizagdo reafirma a interpretacdo. Deste modo, verifiquei que ainda
se mantém vestigios de uma outra cultura profissional, que considera os pais
ignorantes, desprovidos de capacidade de entender e com comporta-
mentos sem sentido. No entanto esta observacdo corresponde apenas a
dois técnicos. Os pais relatam os mesmos comportamentos de procura
repetida da mesma informagdo a diferentes profissionais, como resultante
de blogueio emocional e da necessidade de esperanca. Afirmam ainda ser
contrdrios a uma verdade escondida ou a uma mentira piedosa. Quando a
realidade foi escondida e o conteldo ou ambiente ndo foram propicios a
noticia foi devastadora.

A andlise dos discursos das mdes sobre a temdtica do internamento
permitiv identificar frés vertentes: sentimentos, comportamentos e opinido. A
unidade de cuidados intensivos neonatais, onde os recém nascidos foram
internados, apresentou-se como uma experiéncia horivel pela doenca do
filho e pelo equipamento mas, também de apoio aos pais e de tratamento
individualizado e humanizado & crianga. Aqui os pais valorizaram a

informagd@o com as mesmas caracteristicas identificadas para a noticia do
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diagndstico e prognédstico, partilhada por médicos e enfermeiros, de
iniciativa destes ou dos pais. O acesso & informagdo escrita através dum
guia de acolhimento ou dos registos clinicos do bebé, pratica incomum nos
Nossos contextos, apresentaram-se como importantes para a compreensdo
da realidade. De facto a informag¢do manteve-se em destaque, contendo
essencialmente o desenvolvimento da situacdo clinica e a finalidade e
funcionamento do equipamento que rodeia o bebé. A utiidade da
informagdo foi para antecipagcdo e compreensdo dos acontecimentos e
para entender a morte como ndo sendo a pior alternativa. Confrontados
com a hipotese de lesdes graves que poderiam comprometer a qualidade
de vida do bebé, as mades referram que uma vez compreendida a sua
extens@o ndo fazia sentido a sobrevivéncia do bebé, pelas implicagdes que
teria na sua prépria vida, na familia € na sociedade em geral.

Para os médicos e enfermeiros a informagdo continuou a ser
importante, influenciando as estratégias de gestdo de cuidados.

Na vertente de comportamentos dos pais e técnicos de saude, Os
registos das entrevistas referentes ao internamento demostraram uma
grande vailorizacdo da prestacdo de cuidados maternos. Este contetdo foi
abundante e provido de emogdes exteriorizadas no decorrer dos discursos
das mades. Segundo Mullhern, Laurer e Hoffman "o luto pela perda de um
filho é facilitado quando ambos os pais poderam participar dos cuidados &
crianga doente antes da sua morte * (Walhshman and MacGoldman
1998:64). O comportamento referidc com maior frequéncia é o encorgja-
mento e a gjuda nas interacgdes com o bebé. A iniciativa é sempre dos
enfermeiros porque © bebé parece ser fragil demais para cuidar.
Surpreendentemente, as maes incluiram no cuidados maternos interacgdes
cuidativas de resposta Gs necessidades psicossociais da crianga, tais como:
estar presente, tocar e cantar. No entanto, “pegar ao colo”, foi sempre o
momento que suscitou maior emo¢do nas entrevistadas.

Todos o técnicos valorizaram o cuidar dos pais.
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A crise desencadeada pela doenga do filho e todo o ambiente
tecnoldgico da unidade de internamento, suscita sentimentos que
requerem apoio emocional. Para alguns profissionais a prioridade do seu
desempenho € a sobrevivéncia da crianga e, sé entdo, intervengdes junto
da familia. Para todos os outros, podem trabalhar-se estratégias que sirvam
simultaneamente os dois propdsitos. Por isso os profissionais valorizaram o
apoio emocional e os pais identificaram-no como presente. Apoio € para
uns e outros ouvir/escutar e estar presente. Até porque os sentimentos
vividos pelas mdes em presenga do aspecto do bebé, doengca e
equipamento, sdo de ambivaléncia relativamente ao viver e ao morrer, de
tristeza, de ansiedade e de esperanca. Também os profissionais referem
sentimentos de ambivaléncia e tristeza em relagdo aos bebés. Ao contrario
do que acontece com as mdaes, nos técnicos surgem sentimentos de
impoténcia, relacionados com incapacidade de curar ou de identificar
indicadores da sua. Para além destes sentimentos alguns profissionais
também referem a revolta e o dlivio.

O momento da morte bicldgica foi aguela que foi alvo de menor
demonstracdo de emocdes e palavras. Ao contrdrio do que acontece na
maioria dos servigos de adulto, em que este motre ser ter a presenga de um
familiar que possa despedir-se ou cuidar do corpo, nestes trés contextos os
pais sdo informados da eminéncia da morte, quando possivel, para estarem
presentes , despedirem-se ou cuidarem do corpo.

Contudo, todos os casais estavam ausentes quando o bebé faleceu,
devido a actividades did¢rias de vida. A Unica mde que foi contactada e
chegou a tempo de estar com o bebé no momento da morte, preferiu
ausentar-se. A noficia da morte foi geralmente dada pelo enfermeiro, por
via telefénica. O seu conteudo foi informar da ocorréncia da morte ou do
agravamento do estado de saude, como preparagdo para a informag¢do
da morte no momento da chegada dos pais & unidade. Foi oferecida a
todos 0s casais, a oportunidade de ver o corpo. A maioria declinou a oferta

por Ihe parecer ser methor afastar-se e assim evitar mais sofrimento.
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A equipa de saude considera estar presente no momento da morte
e/ou cuidar do corpo, decisdes individuais mas sempre facilitadoras do luto.
No entanto, constatei que uma crianga deficiente e um grande prematuro,
ndo permaneceram na unidade o tempo necessdrio para que o0s pPais o0s
vissem depois de mortos. E possivel que os profissionais tenham ocultado o
Corpo aos pais para que ndo vissem novamente um corpo t&do diferente de
um bebé saudavel.

As instituicbes de saude, na drea da pediatria, desenvolveram
praticas que permitem aos pais partilharem o nascimento e a morte do filho.
No entanto desconhecem como este ciclo é vivido pelos pais € a sua
opinido. Por esta razdo , identifiquei os sentimentos, significados e opinido
dos pais sobre a sua presenca junto do corpo do filho. Constatei que s
qucﬂro pais viram o corpo, fizeram-no para se despedirem, vivendo senti-
mentos de alivio e finalizagdo. Na opinido destes pais a decisdo tomada foi
a melhor. Aiguns dos restantes, teriaom optado de forma diferente se
tivessem sido informados do aspecto do corpo e |lhes dessem o tempo
necessario para ultrapassar dificuldades pontuais.

Também se desconhece o significado e a opinido dos pais sobre a
obtengdo de recordagdes audiovisuais do bebé que morre. Durante o inter-
namento, os pais podem fazer fotografias, e/ou videos dos filhos. Questio-
nados sobre o assunto os pais mostraram-se favoraveis a esta pratica. E inte-
ressante notar que o bebé com grande deficiéncias fisicas poderia ter tam-
bém tido uma foto, ndo fora o desencorajomento dos técnicos e familiares,
0 que é objecto de reprovagdo dos pais. Os profissionais explicitaram estas
praticas como facilitadoras do luto. Uma enfermeira defende fotografar o
bebé morto para que mais tarde, se os pais quiserem, possam escolher té-la.

"Os rituais funerdrios e as visitas ao timulo tém uma fungdo vital ao
proporcionarem uma confrontagdo directa com a realidade da morte e
uma oportunidade de prestor uma Ultima homenagem, compartilhar o
sofrimento e receber conforto da rede de apoio...” (Walsh & MgGoldrick
1997:34) O funeral foi uma pratica nem sempre partihada pelos pais e rede
de amizades. Na quase totalidade dos casos decorreu na drea de residén-
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cia dos casais, ou da sua naturalidade. A maioria dos pais informaram do
funeral e ndo explicitaram o sentido da sua escolha relativamente a quem
quereriam presentes. Neste caso os familiares e amigos participaram no
ritual de luto. Outros explicitaram o desejo de serem os Unicos presentes ou
de s6 terem a presenca de familiares. Este sentido foi respeitado pela rede
de amizades, mostrando assim serem os pais que determinam a atitude dos
familiares e amigos em relag&o ao funeral.

A dor resultante da perda real do filho e do seu papel de progeni-
tores, requer apoio definido pelos mesmos como sendo semelhante ao da
fase do internamento: ouvir, deixarem-nos falar. Para todas as maes o conju-
ge representa o maior recurso de apoio emocional. Contudo para as maes
hospitalizadas puérperas e técnicos podem constituir um apoio essencial.

H& também comportamentos sentidos pelos pais como geradores de
stress, sobretudo abordagens que comparem a sua perda com outras, ou o
afastamento de amigos do casal ou profissionais de satde.

No periodo de luto os técnicos de saude ndo intervém junto do casal.
Contudo, tém preocupacdes no sentido de gjudar os pais com situagoes de
internamento prolongado, com os quais viveram intensamente uma fase de
vida e cujo afastamento sUbito ndo sentem como benéfico. Assim, a maio-
ria propde um atendimento estruturado a que alguns denominam “consulta
de luto", que poderd ser desenvolvida por um dos técnicos de saude
presentes na unidade, jG que sentem ser necessdrio algum conhecimento
prévio da crianca e dos pais. Cumprido este critério, na opiniGo de alguns, a
equipa pode ainda incluir um psicdlogo, na perspectiva de outros essa
inclus@o é obrigatdria devido & competéncia especifica na drea.

A consulta/entrevista ndo deve ser de cardcter obrigatério e o
conteldo deve possibilitar a partiiha de sentimentos, recordagdes, clarificar
dividas e gjudar a resolver problemas. Por esta razdo ndo foram identifica-
dos outros servigos de saude na comunidade como ideais para desenvolver
este apoio.

Algumas propostas individuais dos técnicos, podem resolver os proble-
mas de atendimento identificados pelos pais, nomeadamente, reformular a
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noticia do diagndstico quando esta € dada no internamento da mae. Para
tal, necessario planear o momento da noticia de forma a que a mae esteja
acompanhada pelo cénjuge ou por outro familiar e sejam possibilitados
contactos posteriores com os profissionais que cuidaram do bebé até & sua
morte. Outro dos técnicos sugere o abreviamento dos resultados da bidpsia
para resolver processos de culpa e possibilitar decisdes futuras.

Ndo é possivel terminar este relatdrio sem que coloque algumas
questdes relativas a um dos casos que estudei, o Unico cujo filho sofreu uma
andxia no parto e cuja morte ocorreu nas primeiras 24 horas de vida. Até
porque quando a morte &€ proxima do nascimento, alguns técnicos pensam
ndo estar em situagcdo de qjudar os pais pela escassez de contactos. Pelo
contrdrio, um outro técnico entrevistado, com larga experiéncia, refere que
hes’res casos € mais dificil ajudar mas alerta ser pertinente estabelecer um
plano de ajuda. De facto, o caso a que me refiro, evidencia um conjunto
de comportamentos de aofastamento do casal, familiares € amigos em
relacdo ao bebé, d morte e aos rituais. Este casal também descreveu varios
problemas de saldde no periodo posterior & morte, que associou ao seu
sofrimento emocional. Um estudo de casos de situacdes de andxia do
recém-nascido e/ou de morte nas primeiras 24 horas poderia qjudar a
clarificar as vivéncias dos pais e a estabelecer formas de interveng¢do.

Em conclusdo, algumas ideias de acgdo futura foram enunciadas
pelos entrevistados e outras afloraram na reflexdo sobre os resultados aqui
apresentados:

Reflexdo sobre as praticas de andncio do diagnédstico/progndstico da
doenca do feto ou do recém-nascido, em contextos de atendimento da
gravida sauddavel e doente;

Incentivar colaboragdo dos profissionais da unidade de Cuidados de
Servicos Neonatal e de Internamento da mde para conjuntamente
oferecerem apoio necessario aquando do conhecimento do diagndstico
ou do falecimento do bebé;

Validar os dados obtidos referentes & necessidade de consultas de

luto através da sondagem de um maior nimero de utentes e profissionais;
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Promover a discussdo em cada contexto onde decorreu o estudo de
forma a:

Estruturar uma consulta de luto;

Reflectir sobre a necessidade de colaboragdo dos técnicos de
diferentes contextos de atendimento da gravida/puérpera para prestar
apoio aquando do conhecimento do diagndstico/prognodstico/morte;

Facultar a informacdo e o tempo suficientes para a tomada de deci-
sdo dos pais relativamente & presenga na morte e desenrolar dos rituais;

Divulgagdo dos resultados do estudo nos servigos onde decorreu.
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ANEXOS



Anexo | - Pedido de Autorizagdo dirigido as instituicoes de satde
para desenvolver o estudo e enirevistar mdes cujos filhos faleceram
na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais



Ao ‘
Conselho de Administracdo
do Hospital S

Lisboa, 9 de Dezembro de 1997

Maria José Fonseca Pinheiro, enfermeira especialista em Saude Infantil e Pediatria,
docente na Escola Superior de Enfermagem Autur Ravara, presentemente a elaborar uma
tese de Mestrado em Ciéncias Sociais, vem por este meio solicitar a vossa autorizagdo e
colaboragdo para desenvolver um estudo qualitativo “Vivéncias de Morte em Unidades de
Neonatologia™.

No estudo pretende-se identificar as praticas actuais de apoio aos pais de criancas
com doenga terminal e que faleceram na Unidade. Analisando-se ainda os sentimentos/
sugestdes dos pais face as mesmas.

Os dados serdo adquiridos por entrevista aos pais de criangas falecidas na Unidade
no ano 1997 e que completaram um més de luto. Complementam-se com alguns dados
existentes no processo clinico.

Ainda que seja referido em alguns estudos da década de 80 as dificuldades sentidas
pelos utentes em meios tecnoldgicos, parece-me contudo que as praticas adoptadas pelas
equipas de salide na actualidade sdo favorecedoras do equilibrio das familias ainda que
estejam em situacdo de crise. Este estudo pretende confirmar esta hipétese, podendo ser
de utilidade para o exercicio profissional e o Ensino de Enfermagem.

Grata pela atencao,

Maria José Pinheiro

P. S. — Telefone de Contacto: 352 45 65 ou 982 47 |2 \
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Anexo Il - Pedido de AutorizagGo dirigido as instituicoes de sadde
para obter a autorizacdo para entrevistar técnicos de saidde



A Direcgao Clinica do Servigo de Pediatria
Unidade de Neonatologia,
do Hospital I

Maria José Fonseca Pinheiro, Enfermeira Especialista em Saude
Infantii e Pediatrica e Assistente do 2° triénio da Escola Superior de
Enfermagem Artur Ravara em Lisboa e no presente a concluir o 2° Curso de
Mestrado em Sociologia da Universidade de Evora, vem por este meio
agradecer a autorizagdo que me foi concedida anteriormente e que
possibilitou identificar e analisar sentimentos e comportamentos dos pais e da
rede de suporte dos pais aquando do falecimento de um filho. Identificaram-
se ainda os comportamentos e praticas que estes consideram ser de apoio

no processo de perda.

Tendo concluido estas entrevistas, seria desejavel proceder a analise
dos sentimentos vividos pela equipa de sautde, e identificagdo dos
comportamentos que estes consideram ser de ajuda aos pais que perderam
um filho na Unidade.

Venho por este meio solicitar a vossa exceléncia autorizagéo para

efectuar trés entrevistas a médicos experientes na area de neonatologia.

Grata pela atencéo dispensada,

s

Maria José Fonseca Pinheiro

Lisboa,1 de Junho de 1998
P.S. Telefone de contacto — - telefone n°.9824712




Anexo lll - ConcessGo de Autorizagdo do Hospital A



Ao
Conselho de Administragdo

do Hospital GGG

Lisboa, 9 de Dezembro de 1997

Maria José Fonseca Pinheiro, enfermeira especialista em Sadde Infantil e Pediatria,
docente na Escola Superior de Enfermagem Autur Ravara, presentemente a elaborar uma
tese de Mestrado em Ciéncias Sociais, vem por este meio solicitar a vossa autorizagdo e
colaboracdo para desenvolver um estudo qualitativo “Vivéncias de Morte em Unidades de
Neonatologia”. ‘

No estudo pretende-se identificar as praticas actuais de apoio aos pais de criancas
com doenca terminal e que faleceram na Unidade. Analisando-se ainda os sentimentos/
sugestdes dos pais face as mesmas.

Os dados serdo adquiridos por entrevista aos pais de criancas falecidas na Unidade
no ano 1997 e que completaram um més de luto. Complementam-se com alguns dados
existentes no processo clinico.

Ainda que seja referido em alguns estudos da década de 80 as dificuldades sentidas
pelos utentes em meios tecnolégicos, parece-me contudo que as praticas adoptadas pelas
equipas de saide na actualidade sdo favorecedoras do equilibrio das familias ainda que

estejam em situacdo de crise. Este estudo pretende confirmar esta hipétese, podendo ser
de utilidade para o exercicio profissional e o Ensino de Enfermagem.

Grata pela atencdo,

Maria José Pinheiro

/ P.S. — Telefone de Contacto: 352 45 65 ou 982 47 |2 \
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Anexo IV - ConcessGo de Autorizacdo do Hospital B



- )6/ N\ AO CONSELHO DE ADMINISTRACAO
\ DO HOSPITAL WA

Lisboa, 9 de Janeiro de 1997

- Maria José Fonseca Pinheiro, Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatrica,
' docente na Escola Superior de Enfermagem Artur Ravara, presentemente elaborar tese
de Mestrado em Ciéncias Sociais, vem por este meio solicitar a vossa autorizagéo e

colaboragdo para desenvolver um estudo qualitativo “Vivéncias de perda de um fitho
... numa unidade de neonatologia”.

No estudo pretende-se identificar as praticas actuais de apoio aos pais de criangas com
doenga terminal e que faleceram na unidade. Analisando-se ainda os sentimentos e
sugestdes dos pais face a mesma. S
Os dados serdo adquiridos por entrevista aos pais de criangas falecidas nas unidades dos
Hospitais centrais de Lisboa e vale do Tejo. No segundo semestre de 1997 e que

completaram pelo menos um més de luto. Complementam-se com alguns dados
existentes no processo clinico

Ainda que seja referido em alguns estudos da década de 80 as dificuldades sentidas
pclos utentes em meios tecnoldgicos, parece-me contudo que as praticas adoptadas pelas

{ equipas de saide na actualidade sdo favorecedoras do equilibrio das familias ainda que
estejam em situagd@o de crise. Este estudo pretende confirmar esta hipotese, podendo ser
de utilidade para o exercicio profissional e o ensino de enfermagem.

Grata pela atencio

Maria José Fonséca Pinheiro

P.S. _Telefone de contacto 3524565 ou 9824712
C/ o conhecimento da Direc¢io de Enfermagem

(/m,‘zm N o 32 _{9_&,2'-)7//1




Anexo V - Concessdo de Autorizacdo do Hospital C



A Direccao Clinica do Servigo de Pediatria

Unidade de Neonatologia,

do Hospital Gumuuin

Maria José Fonseca Pinheiro, Enfermeira Especialista em Saude
Infantii e Pediatrica e Assistente do 2° triénio da Escola Superior de
Enfermagem Artur Ravara em Lisboa e no presente a concluir o 2° Curso de
Mestrado em Sociologia da Universidade de Evora, vem por este meio
agradecer a autorizagdo que me foi concedida anteriormente e que
possibilitou identificar e analisar sentimentos e comportamentos dos pais e da
rede de suporte dos pais aquando do falecimento de um filho. Identificaram-
se ainda os comportamentos e praticas que estes consideram ser de apoio
no processo de perda.

Tendo concluido estas entrevistas, seria desejavel proceder a analise
dos sentimentos vividos pela equipa de saude, e identificacdo dos
comportamentos que estes consideram ser de ajuda aos pais que perderam
um filho na Unidade.

Venho por este meio solicitar a vossa exceléncia autorizagdo para

efectuar trés entrevistas a médicos experientes na area de nebnatologia.

Grata pela atencéo dispensada,

(1=

Maria José Fonseca Pinheiro

Lisboa,1 de Junho de 1998
P.S. Telefone de contacto — - telefone n°.9824712




Anexo VI - Guido de Entrevista - Mde



GUIAO DE ENTREVISTA AS MAES CUJOS FILHOS FALECERAM NUMA
UNIDADE DE NEONATOLOGIA

Comecemos por relembrar como fot a sua gravidez?
Planeamento/ desejo/ vigilancia/ complicagdes
Desejada/planeada/complicagdes

Como decorreu o parto?
Local / tipo / assisténcia / complicagbes / outros acontecimentos

Qual era o problema de saide do bebé ¢ como e quando fo1 informada? Como se
sentiu?

Onde viu o seu filho pela primeira vez? Que imagem recordar?

Como decorreu o internamento do seu filho na U.C.I.N.?

Como soube que o bebé ia falecer? Como se sentiu? Obteve ajuda?. ..

Cuidou do bebé? Como? Porqué?

Quem visitou o bebé ? Porque?

ol | N

Quem constituia a equipa que cuidava do seu filho? Como ajudavam?

. Como soube que o seu filho tinha falecido?

11.

‘Teve apoio religioso? Como?

12

Como decidiu estar ou ndo presente durante/ap6s o falecimento do bebé?

13.

Que decisbes tomou relativamente 2o funeral? Porque?

14.

Como se comportaram os seus amigos e familia ap6s o falecimento do bebé? Como
foi 0 apo1o que obteve?

15.

Considera que houve quem lhe dificultasse ainda mais estes momento? Quem e
como?

16.

Que duvidas ficaram por esclarecer? Porquér

17.

Que recomendagdes gostaria de fazer aos técnicos de saude?

18.

Qual a utiidade da informacio?

19.

Qual a sua opinido sobre o apoio emocional?

20.

Ficou com fotos ou outras recordages? Qual a sua opinido sobre o assunto?

21.

Qual a sua opinifo relativamente a ter um filho pouco tempo apés o falecimento do
primeiro? Alguém lhe deu um conselho neste sentido?

22,

O que torna mais dificil a perda de um filho? Porqué?
Relacdo idade/ sofrimento
Relagdo cuidar do bebé / sofrimento

23

. Que conselhos daria a pais nestas mesmas circunstancias?

24

. Quats s30 0s seus projectos actuais?




Anexo VIl - Guido de Entrevista - Profissionais de Saude



ENTREVISTA AOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

. Conte-me uma experiéncia que o marcou como profissional de sadde relacionada com o
falecimento de um bebé internado nesta unidade.

. Que sentimentos provocam estas situagdes em si? Porqué?

. Como podemos ajudar os pais a verem o trajecto do conhecimento do diagnéstico/ pro-
gndstico a morte?

. Como podemos ajudar os pais no momento da morte?

. Como podemos ajudarmos os pais cujos filhos tem mau progndstico enquanto estes estao
internados na umdade?

. Que sentimentos provocam estas situagdes em s1?
Porquér

. H4 mais alguma ajuda que deveria ser prestada? Se sim, qual e por quem?




Anexo VIl - Entrevista a uma made



ENTREVISTA A UMA MAE - G3

Locdl - casa da enfrevistada: sala de estar
Tempo da entrevista— 1h 40

Presentes — a enfrevistada e a sua mde
Data da entrevista -

1. Comecemos por relembrar como foi a sua gravidez?

A minha gravidez foi muito desejada. Casei hd 5 anos, pensei que ndo finha
problemas nenhuns, e fiquei a aguardar essa gravidez. $6 que ela nunca sucedeu, €
hd coisa de frés anos, mais ou menos, eu recorri a um médico em {...J, uma clinica
particular e pronto, fui fazer os exames necessdrios, eu € 0 meu marido. Andei la
cerca de um ano. E na redlidade ndo se provou nada. Atendendo ha idade estava
com 39 anos, eu falei com o médico e disse que ndo queria fazer mais nenhuns
exames, e disse que se podia fazer fertiizagdo em vilreo, preferia partir para isso
para ndo afrasar mais tempo. O médico que me acompanhou, foi o Dr. {...) acabei
por fazer particularmente, por haver grandes listas de esperana (..} eem (...)

Fiz a fertilizacdo {...) fiz o fratamento inicial, comreu tudo bem, inclusive a
resposta que eu five foi dptima, fecundaram 5 évulos e perguntaram-me se queria
colocar os 5 atendendo a idade (...} Depois fui fazer a andlise e estava gravida.
Confirmou-se. (...) Nunca correu bem. Ja gravida comegou a aparecer-me sangue,
pensava que era o periodo, mas o médico disse-me que inicialmente por vezes
aparece sangue. Eu vim para casa tive repouso e aquilo foi desaparecendo mas
ndo desapareceu complemente, de vez em quando tfinha uns bocadinhos de {...)
Entretanto liguei para o Dr. e ele disse-me que se as dores continuassem eu tinha
que vir para ver o que se passava (...) seguia as instrugdes dele, fomava alguma
coisa para as dores. (...} fiz uma ecografia, e a médica confrmou a gravidez, o saco,
estava tudo bem, e possivelmente teria sido uma estimulagdo muito grande dos
ovdrios que provocaram as dores. (...} Mas quando andava tinha umas dores fortes
no Utero parecia gque tinha um peso e uma ferida (...) Fiquei de cama {...) enquanto
aparecesse sangue (... Até que um dia comecei a sentir gases e os infestinos presos
e eu ndo conseguia distinguir o que eram gases dos intestinos das contracgdes
uterinas, e esse € que foi o problema. Enfretanto eu falei com o meu médico aqui e
ele disse que o que eu estava a ter era contracgdes. (...) O mibdo mexia muitissimo.
Nessa altura estava com 5 meses e tal {...)

As aulas comecaram em Setembro eu melhorei um pouco, fui ao primeiro
dia de aulas [...) comecei a sentir aquela dor forte e comegou a aparecer sangue.
Telefonei ao médico (...} Combinaram eu tomar um medicamento, que tinha uma
agravante: fazia alteragdes do ritmo cardiaco |...) Entretanto, um dia de manha
senti uma dor muito forte e senti-me molhada e deitava um liquido acastanhado e
ele disse-me olhe eu suspeito que terd tido um rompimento de membranas |...) Eu
vou contactar o Hospitdl {...) que é o que fica mais proximo e {...) e é dos que tem
melhor condicdes em neonatologia porque em outro lado o bebé ndo sobrevive.
Estava com 27 semanas. Fui de ambuléncia, o Dr. contactou o {...] cheguei (...} 7 e
tal da noite estava um Dr. de servico que j& tinha sido informado pelo Ginecologista
e que me observou e fez um CTG. Tiveram a observar-me. (...} Fiquei retida nas
urgéncias e fiquei nas maca. Era para fazer uma eco mas eram horas de jantar (...)
Tinha sé comido & hora do almogo e a Dr. disse que ia jantar e sé voltou cerca da
meia noite. Eu fiquei aquelas horas todas numa maca, sem auxilio nenhum, vendo
pessoas a passar pela direita e esquerda e mais nada. Nunca ninguém me disse
nada. Fiquei a espera (...} entdo fizeram-me a eco. O meu marido ficou & porta e ia
perguntando como eu estava. Ele ainda veio ao pé de mim. Pedi as auxiliares
qualquer coisa para comer, deram-me um chd e um pacote de bolachas. Ninguém
veio eu é que pedi. Fiz outros exames (...) j@ s6 subi as frés da manhda. As coisas aqui
correram mal.



Fiquei no piso intemada, e n&o tive md assisténcia, mas também dependia
dos grupos. Havia enfermeiras bastante simpdticas (...) e também auxiliares que &
estavam eram jbias de pessoas. Acordava muito cedo, faziam-me vérios exames |...)
pronto a assisténcia ndo era md. Entretanto, acho que ndo devia de ser feito o
toque quando havia suspeita de rompimento da bolsa de aguas. Eu detestava o
toque, porque cada vez que me fizeram, e faziam-me cada vez que fazia a eco,
comecava a deitar mais liquido, com sangue a mistura. Cada vez que fazia o toque

eu pioravd (...) era sangue cor de rosa mais escuro.
Continuei de cama, puseram-me de repouso dbsoluto, para ver se
melhorava (...) Entretanto chega uma das médicas a perguntar a senhora ja fez a

eco? Nao fiz. Entdo se faz favor venha 14. E a enfermeira disse: esta senhora ndo
pode levantar-se. A resposta da médica foi esta: 4 minha senhora ndo nos ensine a
nds aquilo que nds temos de fazer. Nés os médicos sabemos muito bem aguilo que
devemos de fazer. E a enfermeira disse: a ordem que a senhora tem e nds temos é
esta, se a Dr¥. se responsabiliza (...} Ela ficou revoltada, disse estd bem, puxou a
maca e levaram-me assim. A partir dessa altura, eram duas senhoras a falarem
como se eu fosse um saco de batatas que dli estivesse. O que acima de tudo me
custa era a falta da humanidade de algumas pessoas (...} Fui fratada (... como se
fosse um saco de batatas com termos médicos que eu ndo compreendia. Eu olhava
para o ecrd e via um buraco |(...) perguntava. O saco estd roto ndo é% Estd e
bastante. Ja perdi bastante liquido? Sim, isso significa que o parto serd prematuro.
Quanto tempo? H& isso ndo sabemos dizer. E eu dizia: E que eu ja tenho
confracgdes. Fizeram a eco, escreveram O que tinham a escrever. Puseram no
processo, mandaram-me para cima, e eu ai ia cheia de confracgdes. Fui para o
quarto e mudaram-me o soro {...) puseram-me O soro dentro de uns gparelhos que
eu ndo sei explicar (...) e mandaram misturar qualquer coisa ao soro. Eu melhorei
(...) Enfretanto isto foi de manhd, a tarde com as visitas eu estava melhor (...) De
noite eu tive uma dor muito forte, e sentei-me com a dor, mas ndo disse nada
porgue ja sabia que vinha novamente I& abaixo e faziam-me uma eco e toque e eu
estava apavorada que me fizessem outro fogque.
2. Como decorreu o parto?

Pensei que o bebé ia nascer prematuramente, mas n&o ganhava nada em ir
i& para baixo (...) pelo que tinha ja passado, ndo quis. Aguardei, até as (...} estava a
ter confraccdes muito juntas. Puseram-me o CTG e fizeram-me uma andlise, as vezes
vinham ver-me. Mas O CTG esteve mais de uma hora ligada {...) substituiram
qualquer coisa no soro. As confracgdes continuaram e perto umas das outras.
Estava ao lado uma senhora de quem me senti amiga e ela foi para o pé de mim.
Ela disse isto demora muito tempo, eu ja@ tive um filho. Quis telefonar para o meu
marido, e perguntei a enfermeira e ela disse: O minha senhora por amor de Deus, a
senhora nem sabe se vai para a sala de parto e quer j@ chamar o seu marido. Se
quiser chamar chame mas acho que é desnecessdario. Continuei com contracgdes,
e ela [companheira de quarto] ficou comigo. Eu liguei e naquele momento ja ndo
consegui dizer nada porque estava com as contracgdes, no entanto a minha sogra
atendeu e apercebeu-se e disse: nds vamos ja para ai.

A enfermeira vinha e olhava para o CTG e ndo dizia nada, a oufra rapariga
n&o sabia o que dizer (...) eu mordia o lengol (...} Senti romper as daguas e ela foi
dizer & enfermeira e a enfermeira disse: também ndo admira ela ja tem o saco de
agua roto. E normal. Senti uma dor, fiz forga, senti rasgar e uma coisa dura no meio
das permnas. Continuava ligada ao CTG, chegou a médica e disse-me: Olhe acalme-
se la porque é o seu primeiro filho a senhora estd muito descontrolada, tenha calma,
e controle-se porque essa respiragdo é sé na fase de expulsdo. Desligou-me do CTG,
voltou-me e quando me pds em posicdo, comegou a gritar: senhora enfermeira
chame o pediafra (...) rate da incubadora que o bebé vai nascer imediatamente.
Pediu-me desculpa, a senhora tinha razdo, as pessoas normalmente precipitam-se.
Mas eu ndo tinha feito algazara nenhuma o que eu sentia no meio das pernas era a



cabeca do bebé. O bebé nasceu logo, a enfermeira veio, envolveu-o. Ele chorou
imediatamente. Levou-o para a neonatologia, sé o vi de relance...
3. Como obteve conhecimento do problema de sadde do bebé?

(...) Enfretanto, acabou. Ele foi para a neonatologia e o médico disse-me:
Olhe o bebé estd bem, esta apenas com oxigénio, estd bem, & muito bonito. Eu viu-
o s6 de fugida. Entretanto fui para puérperas, o meu marido chegou e telefonou
para o telemdvel porque ndo sabia onde eu estava. {..) As enfermeiras que
tratavam do bebés naquela parte sdo excepcionais, falam connosco. Sé6 que
passados, 24 horas estive a ver o bebé, estava bem, pesava 1 Kg e 200 gramas. Era
muito bonito, lourinho. O meu marido também era louro. Fui com a minha amiga ver
o bebé porque ela também quis ir ver, e a Dr®. disse-me: Olhe preciso de falar
consigo. Eu fiquei assustada. Ele disse-me: o bebé n&o tem o anus perfurado, de
maneira que temos que fazer uma colostomia, eu ndo sabia o que era, disse-me
que era uma operagdo simples qos intestinos. Fiquei informada que depois
dependendo da forma como estivesse as tripinhas do bebé, voltaria a ser operado.
Era uma coisa facil, ficava com um saguinho. A Dr?. falou comigo, explicou, e eu
falei com o meu marido. No entanto, ele também falou com ela, combinou operar o
mais rapidamente possivel. Ao saber isto (... fiquei assustada {(...) Quem operou foi 0
Dr. T, uma simpatia de pessoq, mas a Dr’. R quando falou da operacdo sempre me
disse que com estes bebés hd o problema das infecgdes. Sao muito pequeninos, A
operacdo é répida (...) é facil, mas isto fala a experiéncia, eles sdo muito frageis.
Estivemos os dois & espera que a operagdo acabasse. E um tempo de sofrimento,
estivernos os dois sés, mas correu tudo bem, ndo havia problemas. Eu estava a tirar o
leite (...) ia juntando o leite (...) Ele recuperou e eu continuei a dar do meu leite
porque era melhor para ele. Depois ele comegou a deitar um ligquido verde,
esverdeado, fez andlises para ver se havia infecgdo. Realmente as andlises
estiveram sempre bem mas a Dr.°. ndo estava satisfeita. O bebé esteve trés dias sem
tomar nada e depois comegou a tomar o leite e comegou a receber o leite muito
bem e aumentar o peso (...) enfretanto (...) abria os olhos, nds viamos o bebé,
virava a cabecinha sozinho na almofada, tinha muita genica, tinha muita forga. Nos
est@vamos muito satisfeitos. Mas o pior é que a respiragdo ora aumentava, ora
diminuia, ora precisava de oxigénio, ora ndo, depois nos ja viamos na mdqguina que
ora estava a 25, a 30, depois aumentava, e nds ficGvamos apavorados mas depois
reduzia. Um dia ele estava a beber o leite bem, notei que tinha no saquinho
excrementos que ndo eram normais. Eu assustei-me, ndo gostei de ver. No outro dia
quando 14 cheguei a Dr. ja o finha posto com ventilacdo e disse-me que tfinha
precisado de ventilagdo pela primeira vez. Ela disse vamos fazer andlises porque ele
estd a rejeitar o leite. Fez as andlises que ndo acusaram nada, depois as outras ja
acusaram infeccdo. N3o sei, no espago de 48 horas agravou-se tudo, ja tinha uma
infecc@o muito grande o Dr. foi chamado la. Eu j& n&o quis assistir, quando o
aspiravam deitava muitas coisas verdes e viscosas pelo fubo, e eu ndo gostava de
ver limpar pela boca e pelo nariz, coitadinho. Depois a Dr. disse-me olhe ele estd
com uma infecgdo nds vamos ter que abrir outro buraquinho ao lado da colostomia
para deitar aquele liquido fora. A tal ponto as coisas comecaram d qagravar-
-se que o médico disse olhe ele tem que ser operado novamente. Durou vdrias
horas, o sistema renal parou, eles disseram-me que iam fazer uma Gltima tentativa
(...) S6 que enfretanto com o problema dos intestinos {...) eles tentaram tudo,
tiveram horas (... Mas por fim compreendi que o bebé estava muito mal, ndo
acreditava que ele sobreviveria, e que no estado em que estava mesmo que
sobrevivesse ficava com muitas lesdes (...} ndo sabiamos se ele resistiria {...) Mesmo
assim tive esperanca {...) por um lado sabia que ele se ia embora, mas por outro
acreditava que sobreviveria.
5. Como decorrev o internamento do sev filho na Unidade de Cuidados Intensivos
neonatais?

No que diz respeito a neonatologia, os pais podiam ir a qualguer hora,
podiam ver o bebé, ndo punham reficéncias. E extremamente importante podermos



ver o bebé quando queremos. Se sentirmos necessidade de ver o bebé, vimos (...) Eu
ia a foda hora que fosse possivel. (..) Fiquei hospedada numa pousada da
juventude porque a assistente social aranjou-me. Fazia um esforgo grande e ia Ia &
Unidade 4 vezes, a Ultima vez ia por volta das 11 e tal e depois ia-me deitar. Isso é
que eu acho importante, poder visitar, estar com ele, porque me parece também
importante para os bebés terem os pais. E funciona muito bem a neonatologia. As
pessoas que estdo a fratar deles, estdo bem escolhidas, porque os tratam muito
bem. Na relagcdo connosco, infformam-nos. As vezes até me senfia inibida de
perguniar, porque eu ia Id e queria saber sempre como é gque estava o M, e eles
davam-me as informagdes todas. (...) explicaram-me as visitas, tudo como era {...)
os direitos que tinha, a alimentacdo e que podia tirar o leite para dar ao bebé.

La era assim, logo de manhd, na primeira visita do dia, vinha a enfermeira
falava-me do M, como ele estava, e falavam com ele como se ele estivesse a ouvir.
Ele chamava-se M (...}, diziiam-me que fizeram isto assim e assim {(...) e explicavam-
me que tinham de mudar o soro e fazer (...) Durante o dia, e quando estGvamos
aflitos, porque as vezes um tubo saia, elas proprias nos vinham dizer, que ele estava
bem {...) ou estd inquieto agora, vai tomar leitinho daqui a um bocado. Eu tinha
sempre informacdo.

Como podia l& estar, também |he fiz festinhas. Nessa altura senti-me mde. Era
o meu filho {..). Elas [enfermeiras] queriam que nds mexéssemos e fizéssemos
festinhas, e frocdssemos as fraldas. Diziam-me a mim e ao pai e também ao avé e &
avd que podiamos mexer. Havia uma avé que gostava de the mexer, ela adorava
mexer, era uma loucura com o neto, porque sé tem um filho. (...) Tive muito medo
quando a enfermeira quis pdr o bebé nos meus bragos, com aqueles tubos todos,
parece que se desconjuntava todo, mas ela disse-me que ndo e pronto. Perguntei
se ele j@ via porque tinha a sensagdo que ele nos fixava e ela disse que sim. E disse-
me para falar com ele, porque ele ouvia a minha voz. E eu tinha a sensagdo que ele
ouvia, porque quando ouvia a minha voz ele olhava muito para mim, e abria e
fechava os olhos (...} ele tinha uns olhos esbugalhados, muito grandes, parece que
olhava para mim. eu tinha a sensagdo que me conhecia. O que era mais
inferessante é que eu emocionava-me muito porque era meu filho, mas a
enfermeira emocionava-se e ndo era filho dela, mas porque era doente dela. {...)

Ainda que me explicassem tudo, fiquei com um trauma t&o grande daquelas
maquinas, eu e o meu marido. O toque de um telefone ainda hoje o assusta e eu
quando ougo esses apitos do hospital € um frauma muito grande. Eu custava-me
muito 1& ir, custava-me aquele corredor, mas queria saber como ele estava. Quando
eu chegava ao corredor para mim era como se fosse para o inferno. Ficava
apavorada quando ouvia pi. O meu marido demonsfrava ainda mais, porque as
vezes eu estava sossegada a ver o bebé, e as enfermeiras até se riam dele e diziam:
ndo vale a pena estar 1&o nervoso {...) Ainda ndo passou, gracas a Deus ndo sonhei
com o que se passou, mas fiquei fraumatizada, mas ndo gosto de hospital (...} Cada
vez que aparece o hospital na TV ndo gosto nada.

8. Quem visitou o bebé? Porqué?

O meu marido e 0s meus sogros e 0os meus pais e aquela senhora que estava
comigo no internamento. Eu pedi para ela enfrar. De resto ndo podiam ver o bebé,
porque hd muitos bebés ali doentes e nGo havia fambém mais familia ou pessoas
para visitar porque somos de {...}.

9. Quem constituia a equipa que cuidava do seu filho? Como a ajudavam?

Médicos e enfermeiros e assistente social que falou comigo. Ela quando
soube que o bebé estava na neonatologia, veio saber onde eu ficava. Perguntou-
me se tinha familiares. Como era de fora a Assistente Social aranjou o meu
alojamento. Também contactei com as empregadas. Comia 14, as refeigdes foram
dadas 4.

10. Como soube que tinha falecido?

N&o havia nada a fazer, o bebé estava realmente muito mal. A Dre. (...) disse:

nés vamos tentar fazer tudo isso porque ele ndo tem hemorragia cerebral. O seu



bebé ndo tem nada, absolutamente nada no cérebro. Ele tinha uma for¢a de viver,
uma resisténcia, uma coisa impressionante. Ele resistiv até ao fim.

Nessa noite, eu fui I& vé-lo antes de ele morrer (...} ele s6 abria os olhinhos e
pronto foi assim. Na neonatologia, o mitdo teve a assisténcia foda que devia ter. As
enfermeiras eram impecdéveis (...} eu apenas Ihe peguei uma vez nunca mais me
esqueco da carinha dele. E ndo me esquego da enfermeira que me pds nos bragos
o M, foi sensaciondl. Ela é que me pds nos bragos, e o midde chorava, mas no
momento em que o pds nos meus bragos ele realmente ndo chorou. Olhava para
mim com os olhinhos muito abertos, mas tinha dificuldade em respirar. Ele ja estava
doente, estava muito mal. Olhei para ele e ele para mim, ndo vou esquecer nunca.
Mudei-lhe a fralda uma vez com ela. Foi a Unica vez que peguei e fiz-lhe festas,
depois aconteceu tudo tdo rapidamente e depressa.

Fui jantar, e a minha sogra quis ir ver o bebé, mas quando la chegou estavam
todos de volta dele e depois uma das enfermeiras disse-lhe a senhora va para baixo,
vda jantar com o seu filho e com a sua nora e depois venha cé acima. Quando
acabamos de jantar deram-nos a noticia: o seu bebé faleceu. Foi a Dr?. que me
disse. Quando & cheguei j& estava todo amranjadinho {..)] Quando ele estava
entubado tive tanto medo, aquelea sensacdo que o bebé estd a sofrer & horrivel. Al
tinha um ar calmo (...} A enfermeira aranjou o bebé, vestiu-o e limpou-o e depois
levou-me para ver o bebé, {...] eu também queria ir ver o bebé. S6 que a minha
sogra pegou-he ao colo, e eu também. {...) ‘

Se quer que lhe diga, o momento em que estive, a enfermeira que me levou
I& dentro, a minha sogra foi a primeira a pegar no bebé, e ela ficou com ele ao
colo, elas sairam. Ficou a minha sogra, eu e o meu marido. Eu sinceramente nesse
momento gostei de o ver, de estar com ele mas ndo é uma coisa para prolongar,
ndo é um momento para prolongar, € uma despedida. Eu queria despedir-me.. NGo
me fazia diferengca que a enfermeira estivesse eu tinha era que o ver, despedir-me,
fazer uma festinha e dar-lhe um beijinho. Ha perguntou se queria que pegdssemos,
eu nem peguei foi a minha sogra. Eu fiz festinha e tive-o ao colo.

11. Teve apoio religioso? Como?

O capeldo baptizou-o antes de ele morrer. Pedi para ser baptizado e os avds
foram os padrinhos. E ainda fui & capela e sabia que podia & ir sempre que quisesse,
mas nunca achei necessdrio.

13. Que decisoes tomou relativamente ao funeral, porqué?

No dia seguinte fui para {...) [cidade onde reside]. Eu ndo gueria autopsia e a
médica disse-me que depois de tudo o que sucedeu ndo havia necessidade de
abrir o menino.

Contactei uma agéncia funerdria, trouxe-o para (...) ficou cd no cemitério.

Poucas pessoas sabiam. Sé avisei familiares e algumas colegas. Mas
avisaram-se umas ds oufras. Tive muita gente. Houve pessoas que eu nem vi, e agora
é que a minha mde me vai dizendo que estiveram 4.

No dia do funeral foi muito dificil, eu até pensava que estaria menos gente,
mas estiveram os meus familiares todos, meus amigos, amigos da minha mde
pessoas de (...} da parte dos meus sogros. E digo-lhe cd em (...) os funerais de bebé
(-..) levam mais que um adulto, € uma situagdo dificil e as pessoas também sentem
isso, sabem que os pais e os familiares precisam de apoio.

14. Como se comportaram os familiares e amigos depois do falecimento do bebé?
Que apoio teve?

N&o quis ficar em casa, © meu marido estd a frabalhar em {...) e n&o vem
todos os dias a casa. De maneira que fico aqui quando ele ndo vem [casa da mdel].
De maneira que como nesta fase as pessoas vém a casa ver como nds estamos e
falar connosco e com eu ndo queria fui para (...) [outra cidade]. Ld sé hd pessoas
conhecidas por parte do meu marido, porque ele é de 1a.

Mas obtive apoio do meu marido e dos meus sogros, mas mais do meu marido. O
meu marido e eu faldvamos os dois (...}, muito.



Pessoas via muito pouco mas saia, ia {...) passear. Andava por |4, distraia-me
por |4, via televisdo. A principio nGo conseguia falar, depois foi passando, agora vou
conseguindo, j& vou fazendo a minha vida normal, j& ultrapassei mais. Até porque
surge o caso de pessoas que falaram comigo, em todo o lado e que passaram por
situacdes idénticas, pelo mesmo ou frinta vezes pior, como uma enfermeira que eu
conheci 1a na Clinica e que veio particularmente falar comigo e disse: Olhe, lembre-
se disso que eu lhe disse, por muito mal que esteja hd sempre alguém que esta pior
que vocé. E muito dificil de acreditar, mas na redlidade é assim, a senhora
conheceu o seu filho por uns dias e perdeu-o na mesma, mas eu perdi um filho com
17 ou 18 anos num acidente, era o Unico que tinha e ndo posso de ter mais
nenhum.|...) Desmoronou-se tudo, se for ver ainda é uma situagdo que é pior que a
sua. Pense nisso. Tenho passado por muitas pessoas que também passaram por
situagoes semelhantes.

A principio ndo ajuda nada ouvir isto, mas depois pensando bem acaba por
convencer que sucedeu porque tinha suceder (...} podia ser pior.

15. Considera que houve quem lhe dificultasse ainda mais estes momentos? Quem e
como?

Ndo, ndo houve pessoas que me visitassem e que me dizessem para
esquecer. Faldvamos de oufras coisas, para ndo estar sempre a reviver o que se
passou. O problema surgiu ao confrdrio. O que me fazia responder torto era "entGo
ndo engravidas estds a espera de qué.2" (...) Apds a infelicidade que tive as
pessoas respeitam e perguntam se estou a recuperar e nunca mais me perguntaram
se vou ter outro filho, talvez por respeito, até porque foi & pouco tempo.

16. Que dovidas ficaram por esclarecer? Porqué?

{...) Fiquei com medo de voltar aquele hospital, aquilo que se passou a
descoordenacdo antes do bebé nascer (...} Ndo tinha ninguém em (...}, . e depois
ndo se tinha a assisténcia que se devia. Eu li que quando hd suspeitas de que haja
rompimento do saco, que ndo se deve fazer o toque, porque motivo me faziam
sempre que eu vinha cd abaixo? (...) Eu piorel, se me tivessem feito s& a eco o bebé
ndo teria nascido mais cedo, ndo acha? (...) Se houver mais necessidade de certeza
que ndo vou para aquele hospital, tive muito azar.

17. Que recomendacgodes gostaria de fazer aos técnicos de sabde?

Ndo sei (...} talvez apoio (...} A psicdloga falou comigo no hospital. Quando
me via no hospital perguntava-me como estava, se queria falar com ela. Acho que
a generdlidade das pessoas sdo de fora, ndo € possivel pedir o apoio a pessoas que
sdo de |4 para vir dar apoio cd. Possivelmente os servicos de ca deviam de dar esse
apoio {...} Tenho médico de familia, mas devia haver psicdlogo (...) eu recuperei
mas hd pessodas que necessitam de qjuda, necessitam na altura de falar disso. Para
mim teria sido pior se fivesse que ir la. O tempo é que vai apagando e vai sarando as
feridas. Se tivesse apoio da psicdloga. a falar das mesmas coisas mesmo que ela me
desse forga acho que era massacrar-me a mim prépria. E necessdrio para pessoas
que ndo tem apoio familiar nem amigos.

O apoio familiar &€ o mais importante e no meu caso o apoio principal foi do
meu marido.

18. Qual a utilidade da informagdo?

O meu caso é diferente (..} neste caso neste hospital em Neonatologia
assisténcia que tive eu acho que as coisas estdo bem. Eu critico os hospitais que ndo
permitem as visitas dos pais. As informagdes estGo bem, estamos devidamente
informados do que se passa, acima de tudo os pais precisam de apoio ou seja de
serem informados do que se esta a passar.

19. Qual a sua opinido sobre o apoio emocional? Como o sentiu?

Na unidade onde estava o meu filho, o importante era (..) fratarem-nos
como gente e ndo como maquinas. E em relagdo aos bebés tocarem-lhes falarem
com eles, porque eles ouvem, véem sentem acho que o facto de mexer neles é
importante receberem carinho e falarem com eles, porque devem reconhecer as
vozes dos que fratam dele porque sdo dois ou trés a fratarem deles. SGo divididos



por enfermeiros e médicos. Foi essencialmente na noite em que soubemos que ele ia
ser operado. O Dr. | falou connosco muitissimo e a tal enfermeira. Ela deu-me muitq,
muita for¢a, quando fui abaixo e mesmo na altura do bebé ser operado ela tinha
ido a um congresso e depois passou por Ia e ela viv-me e veio falar connosco,
porque ela gostava muito do M e disse: eu ja sei como o M estd e lamento o que
sucedev. Falou connosco muito tempo |...)

A equipa funciona para os bebés e para os pais, hd enfermeiros que sGo mais
secos, que andam por ali, mas normalmente os pais também entram e saem e ndo
se pode estar apoiar a cada momento que os vemos 4. Mas ddo fodas as
informacgdes e atendem bem.

20. Ficou com alguma foto ou com ovutras recordagdes? Qual a sua opinido sobre o
assunto?-

N&o tinhamos maguina na altura, e eu tive pena de n&o ter a levado para
tirar na altura em que o bebé estava bem. Depois eu pedi mas o bebé j& estava
muito mal e intfubado. Quem as tem é a minha sogra porque eu agora ndo as quero
ver. Gostava de ter ficado com uma foto da altura em que o bebé estava bem.
Lembra-me o sofrimento dele. Mas ainda é preferivel ter para recordar depois. Nao
fiquei com mais hada porque na altura o bebé estava com a roupa de 14 {...) e
quando frouxe ele veio com roupa que eu finha.

21. Qual a sua opinido relativamente a ter um fitho pouco tempo apés o falecimento
do primeiro? Alguém lhe deu conselho nesse sentido? .

Nem pensar, sé quando estiver preparada. Ninguém me deu esse conselho.
22. O que torna mais dificil a perda de um filho?

Eu tenho feito essa pergunta a mim mesma. E quando vdrias pessoas me
disseram: Ouga teve o bebé e ele faleceu mas eu tive o meu filho e ele faleceu. Eu
tenho recordagdes do meu filho, foi muito tempo que vivi com ele. A senhora teve
pouco tempo com ele. Eu s sabia responder se perdesse um filho maior, mas espero
que nunca me acontegca. Mas ndo hd dor maior do que perder um filho,
independentemente da idade que ele tiver, e mais quando ele era desejado como
era. Depois de eu ter passado tudo o que passei e depois perdé-Ho nestas
circunstancias.

Eu nGo desejo isto nem ao meu maior inimigo. Eu tive pouco tempo com ele,
é verdade que o tempo apaga as coisas mas eu NuNca me vou esquecer dele. E se
tiver outro ndo vem ocupar o lugar dele, ndo vem ndo, de certeza absoluta, olhei
para ele e ele para mim, e ndo me vou esquecer. Ndo esqueco aquela carinha e
aqueles olhos. Até porque ele tinha uma forga para viver que a Enf. E Ihe chamava
o reguila. E na verdade era. Tinha uma forca e genica. Era de génio, quando lhe
punham a cabega para um lado se ele ndo queria ele virava, voltava par o outro
lado. Tinha vontade de viver, mas ndo conseguiu. Perder um filho com um més ou
com 18 meses é igual.

23. Que conselhos daria aos pais nas mesmas circunstancias?

Ter apoio dos familiares e do marido, até porque ele mesmo que sinta ndo
sente da mesma maneira. Também sente mas n&o da mesma maneira, até porque
a mde se sente mais agarrada ao filho, por isso o casal deve-se enfre ajudar e deve
tentar superar e os raumas com que fica. Tentar esquecer com outras coisas,
passeando, saindo e divertindo-se (...] E quando conseguir, falar disso sem
problemas, e entdo quando tiver superado partir para outra.

24. Quais sdo os seus projectos actuais?

(..) N&o sei como vai ser, porque eu tenho uma infeccdo na anca e fiquei
com o joelho direito apanhado e ando a fazer fisioterapia |...) Estive muito tempo de
cama (...) Comecei a fisioterapia e estou arecuperar bem.

(... Também tive um problema de coracdo e nervoso, assustei-me muitissimo
porque o coragdo estava descontrolado (...) talvez por causa dos medicamentos e
sobretudo do desgosto, mas a médica que me atendeu tinha passado por uma
experiéncia igual a minha sé que o bebé sobreviveu, teve um final mais feliz. E disse-
me que esta tudo bem, que isto é tudo emocional (...) para mim era melhor que



sdisse, passeasse e distraisse, fizesse a sua vida normal porque é tudo derivado do
mesmo (...}

Vou tentar ter outro. Gostaria de ter normalmente, se ndo vou fazer em
vitreo, mas tenho muito medo. Espero ndo passar, até porque somos os dois filhos
Unicos, gostamos muito de criangas. As pessoas que passam pela mesma situacdo
{...) H& o problema de idade, porque nem sempre se engravida na primeira vez |...)
Eu acho que é tentar de novo, se ndo a adopgdo (...} nem sei se serd possivel para
todas as pessoas adoptar. NGo € uma ideia que me repugna, gostava de ter o meu
e depois adopftar. Ja falamos disso os dois {...) Mas dinda ndo (...Jainda ndo estou
preparada.



Anexo IX - Entrevista a um profissional de enfermagem



ENTREVISTA A UMA ENFERMEIRA- EX1

* LOCAL: GABINETE DO ENFERMEIRO CHEFE
* TEMPO: 95 MINUTOS

1. Conte-me uma experiéncia que o marcou como profissional de saide, relacionada
com o falecimento de um bebé.

Eu tenho uma muito presente. Eu & fiz a apresentac@o de uma incidente critico
que estd ligado com a morte de uma crianga. Este eu tenho muito presente porque estd
escrito... Houve uma altura em que esta primeira salg, e s& a partir dai € que isto foi um
pouco mudado... Quando havia mildos malformados ou qguando havia um em estado
critico, o bebé era posto nesta sala, nesta primeira sala em que estd sé uma enfermei-
ra... Porque, no fundo, a desculpa é que emra para resguardar os pdis, mas agora eu
penso que ndo seria s& por isso {...) Ao fim de ndo sei quanto tempo ter passado, se
cathar ndo era sé isso... Tambem era um pouco para nds, as outras enfermeiras da equi-
pa ndo os vermos tanto. Isto avaliado agora & posteriori. E entdo, nessa situacdo esta-
vam l& dois meninos malformados (...} eu entro sempre muito cedo, &s 7:30 da manha.
Cheguei ao Servico e um dos bebés tinha acabado de falecer. Tinha morrido ai hd uma
hora ou assim, e as colegas disseram-me: Olha morreu o bebé tal, e eu perguntei se os
pais ja tinham sido avisados, se ja tinham telefonado para os pais, e elas disseram: Ai,
Nao! Telefona antes tu.. Nés ndo telefondmos porque era de madrugada, ndo fomos
acordar os pais. Eu naquela altura, senti um bocado, digamos que foi um pouco o jogo
do empurra... E ndo gostei muito daquilo, mas tambem achei que eu tinha, se calhar,
mais capacidade para telefonar aos pais do que elas, visto que j& tinha outra formagdo
gue elas ndo tinham. £ que eu sou especidlista... N&o quer dizer que isso seja essencial
porque hd pessoas graduadas, ou de grau um, gque tém capacidades muito boas os tdo
boas como a minha para poderem lidar com estas situagdes. Nao gostei, mas tambem
ndo fui capaz de refilar... Entdo, depois acabei por ligar eu aos pdais... Alids o bebé ainda
ndo tinha morrido estava a morrer, tinha piorado muito, assim € que foi. Os pais chega-
ram, e nds estamos um pouco habituados & nossa cultura portuguesa que € no fundo,
os pais ficarem muito magoados, muito doridos e exprimirem a sua dor. Aqueles pais
vieram numa calma que me impressionou. Eu é que os recebi quando vieram, fui com
eles até & sala e expliquei e a preocupacdo dagueles pais era se o bebé estava a sofrer
e eu disse: Sofrer eu penso gue ndo, porque nds j&@ demos medicacdo para ele ndo ter
dores, penso que pela cara que ele fem, ele ndo estd com um ar sofrido, E aqueles pais,
puseram-se um de cada lado da incubadora de m&os dadas com o bebé, a conversa-
rem com bebé muito suavemente. E pronto, € uma atitude que ndo € assim tdo habitu-
al... Entdo senti-me ali de repente um bocado a mais. Sai, mas depois nGo me apetecia
entrar, mas achava que os pais tambem precisavam do meu apoio. Voltei a entrar e &s
tantas, percebi que ¢s pais, apesar de ndo falarem comigo, precisavam que eu ali esti-
vesse e entdo fiz um esforco, que aquilo custa a todos, e estive um pouco com eles. O
bebé acabou por morrer, mas morreu de uma forma suave... Parece que percebia que
os pais estavam ali, que estavam com ele e que sentia pelo menos qualquer coisa. E
depois quando o bebé morreu, levdmo-lo para outra sala, para estarem uma bocado
mais resguardados e eu perguntei se eles queriam ficar com o bebé ao colo e eles estive-
ram muito tempo com o bebé ao colo. As pessoas estavam um bocado incomodadas,
porque & aquela, o bebé morreu porque € que estdo assim tanto tempo com ele® Mas
eu disse para deixarem ficar um bocado mais de tempo porque eles tinham de ter espa-
co mais para eles (...} e depois quando o bebé morreu e eles se foram embora, senti-me
no fundo um pouco perturbada, mas senti-me bem, satisfeita para comigo prépria. Ele
viraram-se para mim e disseram: Muito obrigada por tudo. Com ar de quem queria dizer
“Foi muito bom ter estado connosco este tempo todo". Achei que era uma situagdo
diferente daquilo que é habitual... Como n&o houve aqueles choros assim muito... Que
tambem magoa, ndo é2 Foi diferente € marcou-me e ndo consigo esquecer nem o
bebé nem os pais nem a situagdo.



2. Quais os senfimentos que vive nessas situagoes?

Tambem depende muito da ligagdo que eu tenho com os pais. Se € uma ligagdo
com os pais com guem eu falo mais vezes ou tenho uma relacdo j& mais afectiva, custa-
me mais, mas acho que os consigoe ajudar mais. Por exemplo, eu faco hordrios sé de
manhas e se sAo pais que estdo cd sé nas tardes ou nos fins de semana e que eu ndo os
conhego tanto, com esses pais eu ndo quero muito estar nessa altura com eles, a ndo ser
que ndo haja mais ninguém, porque eu acho que ndo os conheco suficientemente para
os poder ajudar da melhor maneira. Mas que me custa, custal Custa e ddi... E doloroso...
Sente-se tristeza. Porque eu acho, se calhar € preconceito, mas eu acho que ha nossa
sociedade ainda € muito dificil aceitar-mos a morte como um percurso natural da vida.
Digamos € um fim de vida... Acho que as culturas mais antigas aceitavam melhor estes
aspectos. Aceitavam mais o facto de uma pessoa estar doente e morrer, do que propri-
amente um suicidio ou outro tipo de coisas,. A morte era uma coisa natural. A socieda-
de influencia um pouco nestas coisas.

3. Como podemos ajudar os pais a viverem o trajecto do conhecimento do diagnéstico
a morte do filho?

A informagdo € muito importante. Seja o facto de o bebé estar bem ou mal, nds
dizemos sempre se melhorou ou ndo, deixamos ver as ocomréncias, deixamos que os pais
perguntem ou vemos se os pais estdo angustiados e ndo perguntam e entdo pergunta-
mos porgue € que eles estGo assim ou se hd alguma coisa que possamos fazer para
gjudar ou para melhorar ou para...

4. Como podemos ajudar os pais no momento da morie?

No momento da morte eu acho que nds primeiro que fudo, e € mais dificil quan-
do o bebé é uma situagdo que entra e morre logo e nds ndo conhecemos a familia,
precisamos de estar com eles. Essencial, essencial era nds tentarmos conhecer profunda-
mente a familia, ou o mais profundamente possivel, porque ndo hd uma familia igual &
outra, o que pode ser bom para uns pode ndo ser t@o bom para outros {...) Sei l&... O
facto de nds permitimos aos pais, dar-lhes um espaco se eles quiserem falar {...) ou falar
de outra coisa qualquer que ndo seja a morte do seu filho, mas se calhar vem tudo ao
pensamento daqueles pais, no fundo falar daquilo que estdo a relembrar, certos passos
até, como por exemplo o nascimento do seu filho. Tambem ajudamos &s vezes com o
nosso olhar, a mentira de estar, a nossa postura... Mesmo corporal. O facto de ndo
estarmos ali com um ar que nos custa, embora isso € muito dificil para nds, porque
temos os Nossos préprios sentimentos. Mas tambem acho que ndo devemos esconder
tudo. Se nos custa tanto, tanto, tambem acho gque podemos conviver com essa dor,
com os pais, no fundo partithar a dor. Eu ultimamente tenho falado um bocado com as
pessoas a importdncia de ... embora seja macabro &s vezes, eu acho que é macabro
porque € um pouco... Mas eu sei que isso vai ajudar os pais. Portanto, eu ndo tenho que
sentir isso, &€ importante tirar uma fotografia mesmo que o bebé |G esteja morto. Por
exemplo, os pais ndo estdo presentes, tiramos uma fotografia, damos aos pais e dizemo-
Ihes: *Olhe, se ndo quiser abrir agora o envelope (fechamos © envelope porque ds vezes
custa), ndo abra um dia se quiser, abra. Porque eu acho que eles tém que ter recorda-
¢oes. O facto de nds aguardarmos o cartdo de identificac&o ou a pulseirinha, sei 14,
qualguer coisa que os faga recordar que existiv uma crianga, que esteve aqui, que foi
real, e qgue embora a sua estadia tenha sido muito curta, foi um filho deles.... Porque eles
tém que viver o luto. E penso que quando é um bebé mais novo é mais custoso. |...)
Outra coisa que eu acho que faz parte da rotina, digamos que ndo ¢ roting, mas...
Quando aos pais lhe morre a crianga, quando eles se despedem, damos o nimero de
telefone e dizemos que mesmo que ndo seja na altura, que daqui a dois, trés ou quatro
meses, que venham falar connosco, se precisarem de apoio a nivel psicoldgico ou a
nivel psiquidtrico, ou mesmo sé falar connosco, podem vir! Se calhar naquela altura ndo
entra muito, mas eles acabam por fixar e vir cd as vezes ter connosco.

5. Ha mais alguma ajuda que deve ser prestada aos pais?
E assim, numa primeira fase, eles ndo querem vir cd. Mas eu acho que depois nds
deviamos de ir ao encontro delas, porque eu ndo sei se ndo & dificil demais eles virem cd



e relembrar... E preciso saber como é que eles estdo e voltar a refor¢car que existe apoio.
Agoraq, institucionalizar, para todos os pais serd preciso2 Nao sei. Cada um tem os seus
mecanismos de defesa, cada um lida, &s vezes lida mal, mas acho que tem de ser eles @
querer mudar qualquer coisa no seu luto. Para esta qgjuda, algumas enfermeiras estdo
mais sensibilizadas para isso (..) Porque eu acho que estas coisas obrigadas, nunca,
nunca pensar... £ as pessoas ndo se sentem capazes, tambem temos que as respeitar:
tem que haver o seu crescimento normail... Se houvesse uma psicdloga era “ouro sobre
azul”, mas tambem sabes que nos quadros das instituigdes ainda muito poucos tém
psicologos no Staff. Nao sei... Talvez alguém especialista...

Olha uma coisa que eu gostava de dizer e isto tem muito a ver com as vivéncias &
que hd uma coisa que eu nunca me esquego, a primeira vez que (...) eu me viem frente a
um bebé morto. Eu ndo me conseguia mexer.... NGo conseguia mexer no bebé|...) Mas as
pessoas, As vezes, parece que ndo notam que as outras pessoas e sobretudo as novas (,,,)
ndo estdo 1Go amadurecias e que se calhar este primeiro embate € muito violento e que
deverfiamos falar mais. (...)

6. Acha que o apoio religioso é Uil para os pais?

H& uma coisa que nds temos tido acolhimento e que eu acho importante, que é o
servico religioso {...) Qualguer que seja a religiGo dos pdis, eles trazem um pastor ou
alguém responsdavel da igreja para cd vir dar-lhes apoio e isso & permitido a todas as
religides. Uma coisa que me tem preocupado, embora nd@o tenha encontrado muita
bibliografia & tentarmos conhecer-nos um pouco(...), sdo os aspectos que estdo ligados
a cultura, draga e areligido de cada grupo porque se pudermos perceber porque eles
vivem assim ou assim, podemos tentar ajudar {...) o que é diferente.

7. Acha que hd relagéo entra a idade da crianga e o grau de sofrimento dos pais?

N&o. E a ligacdo que a mae tem ou ndo tem com a crianga, {...) se € uma gravi-
dez desejada, se € uma gravidez planeada, eu acho que déi tanto quando é um bebé
ou um middo que tem sete ou oito anos, se bem que hd um preconceito de que mildos



Anexo X - Entrevista a um profissional de medicina



ENTREVISTA A UMA MEDICA- MX1

LOCAL: GABINETE DO ENFERMEIRO CHEFE
TEMPO: 40 MINUTOS

1. Conte-me uma experiéncla que o marcou como profissional de saide, relacionada
com o falecimento de um bebé.

Para mim... Em relag&o & morte, os nossos mivdos sdo mildos grandes prematu-
ros, asfixiados graves ou situagdes de malformacao, logo & partida situagdes complica-
das. Eu penso que em relagdo & morte, na minha perspectiva é semelhante a minha
reacgdo emrelagcdo a estas situagdes. O meu comportamento modificou, talvez o meu
comportamento... Foi-se modificando a pouco e pouco em relacdo acs pais, porque
nos ndo temos nenhuma formagdo durante o curso. Nao nos é dada, pelo menos...
Agora ndo sei, mas no meu tempo ndo era dada. E nds dependemos um bocado daqui-
lo que fomos aprendendo. Na {...) onde trabalhei, aprendi vendo os meus colegas a
falar com os pais. A falar com os pais aprende-se a dar a informacgdo, a forma como se
vai dando a informagdo, no fundo vai-se aprendendo. A minha preocupacdo muitas
vezes & de os ir preparando, quando vejo que a situacdo realmente, é tao grave. E
vamos tentando preparar os pais para as complicagdes e para isso, quando a situagdo
se concretiza tem que haver a preocupacdo de informar. Quando é de noite & preciso
ter combinado com eles como irflamos comunicar a morte. Eu pessoalmente telefonei, e
ja fiz isso, telefonar para casa a informar os pais de que aconteceu a morte daquela
crianga. {...) Eles depois no outro dia vém, ndo é comigo que falam normalmente, &
com os coordenadores da unidade, mas de qualquer forma, pronto, a figacdo que se
estabeleceu durante o internamento acaba por ajudar um pouco a eles expressarem
um bocado a dor deles.(...) Aqui, enfim, apesar de n&o ter muitas condigdes tentarmos
isolar um bocado e deixd-los falar, tentamos... E eu faco isso; falo com eles, tento
explicar que a qualidade de vida da crianca possivelmente seria uma qualidade de
vida que n&o iria ser, em termos futuros, muito agradavel. {...)depois & deixd-los numa
primeira fase até aceitarem isso. Eles choram é preciso dar-lhes tempo. {...) depois vol-
tam ¢ ao servico mais tarde, numa fase j& posterior, porque querem falar connosco de
novo... Pronto, e é isso que é feito.

2. Quais os senfimentos que vive nessas situagdes?

Nos € que temos que aprender a pouco e pouco a lidar com essas situagdoes,
porgue de facto € uma coisa muito pessoal. Nao é ensinado, ndo hd normas... E isso vai-
se aprendendo a pouco € pouco, com experiéncia que a pessoa vai adquirindo e, geral-
mente, &€ sempre dificil porque a pessoa acaba por se emocionar, por sentir tristeza.
Envolve-se na situagdo, & impossivel ndo se envolver. Eu acho que & medida que sendo
mais velha vai envolver cada vez mais... Mas, pronto, ao mesmo fempo isso gjuda um
bocado a apoiar a familia nesta fase do luto. {...) Eu acho que o que é mais dificil muitas
vezes & aquela informagdo que € dada de que as coisas ndo estdo bem. As vezes, custa
mais do que dizer: "O bebé mormeu”, dizer que ndo estd bem, e estd a mae. Isto acon-
tece connosco, como acontece comigo na consulta de desenvolvimento em relacéo &
crianga que ndo vai ficar normal, que vai ter problemas. Portanto, no fundo é a informa-
¢do de que vai haver uma perda ali, de qualquer forma... E portanto, isso para mim é o
mais dificil... E transmitir & mae e ao pai essa informagdo de que n&o h& nada a fazer,
porfanto, n&o vamos fazer nada, o ndo fazer nada é muito complicado, € um sentimen-
to de impoténcia.

Acho que a pouco e pouco nds vamos sendo capazes de ajudar, vamos tentando
ser um bocadinho mais... Como & que eu hei-de dizer... Tentar gjudar mais essas pessoas.
Por enquanto, estamos muito virados para os cuidados intensivos , e preocupamo-nos
muito pouco ainda com o que acontece ou quando uma crianga morre ou quando
uma crianga foi alvo de algum problema. E depois, desligamos muito... A tendéncia é
fugir. Portanto, € muito mais facil fugir e, reaimente... Depois hd todos aqueles proble-
mas ndo faldmos aqui, uma crianga muito lesada e que estd muito ventilada, é o dile-
ma de ligar ou desligar o ventilador, mas isso € outra discussdo |...).



3. Como podemos ajudar os pais a viverem o trajecto do conhecimento do diag-
néstico & morte do filho?

N&s tentamos que os pais participem sempre e gue estejam informados daqguilo
que se estd a passar com a crianga. Nao somos muito pessimistas... Pronto, se calhar eu
j& fui mais pessimista a dizer: “E muito grave, é uma siftuacdo de alto risco, &€ uma situa-
¢Go que ndo sei o que é que vai acontecer”. J& ndo sou uma pessoa &0 agressiva a
falar, sou mais optimista, mas vou dizendo: “Vamos ver, de qualgquer maneira.... HA
sempre um se... Por exemplo, ele estd ca nesta unidade... Se ndo estivesse...". Os pais, a
pergunta que fazem, mesmo vendo o bebé muito mal €: “Mas estd tudo bem?2 Ele vai
ficar bom2 Quanto é que ele vai ter altag". Nao querem, portanto... D& a ideia que a
preocupacdo é saber quando ele vai sair desta situagdo, e querem que seja o mais
rapidamente possivel. Portanto, também ndo podemos dizer: “Vai comer tudo bem!”.
Tentamos, e eu tento fazer isso, de uma forma geral, gjudé-los a perceber que, apesar de
haver hipdteses, hd sempre um risco que vai diminuindo & medida que a crianca vai
crescendo e vai passar da primeira fase da primeira semana mas que, enquanto estiver
ligada ao ventilador, pode ocorrer tal e tal... Depois comegam as outras perguntas em
termos de qualidade de vida. {...) Quando as coisa comecam a correr mal, vamos infor-
mando: "O bebé estd pior, tem uma infecgdo, fem uma cardiopatia, uma coisa compli-
cada". Pronto, eles vaio sendo informados. O importante é essa informacdo que foi dada
com uma certa regularidade num didlogo grande com os pais, que nds os médicos
muitas vezes fugimos a ela, porque... Os pais &s vezes, com enfermeiros, eu acho que
falam muito mais, pdem -thes mais dividas. Quando falo com eles chego aficar coma
ideia de que ndo estdo a ouvir nada e depois ficam com aquela sensagdo de que
alguma coisa ndo estd bem e vao perguntar & enfermeira. Mas... Eu acho que tem que
ser assim. Tem que ser a pouco e pouco, ndo pode ser uma informagdo subita: “Estd
muito mal, morreu”. E, de facto, se for assim eles, normaimente, preparam, querem bap-
tizar o bebé, portanto, hd no fundo uma preparag@o para a situagcdo e, de facto, é a
melhor maneira de resolver a situagao. O que n&o quer dizer que, de vez em quando,
ndo aconteca, como ja aconteceu j& vdrias vezes, quando eu frabalhava em pediatria,
miUdos que entram na urgéncia com paragem ou numa situac@o aguda ou... Ai é o
dramdtico, ndo é2! Acaba por ser muito mais violenta a informag&o, por mais que a
gente gueira € impossivel que ndo seja muito violento. Aqui, ndo & sempre violento, eu
acho gue ndo, que ndo é. Mas é sempre dificil... O bebé, apesar de tudo, apesar de ser
o filho X, mas ainda ndo se estabeleceu umarelacao, que eu acho que é completamen-
te diferente nos crescidos. Pode haver quando é ja maior, quando |4 se estabeleceu
uma ligagdo crianga/pais, isso ainda ndo estd realizado nesta fase, em que a crianga
nasce e entra num servico destes, em que as duvidas comegam logo, mal a crianga
nasce... Os pais ainda estdo muito & defesa em termos de ligag&o as criangas. |...)

4. Como podemos ajudar os pais no momento da morte?

Eu acho que é importante cuidar enquanto estdo internados e qguando eles mor-
rem, e ja fizemos isso varias vezes, as criancas que morrem, nds perguntamos aos pais se
gquerem ver o bebé, e eles muitas vezes querem, e pegam-lhe ao colo e estdo com ele
na fase, portanto, terminal ou até depois de j& terem monido, dando-lhes, portanto,
fempo de eles verem o bebé. E estou convencida de que isso os vai ajudar a fazer o luto
e fazemos isso... De inicio ndo o faziamos, eu acho que antes havia a preocupacdo era
de tirar o bebé daqui depressa antes que os pais chegassem. Agora acho que as coisas
estdo melhores, de uma forma geral, estdo, ndo s& cd, acho gue em todo o lado,
comegou a haver outra forma de lidar com estas situacées. QOutra ajuda seria um psicod-
logo que nds ndo temos... Nés n&o temos um psicdlogo no quadro do hospital, temos
uma psicéloga que nem sequer é do quadro, mas devia de haver um psicdlogo sempre
permanentemente nestes servicos, uma assistente social também, porgue muitos casos
precisardo dela, e enfermeiras com uma certa atitude mental. Isso era importante por-
que realmente devia de haver um espaco para os pdis, que ndo hd, portanto, uma sala
para os pais estarem com informagdo que os pais pudessem ler e mais até privacidade
em relagdo aos mitdos, pronto, os pais poderem, nestas situagdes graves poderem es-
tar mais isolados, poderem ter o resto da familia ao pé deles... Ainda falta muito. Quer



dizer, eu acho que ainda hd mais coisas, muito mais coisas a fazer... Uma delas serd essa
exactamente, é, os pais normalmente pedem o baptizado e vem a familia naguele dia,
entram todos para o baptizado, mas o estar mais gente presente nagquela altura com os
pais, a familia, eu acho que é muito importante... E uma violéncia ndo se dar essa
oportunidade, ndo é¢2

5. Ha mais alguma ajuda que deve ser prestada aos pais?

Normalmente nds temos estado a fazer e eu acho que sim, a total abertura em
relagc@o a novas conversas que os pais depois questionam, novos filhos, se hd risco se
ndo ha risco... Deviam ser apoiados em consulfas. {...) Na nossa situacdo, estarmos ali,
estarmos presentes na altura do parto, devia ser possivel fazer isso, porque vai qjudar.
Pronto, e se for uma coisa genética orientar a mae para uma consulta... Para outros
apoios necessdrios para ela ter a certeza que uma proxima gravidez ndo corre mal ou
ndo corre risco, € decidir depois se quer coré-los ou ndo.

Em relacdo & salde mental da méae, € um bocadinho vontade dela. Eu acho que
ndo podemos estar a forgar. Se a mde tivesse interessada e quisesse a psicdloga que
acompanhou o infernamento deveria continuar a apoiar essa mae, seria dptimo.

6. Acha que o apoio religioso & Gtil para os pais?

Eu acho gue se os pais sdo de facto religiosos tudo aquilo que eles pedirem em
termos de apoio tem de ser dado. Isso &€ uma coisa que fem de ser... Devia ser facilitado
ao maximo. Nés aqui sé temos um padre mas hd outras religides. Eu acho que qualquer
coisa que ela seja, qualquer crenga, que deviam ser apoiados durante a altura morte,
depois se precisassem, quer a nivel do hospital ou depois 1a fora...

7. Acha que ha relagdo enfra a idade da crianga e o grau de sofrimento dos pais?

Eu acho que sim. Apesar de as pessoas dizerem que ndo, que os fithos... Pronto, &
sempre um filho e ndo sei qué, eu estou convencida, tenho a sensacdo de que sim, de
que ¢ diferente, € completamente diferente uma crian¢a recém nascida e uma crianca
com 15 anos ou 16 anos que morre. Nao pode ser igual, n&o pode ser igual. Quer dizer,
claro que é uma grande perda na mesma, mas ainda ndo hd, em termos emocionais,
uma relagdo t&o grande, a nivel t&o grande com a crianga, ndo €21 Eu acho que isso
ha&-de ter, de alguma forma, algum peso. Pronto, € uma morte de um filho... E um peso
que isso ninguém Ihe tira, ndo é2!




