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Resumo: O adoecimento e a morte de uma crianca repercutem diretamente
na vida dos pais. Diante disso, este artigo, de abordagem qualitativa, objetivou
compreender os significados atribuidos por pais enlutados as suas experiéncias
diante da perda do filho e aos cuidados desempenhados pela equipe de saude.
Realizaram-se 11 entrevistas semiestruturadas com pais que perderam filhos
criangas em virtude de doenca, cujos dados foram tratados conforme analise de
conteudo tematica. Os resultados mostraram: a importancia da participagcao no
cuidado da crianca adoecida e do contato com o filho morto; e as percepgdes
ambivalentes em relacao a equipe de saude, que evidenciaram atencao e comu-
nicacao compreensiva e despreparo para a atuacao, comunicagao inadequada
e falta de seguimento na assisténcia. Destaca-se a importancia da comunicacao
clara e do reconhecimento da perda, além de capacitagcdes aos profissionais
para atuarem com situacdes de morte e luto.

Palavras-chave: morte, luto, relacdes pais-crianca, profissional da saude

Abstract: The illness and death of a child reverberate directly on parents' lives.
Therefore, this qualitative approach paper aimed to comprehend the meanings
attributed by bereaved parents to their experiences in front of the loss of their
child and to the care performed by the healthcare team. There were conducted
11 semi-structured interviews with parents who had lost their children because
of an illness. Data were analyzed according to thematic content analysis. The
results demonstrated: the importance of participating on the care of the sick
child and the contact with the dead child; ambivalent perceptions towards the
healthcare team, which evidences attention and comprehensive communication
and shows unpreparedness for the performance, inadequate communication
and lack of follow-up on care. It is emphasized the importance of an honest
communication and the recognition of the loss, as well as training professionals
to work with situations of death and grief.

Keywords: death and dying, grief, parent child relations, health professional

Resumen: La enfermedad y la muerte de un nifio repercuten directamente en
la vida de los padres. Asi, este articulo, de abordaje cualitativa, objetivo compren-
der los significados atribuidos por los padres en duelo a sus experiencias ante
la pérdida de su hijo y a los cuidados desempenados por el equipo de salud. Se
realizaron 11 entrevistas semiestructuradas con padres que perdieron su nifio
en virtud de una enfermedad, cuyos datos fueron tratados conforme analisis de
contenido tematico. Los resultados mostraron: la importancia de la participacion
en el cuidado del nifno enfermo y del contacto con el nifio muerto; percepciones
ambivalentes frente al equipo de salud, evidenciaron atencion y comunicacion
comprensiva y despreparo para la actuacion, comunicacion inadecuada y falta
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de asistencia continuada. Se destaca la importancia de
comunicacion claray del reconocimiento de la perdida,
asi como la formacion de profesionales para trabajar
con situaciones de muerte y luto.

Palabras clave: muerte, luto, relaciones padres-nifios,
profesional de la salud

O impacto do diagnodstico e o processo de
adoecimento de uma crianca colocam os cui-
dadores frente a um mundo desconhecido, em
que ha diferentes desdobramentos na vida dos
pais. Entre esses, se destacam as demandas do
tratamento, as exigéncias de cuidado, o rear-
ranjo da rotina da familia, que se entrelagcam as
imprevisibilidades provenientes da doenca e a
ameaca da iminéncia da perda do filho. Isso, por
sua vez, gera sentimentos de incertezas, fragi-
lidade, desgaste emocional, falta de controle e
vulnerabilidade (Jordan et al., 2015).

Diante disso, os pais podem assumir grande
volume de tarefas e de responsabilidades as-
sociadas a assisténcia, de modo a impactar sua
propria saude (Collins et al., 2016) e provocar
sofrimento ao acompanhar momentos criticos
de piora, além da presenca em procedimentos
dolorosos para a crianca (Ljungman et al., 2016).
Nesse processo, pesquisas sinalizam a importan-
cia da participacao dos pais no cuidado, de modo
a auxiliar na elaboracgao do luto e na diminuicao
do sentimento de culpa (Meert et al., 2009; Pa-
zes et al,, 2014; Pereira, 2014). Por elaboracao se
entende o trabalho psiquico de gerir e integrar as
excitagdes que chegam ao psiquismo, visando a
estabelecer relacdes associativas entre elas, po-
dendo, com isso, transforma-las em um registro
simbolico (Laplanche & Pontalis, 2001).

Segundo Freud (1917/2006), o luto consiste
em uma reacao natural a perda, cujo trabalho
se inicia frente ao teste de realidade, que indica
que o objeto amado nao existe mais, razao pela
qual é preciso que a libido investida nele seja
redimensionada. Face a isso, ha uma retirada
gradual dessa energia libidinal vinculada as lem-
brancas e as expectativas, as quais a relacionam
ao objeto perdido. Parkes (1998) acrescenta o
carater processual e singular do luto, no qual os
quadros clinicos possuem caracteristicas varia-
das e dinamicas, uma vez que se mesclam e se

substituem. Nesse percurso, os sujeitos enlutados
encontram-se com a necessidade de reconfigurar
fungdes e papéis, transformar a rotina, bem como
lidar com aqueles aspectos que nao estao mais
presentes. Isso, por sua vez, implica em encontrar
e atribuir significados a experiéncia da perda.
Os significados constituem representacdes que
possuem uma funcao estruturante, em torno das
quais 0s sujeitos organizam as suas vivéncias,
incluindo sua propria relacao com os processos
de saude e doenca (Turato, 2013).

Além da participacao no cuidado, o contato
com a crianga apos a morte - possibilitando rituais
de despedida - € apresentado como um elemen-
to facilitador do processo de luto. De acordo com
Muza et al. (2013), os pais que tiveram oportuni-
dade de contato e de despedida da crianga se
mostraram gratos e com um sentimento de ter
sua perda reconhecida, enquanto aqueles que
nao tiveram a mesma oportunidade evidenciaram
uma lacuna referente a tal vivéncia, o que pode in-
dicar dificuldades na elaboracao da perda. Nesse
tocante, destaca-se a importancia do papel dos
profissionais de saude na comunicacao da noticia
da morte, no acompanhamento no momento de
tocar o filho morto, no plangjamento de rituais
funebres e sepultamento e na organizagao dos
pertences da crianca (Faria-Schutzer et al., 2014).

Diante disso, evidencia-se a relagcao com a
equipe de saude durante o periodo de hospitali-
zagao da crianga, como um elemento que reper-
cute no trabalho do luto, fator que foi evidenciado
em outros estudos (Dutta et al., 2020; Jordan et
al., 2015; Ljungman et al,, 2016; Pohlkamp et al,
2019; Santos et al, 2019). Nesse contexto, os
principais aspectos da pesquisa de Snaman et al.
(2016) ponderam acerca dos seguintes pontos: (i)
aimportancia das relagdes entre pais enlutados
e a equipe de saude e da continuidade de tais
relacdes; (ii) a boa comunicacao entre os pais e a
equipe; (iii) o impacto de experiéncias negativas
entre os profissionais da saude e familiares no
luto parental, e (iv) a relevancia da instituicao de
saude no luto dos pais. Relativo ao primeiro as-
pecto, ressalta-se aimportancia da continuidade
do cuidado e do suporte ao luto, assim como da
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assisténcia psicologica durante a hospitalizagao
e apos a morte (Donovan et al,, 2015, Meert et al,
2009; Pereira et al.,, 2018; Snaman et al., 2016).
Na pesquisa de Ljungman et al. (2016), cujo
objetivo foi descrever as experiéncias de pais en-
lutados, 81% dos pais e 75% das maes relataram
experiéncias negativas durante o tratamento do
filho. Essas se referiram, entre outras, a percep-
cao dos profissionais como hostis, estressados e
insensiveis, além de terem sido tecidas criticas a
respeito da comunicagao da iminéncia da morte
da crianca e questionamentos sobre erros no
diagnostico e nas intervengdes. Ao encontro disso,
o estudo de Santos et al. (2019), que visou compre-
ender os significados atribuidos por pais enlutados
aos relacionamentos com profissionais da saude
durante a hospitalizagao do filho em final de vida,
apontou que os entrevistados manifestaram emo-
¢oes negativas em relagao a equipe de saude, haja
vista as duvidas e as questoes pendentes sobre as
condutas no tratamento e cuidado do filho.
Nessa direcao, estabelece-se uma correspon-
déncia entre a confianga nas atividades prestadas
pelos profissionais e menores indicios de com-
plicacdes na elaboracao do luto, como aponta o
estudo de Pohlkamp et al. (2019). Este evidenciou
que, além da sensacao de o filho ter sofrido com
o tratamento, a percepcao de nao ter recebido
informacgdes suficientes das repercussoes da
doenca e de como desempenhar o cuidado,
indicou maiores dificuldades de processamento
do luto para maes. Ja para os pais, estas dificul-
dades se relacionaram, além de outros fatores, a
percepcao de informagodes insuficientes sobre a
trajetoria de doencga da crianga (Pohlkamp et al.,
2019). Por outro lado, as experiéncias positivas
com os profissionais, tais como a disponibilidade
de suporte social, a confianca de que todas as
necessidades do filho haviam sido supridas, a
assimilacao de terem recebido cuidado integral,
0 apoio e a sensibilidade no momento da perda,
auxiliaram na construcao de significados e na
transicao para nova realidade como pais enlu-
tados (Dutta et al., 2020; Ljungman et al., 2016;
Pohlkamp et al., 2019; Santos et al,, 2019)
Aponta-se que a relacao com a equipe pode
sofrer ruidos diante do mal-estar que, por vezes,

instala-se entre os familiares e os profissionais
(Quintana, et al., 2011), e diante da responsabiliza-
¢ao da equipe quando a dor se torna insuportavel
para os pais (Rios et al. 2016). Acrescenta-se
que, por parte dos profissionais da saude, ha
uma formacao que carece de discussoes sobre
aspectos relacionais, uma vez que, no ensino,
predominam os aspectos voltados a técnica e a
cura (Azeredo, 2016; Lima & Andrade, 2017). Ainda,
ha o fato de que, conforme mostra a pesquisa
de Cherer et al. (2013), a morte de uma crianga
pode causar maior afetagcao dos profissionais,
tendo em vista as concepgdes que envolvem a
infancia e a expectativa de sucesso terapéutico.

Diante do exposto, entende-se que a singula-
ridade dos sentimentos de pais frente aoc adoeci-
mento e morte de um filho, bem como a relagao
com a equipe durante e apos a hospitalizacao e
fundamental tanto para a vivéncia dos pais no
processo de adoecimento, quanto para a ela-
boragcao da perda. Nesse sentido, a relevancia
do presente estudo consiste em possibilitar o
desenvolvimento de perspectivas tedricas que
subsidiem as praticas dos profissionais em saude
diante de pais que vivenciam o processo de adoe-
cimento e morte do filho, haja vista a possibilidade
de visibilizar as experiéncias dos pais enlutados
em relacao a esse contexto e ao cuidado da
crianga, assim como os desdobramentos pro-
vocados por tais experiéncias nos processos de
luto. Portanto, € possivel favorecer que a equipe
de saude oportunize experiéncias que facilitem
o cuidado e o processamento da perda. Para
tanto, o objetivo deste artigo foi compreender
0s significados atribuidos por pais enlutados as
suas experiéncias diante da perda do filho e aos
cuidados desempenhados pela equipe de saude.

Método

O método qualitativo foi escolhido por melhor
abordar o assunto, uma vez que busca explorar e
aprofundar questoes existenciais, relacionais, cren-
¢as e opinides dos sujeitos. Com base nisso, € pos-
sivel explorar as interpretacdes que os individuos
fazem sobre como vivem, sobre simesmos, sobre o
que sentem e pensam (Minayo, 2014; Turato, 2013).
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Nesse contexto, desenvolveram-se 11 entre-
vistas, em que participaram 11 maes e cinco pais
cujos filhos morreram na infancia por motivo de
doenca. A idade dos entrevistados teve uma
média de 38 anos. O acesso a estes participantes
aconteceu por meio das informacdes viabilizadas,
com prévia autorizagao do orgao competente,
pela Vigilancia Epidemiologica da cidade, com
base nas declaragdes de o6bitos disponiveis no
Sistema de Informacao de Mortalidade. A lista
continha os seguintes dados: nome e data de
nascimento da crianca, causa do obito, nome dos
pais e endereco; informagoes que possibilitaram
aidentificacao dos participantes por meio de um
dos critérios previamente estipulados, qual seja: a
crianca teridade de até 12 anos. Cabe mencionar
que a lista foi concedida ja em consonancia a ou-
tros critérios de inclusao, como: o tempo de obito
teracontecido entre um més e um ano (em relacao
a0 més de acesso), 0s sujeitos residirem na cidade
onde a pesquisa estava sendo desenvolvida € a
causa da morte ter sido por doenca. Tendo em
vista o periodo de busca dos participantes em
seus locais de moradia, o tempo em relacao a
perda variou de quatro a dezesseis meses.

Aidade das criancas foi estabelecida conforme
a Lei 8.069/1990, que discorre sobre o Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA) e considera
crianga a pessoa de até 12 anos de idade incom-
pletos. A idade dos filhos falecidos variou entre
zero dia - considerando criangas que, por conta
de alguma doenca, nasceram mortas - a 12 anos.
Talamplitude de idade se deu, em especial, pela
dificuldade de encontrar todos os pais, visto que
muitos enderecos registrados estavam incom-
pletos ou incorretos, ou, ainda, pelo fato de os
sujeitos nao habitarem mais a mesma moradia.

A coleta de dados, realizada no periodo de
maio a outubro de 2016, efetivou-se por meio
de entrevistas semiestruturadas com questoes
abertas, que contaram com um roteiro cons-
tituido por tépicos (Minayo, 2014). Tais tépicos

contemplavam a abrangéncia das informacdes
alinhadas aos objetivos, como o recebimento
da noticia do adoecimento, o processo de tra-
tamento e/ou hospitalizacao, os sentimentos
frente a perda iminente, a rede de suporte com
a qual os pais contavam, os sentimentos que
emergiram frente a morte do(a) filho(a) e a ex-
periéncia diante da auséncia do(a) filho(a). As
entrevistas tiveram duracao média de uma hora
e meia a duas horas, foram gravadas em audio,
com préevio consentimento dos entrevistados e,
posteriormente, transcritas.

Diante disso, foram realizadas 11 entrevistas,
momento em que houve saturagao teorica dos
dados, ou seja, que as informagdes comegaram a
se repetir e considerou-se que novas coletas nao
acrescentariam informagdes significativas para a
discussao dos objetivos propostos no estudo (Tu-
rato, 2013). Da totalidade das entrevistas (11), cinco
foram realizadas com ambos os pais. Nas demais
(seis), houve participacao apenas das maes, por
motivos como: o pai nao querer participar, delegar
esse assunto para mae, estar em outra cidade,
o pai ter falecido ou a mae alegar nao ter mais o
contato do pai. Referente a este ultimo caso, nao
havia registro do contato do pai na lista que foi
concedida a pesquisadora. Atendendo aos princi-
pios éticos, a identidade dos pais foi preservada,
bem como a dos filhos, de modo que 0s nomes
foram trocados por M, quando mae, ou P, quando
pai, seguidos por um referente numérico. A Tabela
1 visa identificar os participantes da pesquisa,
situando-os em relacao as caracteristicas da
perda do filho, tais como: a idade da crianca no
momento da morte, a causa do falecimento e o
tempo relativo a perda, considerando o momento
da entrevista. Cabe mencionar que, em relagao a
causa da morte, foi acrescentado o motivo que
constava oficialmente nos dados do Sistema e,
ao lado, a explicacao atribuida pelos pais, quando
esses a fizeram.
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Tabela 1 - Caracterizagao dos participantes

Mae/Pai J:?:)ef{;;x(:) Causa da morte Tempo da perda
M1 2 dias/M gjicefté)chzr;ir;ria do periodo perinatal nao especificada/ 4 meses e 27 dias
M2 11 dias/F Complicacdes cardiacas 1ano e 14 dias
M3 5 dias/M Infeccao propria do periodo perinatal ndo especificada 1ano e 2 meses
M4 2 anos/M Malformacao nao especificada do coracao 6 meses

e M [ s o ST OCO2 g mases o 01k
M/P 6 9 anos/M Neoplasia maligna do encefalo, ndo especificado 1ano e 3 meses
M7 8 anos/F Cardiomiopatia dilatada 9 meses

M/P 8 12 anos/F Morte sem assisténcia/Rompimento de uma veia 1ano e 4 meses
Mo o/F Recéem-nascido com peso muito baixo 6 meses

M/P 10 4 dias/F Sindrome da angustia respiratéria do recém-nascido 7 meses

M/P 11 1ano/M Hidrocefalia congénita ndao especificada 7 meses

Destaca-se que, em sete casos, o primeiro
contato foi presencial, pelo fato de nao constarem
as informacoes telefénicas, o que levou a busca
pelos participantes por meio de seus enderecos
residenciais. Nos outros casos, os sujeitos haviam
mudado o local de moradia e foi possivel obter
seus numeros de telefone por intermédio de
vizinhos. Ao encontrar os pais indicados na lista,
o motivo do contato foi explicado, bem como os
detalhes da pesquisa. Na sequéncia, foi pergun-
tado sobre o desejo de participar da entrevista,
suas possibilidades e local que julgavam ser
adequado, podendo escolher entre a propria casa
ou uma sala na universidade a qual a pesquisa
estava vinculada. A M7 solicitou que a entrevista
fosse realizada no hospital, onde ela levaria o filho
para uma consulta medica e a entrevista 11 foiem
uma sala da universidade, sendo que as demais
foram realizadas nas residéncias dos participantes.

A pesquisa teve aprovacao do Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federa de Santa
Maria (UFSM), a qual o estudo estava vinculado,
sob 0 numero 52750016.6.0000.5346 e esteve
em consonancia a Resolucao 466/2012 do Con-
selho Nacional de Saude. Todos os participantes
receberam o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, o qual foi explicado, em linguagem
acessivel, antes das entrevistas, que se iniciaram
apos a concordancia dos participantes. Res-
salta-se que, em conformidade aos preceitos
eticos, a pesquisa previa o encaminhamento ao
atendimento psicologico dos participantes que
demostrassem aspectos que apontassem para
um processo de luto comprometido ou que,
por meio da entrevista, ficassem significativa-
mente mobilizados. Além disso, considerando a
formacao da pesquisadora principal na area da
psicologia, previa-se o cuidado de que, frente a
excessiva sensibilizacao dos pais no momento
da entrevista, pudesse haver um espac¢o de aco-
lhimento imediato aos participantes.

A analise dos dados foi realizada por meio da
analise de conteudo tematica, segundo Bardin
(2010), conforme prezam as etapas: (a) pre-analise;
(b) exploracao do material, e (c) tratamento dos
resultados obtidos e interpretacao. Nesse sentido,
as entrevistas foram lidas e relidas pela pesqui-
sadora e outros trés colaboradores, buscando-se
estabelecer os nucleos de sentido (Minayo, 2014)
que guiaram a organizagao das categorias tema-
ticas. Segundo Turato (2013), € possivel considerar
o critério de repeticao, que preconiza os pontos
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reincidentes a serem destacados, e o critério de
relevancia, em que determinadal(s) fala(s), sob a
otica dos pesquisadores, € rica em conteudo,
sendo capaz de responder ao objetivo proposto.

Resultados e discussao

As categorias tematicas foram delineadas con-
forme os significados atribuidos pelos pais as suas
experiéncias relativas ao filho e seus desdobramen-
tos. Além disso, foram organizadas em relacao a
percepcao dos pais sobre os cuidados desempe-
nhados pela equipe de saude durante a hospita-
lizagdo do filho no processo de adoecimento. Os
elementos que emergiram da analise guiaram as
discussdes propostas sobre as categorias.

Experiéncias dos pais relativas ao filho

Nesta categoria, foram abordados os sig-
nificados atribuidos as experiéncias dos pais
em relacao ao contato com os filhos durante a
hospitalizagdo e/ou morte e aos cuidados de-
sempenhados. Frente a isso, essa discussao foi
balizada pelos elementos relativos ao contato
fisico com o filho vivo e diante de sua morte, alem
da participacao dos pais no cuidado da crianca.

Observou-se no relato de alguns pais que a
possibilidade de contato fisico durante a hos-
pitalizacao foi limitada por conta dos aparelhos
que estavam conectados a crianca. A dificuldade
de estabelecer tal contato desencadeou, em
muitas maes, sofrimento, como exemplificou a
Mz2: “eu ndo pude pegar ela no colo, porque ela
tava sempre com os aparelhos. (..) E eu fico triste
com isso, que eu nao pude pegar ela no colo” (M2,
comunicagao pessoal, 9 maio 2016). Visualiza-se
que essa limitacao impede que as maes desen-
volvam, de forma plena, sua funcdo materna, em
que o contato fisico € um componente primordial.
O contato, mesmo que breve, pareceu adquirir
uma importancia impar no processo de elabo-
racao apos a morte, uma vez que M3 comparou
a diferenca entre a perda de dois filhos:

Fez! Tu vai dizer: como? Nao, porque
aquele eu nao enxerguei o rosto. Eu nao
toquei nele, eu nao peguei ele. Tu en-
tendeu? Eu ndo sei te explicar. E bem
diferente. (..) Quando tu pega, tu olha, tu

vé inteiro, tu vé respirando, tu vé no teu
colo, nas tuas maos. Botaram em cima de
mim esse nené, eu abracei, cheio de san-
gue, eu abracei e beijei com tanto amor.
(M3, comunicagao pessoal, 27 maio 2016)

E possivel refletir que, para essa méae, diante
do contato, o bebé tornou-se real, uma vez que
houve uma experiéncia com ele, em que ela pdde
reconhecé-lo como filho. Na mesma direcao, o
toque fisico, que intermedeia o contato com a
realidade da perda, mostrou-se importante apos
a morte. Isso encontra correspondéncia no que
Freud (1917/2006) aponta sobre o teste de rea-
lidade, que indica que o objeto amado nao mais
existe, auxiliando em aspectos que vao desde a
compreensao da existéncia do filho, até a concre-
tizacao da perda. A M10 falou que, em um primeiro
momento, recusou o convite de pegar a filha, mas
o contato foi estimulado pela profissional:

Dai ela disse 'ta, mas encosta nela’, aieu
so encostei, (...) ai quis pegar. (..) Na hora
de pegar ela deu aquele bah... Quando
0 P10 colocou ela no meu colo... Ai deu
aquele baque. (..) E ai a gente enterrou
ela, a gente levou ela, eu levei ela no
meu colo até [nome cidade] e a gen-
te enterrou ela la. (M10, comunicacao
pessoal, 19 out. 2016)

O contato com o corpo, mediante a possibili-
dade de se despedir, foi apontado por estudos
como um elemento que possivelmente contribui
para uma melhor elaboracao do luto. Reflete-se
que esse contato da encaminhamento para os
rituais de despedida, os quais também sao consi-
derados importantes para tal elaboracao, umavez
que permitem o reconhecimento social da perda
(Faria-Schutzer et al., 2014, Muza et al., 2013).

A participacao no cuidado, por sua vez, € des-
tacada como um relevante elemento no processo
(Meert et al,, 2009), além de um fator decisivo
para o0 modo como os cuidadores vivenciam o
luto. A possibilidade de desempenhar o cuidado
até a morte da crianga propicia um sentimento
de tranquilidade devido a sensacao de “missao
cumprida”, o que indica um melhor encaminha-
mento da elaboracao da perda (Pazes et al,,
2014) e, também, a diminuicao de um possivel
sentimento de culpa apos a morte (Pereira, 2014).
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Esses aspectos permitem refletir que tais elemen-
tos podem ser percebidos como componentes
que funcionam estabelecendo, porintermédio do
trabalho psiquico, relacdes entre eles, inerente a
proposta de elaboracao psiquica e consequente
simbolizacao da perda (Laplanche & Pontalis,
2001), conferindo significados a experiéncia do
luto. Nesta pesquisa, os pais dialogaram sobre
a realizacao desses cuidados:

P11: (..) Mais seguro.

Mai1: Eu acho que se nao tivesse feito isso
(.)hoje agente ndoia estar coma cabega
que a gente ta, bem como a gente ta.

P11: Com tranquilidade, digamos assim.

M11: Nos tornou pai. Nao ficou aquela
coisa assim ¢: ‘ah, eu ndo fui pai do meu
filho porque ele tava no hospital. Nao,
a gente foi. (P11 e M11, comunicagao
pessoal, 22 out. 2016)

Nesse contexto, observa-se que o desem-
penho dos cuidados dos filhos levou os pais
a sentirem suas fungdes parentais garantidas.
A possibilidade de conhecer as necessidades
especificas das criangas e as responsabilidades
que envolvem o cuidado faz com que os pais se
sintam como protetores dos filhos (Collins et al,
2016). Tal sentimento de protecao parental, em
especial a materna, pode encontrar sustentagao
na fantasia de cura atribuida as acdes das maes
diante da intensa relacao de cuidado desenvol-
vida no adoecimento (Quintana et al., 2011).

Ademais, assumir o papel de cuidador pode
ser considerada uma maneira de minimizar os
impactos do tratamento da crianca, alem de
que o conhecimento adquirido pelos pais ao
longo desse processo € considerado util para
0 manejo de situagdes urgentes. Nesse senti-
do, desenvolve-se a concepcao de que outros
familiares, amigos e profissionais da saude nao
compreendem inteiramente as necessidades dos
filhos. Isso possibilita o desencadeamento de
sentimentos de ansiedade e culpa, 0 que, por sua
vez, pode levar os pais a assumirem os cuidados
integralmente (Collins et al., 2016). Consoante a
isso, a fala da M4 explicitou:

Ela so virava e gritava: ‘mae, o mano
ta vomitando!', ai eu so largava tudo e
saia correndo pra acudir ele, porque,
a maioria das vezes, ele regurgitava e
saiu... pela narina. E tinha que... aspirar.
(...) Porque tem muitas maes que... Deus
o livre, se tiver que aspirar a crianca, sai
do quarto e deixa pras enfermeiras, as
técnicas. E eu via elas fazendo e eutinha
muita vontade de eu fazer, porque eu
achava que eu fazendo ia ser menos
dolorido pra ele (...). (M4, comunicag¢ao
pessoal, 22 jun. 2016)

Na fala da M4, a realizagcao dos procedimentos
também apareceu no sentido de causar menos
dor ao filho, o que encontra correspondéncia com
o estudo de Collins et al. (2016). Ademais, em seu
discurso, o cuidado em torno do filho era princi-
palmente desempenhado por ela, reforcando que
essa fungao ainda &, predominantemente, materna
(Quintana et al., 2011). Por outro lado, a mae sinali-
zou que ‘(..) nao foi facil de ver tudo que ele sofreu.
[choral” (M4, comunicagao pessoal, 22 jun. 2016), 0
que remete a possibilidade de a participacao no
cuidado desencadear sentimentos de angustia
frente aos procedimentos, na medida em que
0s pais acompanham as dores provocadas pelo
tratamento e, muitas vezes, precisam submeter
os filhos a tais intervengdes, gerando sofrimento
na crianga e no cuidador (Ljungman et al., 2016).

Denota-se, desta categoria, que o modo como
0s pais vivenciaram a participacao no cuidado e
no contato fisico com o filho - vivo ou nao - re-
mete a questdes subjetivas, tendo em vista que
os cuidadores referiram a importancia do contato
fisico e do desempenho do cuidado como fatores
positivos, os quais, embasados pela literatura,
apontam para um melhor encaminhamento do
luto. No entanto, o desempenho de tais fun-
¢bes pode levar a sentimentos de angustia e
de sofrimento, pelo fato de os pais se sentirem
sobrecarregados ou por estarem vivenciando uma
situacao demasiadamente dolorosa. Os elemen-
tos externos, tal como o cuidado da equipe de
saude no manejo dessas situacdes, sao fatores
fundamentais para que essas experiéncias sejam
integradas, de modo que haja acolhimento e
respeito diante da participacao dos pais.
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Significados atribuidos aos cuidados
desempenhados pela equipe de saude

Esta categoria caracteriza-se tanto pelas per-
cepcoes positivas dos pais em relacao a equipe
de saude, em que os profissionais sao retratados
Como compreensivos e atenciosos, quanto nega-
tivas, as quais evidenciam conflitos hessa vincula-
cao. Assim, os aspectos discutidos se referem as
seguintes questdes: a atencao e a comunicacao
compreensiva, as dificuldades no dialogo entre os
cuidadores e os profissionais, a desconfianca e a
culpabilizacao da equipe pela morte da crianga, a
percepcao de que os profissionais seriam insen-
siveis e despreparados, e a falta de acompanha-
mento psicoldgico e seguimento da assisténcia.

No que tange as concepcdes da equipe como
atenciosa, a fala da M1 exemplifica percepcdes
que permearam a narrativa de outros partici-
pantes quando relataram terem se sentido bem-
-assistidos, com base em uma relacao de aten-
cao: “(...) eu agradeci o médico porque (..) muito
compreensivos. Assim... atenciosos com ele. A
enfermeira mesmo, a enfermeira que trouxe o
copo d'agua chorou comigo”. (M1, comunicacao
pessoal, 28 abr. 2016) Esse recorte encontra
correspondéncia com o estudo de Meert et al.
(2009), em que os pais valorizaram a atitude
compassiva dos profissionais. Tal comportamento
foi destacado como um importante elemento
desenvolvido pela equipe, por meio de acdes
como: promover ambientes adequados durante
processo de morte, oferecer um copo de agua,
acompanhar os pais apos a morte da crianga,
estarem isentos de julgamento e compartilharem
0s momentos de dor e sofrimento, entre outros.
Esse processo pode ser identificado na fala da
M10, na qual se visualiza uma comunicagao que
a mae percebeu como cuidadosa: “‘quando a
gente desceu era a meédica... era um anjo, Nossa,
um encanto de pessoa, era aquelas pessoas que
falam assim, com a voz desse jeito [voz suavel] (...).
Ela foi.. nossa, ela foi acalmando de uma maneira
que.." (M10, comunicagao pessoal, 19 out. 2016).

Nesse contexto, os pais do estudo de Snaman
et al. (2016) valorizaram mais as agoes dos profis-
sionais focadas na presenca e na compreensao

do que aquelas estritamente técnicas, voltadas
para cura e intervencoes. Dentre elas, destaca-se
a comunicacao adequada acerca do adoecimento
e seus desdobramentos, isto €, a transmissao da
informacao de modo que as expectativas geradas
sejam ajustadas. Nesse sentido, a comunicacao
com a equipe se torna parte integrante dessa
vivéncia, uma vez que ao situar os cuidados,
permite que os pais se sintam envolvidos o que,
por sua vez, confere sentido ao papel parental
(Jordan et al., 2015). Ao encontro disso, destaca-se
que a valorizacao do acompanhamento, 0 amparo
emocional disponibilizados pelos profissionais e
0 apoio psicossocial representam aspectos que
podem contribuir na transicao do papel de pais
cuidadores para pais enlutados (Dutta et al., 2020).
Desse modo, reitera-se que a importancia dada
a dor dos pais demonstra o reconhecimento da
sua perda, fator destacado como essencial para
o processo de luto (Muza et al.,, 2013).

Por outro lado, observaram-se dificuldades
inerentes ao dialogo entre a equipe e os familia-
res. Para o P3, os profissionais ndo comunicaram
claramente a morte do filho, o que gerou uma
cena que o impressionou: “(...) O pior de tudo isso
foi ver ela conversando com o nené achando que
0 nené tava vivo. Porque elas nao disseram nada,
s6 mostraram &" (P3, comunicacao pessoal, 27
maio 2016). Para a M4, as comunicacdes eram
rapidas e a linguagem, por vezes, incompreensivel:
“Eles te vém, assim, € no ligeirao. Te jogam aquele
monte de palavras, que as vezes tu nao entende
nada" (M4, comunicacao pessoal, 22 jun. 2016).
Segundo a M7, os médicos nao se aproximaram
para conversar com ela: “(..) nunca chegaram e
falaram o que ela tinha, conversar sobre o pro-
blema dela comigo... médico nao. (..) Eu me sentia
meio perdida, como eu ia perguntar alguma coisa
tambem.." (M7, comunicagao pessoal, 27 jul. 2016).

Com base nos depoimentos, verificou-se que
0s pais sentiram que as informacgdes fornecidas
pelos profissionais foram insuficientes e incom-
preensiveis, o que os levou a ter dificuldades no
entendimento do que estava sendo comunicado
e sentir que estavam “perdidos”. Diante disso,
reflete-se que tais lacunas podem repercutir
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em dificuldades de entendimento do estado de
saude do filho e distanciar os pais da realidade
da perda. Corroborando com o exposto, outras
pesquisas relatam queixas dos participantes
sobre a comunicacao, falta de dialogo entre
as especialidades e auséncia de um trabalho
em equipe, provocando angustia devido a in-
formacgdes incongruentes e conflituosas entre
diferentes profissionais (Meert et al., 2009; Sna-
man et al, 2016). Reitera-se que a percepcao
de informagdes insuficientes sobre o percurso
e os desdobramentos da doenca podem estar
na base do desenvolvimento de complicagdes
na elaboracao do luto (Pohlkamp et al., 2019).

No que se refere ao impacto da noticia do obito,
visualiza-se que 0s pais realizam um movimento
de busca por explicagdes para a causa da morte,
0 que pode vir no sentido de encontrar um res-
ponsavel por essa; em alguns casos, esse gesto
se direciona para culpabilizagao dos profissionais
da equipe de saude. Isso pode ser pensado com
base no que foi apontado por Rios et al. (2016) ao
mencionarem que, muitas vezes, quando o senti-
mento de dor e incerteza se tornam insuportaveis,
a angustia dos pais diante da vivéncia do quadro
clinico do filho e a auséncia de um controle sobre
tal situagao ocasionam a atribuicao da responsa-
bilizacao a equipe. Isso pode ser reconhecido na
fala da M5, em que atribuiu explicitamente a culpa
aos profissionais; “Como é que foi que aconteceu...
que eu nao tenho recurso nenhum. Mas aquela
crianca quem matou foi o doutor que fez o parto,
ta?!" (M5, comunicagao pessoal, 7jul. 2016). AM5
acreditava que, por sua condicao socioecondémica,
existia um preconceito da equipe em relacao a
ela, a qualteria influenciado na suposta negligén-
cia. Face a isso, reflete-se que, se, por um lado,
houve a percepcao da equipe agindo de maneira
diferenciada, M5 pareceu reagir, atacando-os com
raiva e, em especial, com acusacao.

Além disso, tal atribuicao de culpa a equipe
pode ser pensada considerando-se a distancia
que se coloca, em alguns casos, entre a familia e
a equipe dentro da instituicao hospitalar. Muitas
vezes, instala-se um mal-estar entre o paciente
e/ou familiar e os profissionais, o que dificulta

a convivéncia e a interagao. Isso faz com que o
conjunto de fatores que envolvem a hospitali-
zagao gere certo sentimento de impoténcia nos
familiares (Quintana et al.,, 2011). Nesse sentido,
encontrar um culpado pode imbuir os pais de
uma sensacao de controle, pois frente a um
acontecimento incontrolavel - e por isso insu-
portavel -, buscar um responsavel pelo evento
faz com que os sujeitos possam recuperar certo
senso de dominio sobre a situacao (Parkes, 1998).
Assim, situam-se fatores que contribuem para
0 movimento dos pais na atribuicao da culpa a
equipe: alem da relacao, que, por vezes, pode
ser conturbada, os pais podem passar a atribuir
aquilo que € insuportavel a quem esteve mais
proximo da crianga, nesses casos, a equipe.
Ademais, é possivel que as experiéncias com
a equipe durante a hospitalizacao sejam signifi-
cadas como negativas, haja vista a previsao de
diagnostico excessivamente otimista, opcdes de
tratamento nao realista, transi¢des entre equipes
- resultando na fragmentacao do cuidado - e
sentimentos de abandono (Snaman et al., 2016).
Somado a isso, a relacao insatisfatoria com a
equipe pode provocar a sensagcao de arrepen-
dimento e duvidas sobre as decisdes tomadas
no fim de vida (Santos et al.,, 2019; Snaman et al.,
2016), além de repercutir no bem-estar dos pais
e indicar para entraves no processamento da
perda (Dutta et al., 2020; Pohlkamp et al., 2019).
No presente estudo, os pais relataram senti-
mento de desconfianca em relagcao a equipe de
saude, como é possivel visualizar na fala de M10,
que acreditava ter havido negligéncia por parte
dos profissionais: “No momento que eu vi aquilo
ali eu pensei: se ela colocar isso dai na Rosa, ela
nao vai resistir de jeito nenhum. (...) A gente sabe
que foi negligéncia. A gente tem certeza absoluta’
(M10, comunicagao pessoal, 19 out. 2016). Outra
participante que sinalizou tais significados foi
M3: “nao sei se tentaram dar mais remeédio pra
ele reagir mais rapido, puxar o coisinha pra ele
tentar respirar sozinho (..) de repente fizeram isso,
nao conseguiu vencer respirar sozinho (..) Mas...
talvez a gente ache desculpa pra isso..." (M3,
comunicacao pessoal, 27 maio 2016).
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Tendo em vista as narrativas, entende-se que
€ possivel que as desconflangas também estejam
fundamentadas em uma comunicagao que nao
foi efetiva no que diz respeito ao quadro de saude
do filho, aos procedimentos a serem realizados
e suas implicacdes. Ademais, ao final da fala, a
participante diz que “talvez a gente ache desculpa
pra isso" remetendo a busca por explicagoées. O
hospital e 0 erro da equipe trazem essa explicagao:
a "desculpa” para morte de seu filho. Frente a isso,
destaca-se que, diante do sofrimento vivenciado,
€ comum surgirem intensas manifestacdes emo-
cionais nos pais e que tais sentimentos podem
ser direcionados a diferentes representacdes. No
estudo de Pereira (2014), por exemplo, os cuidado-
res se referiram as experiéncias dolorosas como
associadas ao sofrimento do ente, ao sentimento
de revolta contra os servicos de saude e ao fato
de nao ter percebido claramente a iminéncia da
morte, o que impossibilitou a vivéncia desse pro-
cesso de fim de vida junto ao familiar.

No contexto das consideracdes acima, reflete-
-se que tanto a revolta como a acusagao podem
ser direcionadas a instituicao hospitalar como um
todo ou a aspectos relacionados a ela, como se
verifica nas falas da M5 e M1, respectivamente;
“Esse foi o primeiro [partol na [nome hospitall. Eu
sempre tive medo! Porque eu ja ouvi falar coisas
assim, mas eu nunca pensei que eu ia passar por
essa situacao... Por o erro de um doutor” (M5,
comunicagao pessoal, 7 jul. 2016). “(..) me deu
uma raiva por causa daquela bactéria do hospital.
(..) Uma hora tu ta com um pensamento bom,
outra hora tu ja.. Pensa assim: que imundicia”
(M1, comunicagao pessoal, 28 abr. 2016). Cabe
ressaltar que o ambiente hospitalar costuma ter
a representacao de um espago que, por conta
das regras institucionais, os familiares cuidadores
se percebem “despersonalizados”, alem carregar
concepcdes como aprisionamento e impoténcia
(Quintana et al.,, 2011). Isso sugere uma reflexao do
hospital como um ambiente cujas caracteristicas
conduzem a uma vivéncia dual: de um lado, a
expectativa de cuidado e cura; de outro, uma
compreensao negativa em relagao as limitagdes
frente ao manejo do desconhecido.

Nesse sentido, o hospital figura como um ce-
nario do qual os entrevistados parecem ter temor,
pois se acredita que ha uma associagao entre
o hospital, a perda e as experiéncias negativas
em relagcao a equipe: “até me ligaram prair la, eu
disse:; ‘nao, eu nao vou'. Botar os pés la dentro la
€ 0 mesmo que reviver tudo e pior ainda." (M5,
comunicacao pessoal, 7 jul. 2016). Em contraste,
0s pais M11 e P11 relataram percepcodes positivas:
‘a gente ndo ficou com nada ruim do hospital (...)
pelo contrario. E que eu acho que a gente passou
tanto tempo la dentro com ele que nos remete
auma coisa boa." (M11, comunicagao pessoal, 22
out. 2016). Nessa direcao, é possivel pensar que
a experiéncia do tratamento remete a longos
periodos de hospitalizacao, o que pode levar os
pais ao cultivo de vinculos com a instituicao e,
ainda, relacionar tal vivéncia as lembrancas da
crianga viva. Tal interpretacao encontra corres-
pondéncia com os pais da pesquisa de Snaman
(2016), que reforcaram uma forte ligagao com o
local de atendimento ou de morte do seu filho.

Além disso, com base nos relatos, € possivel
verificar a concepcgao dos profissionais como
insensiveis e despreparados, como tambéem fica
evidente no depoimento da M10: "aquela CTI,
gente do céu, o que tem que ser resolvido € o
atendimento daquele lugar, aqueles profissionais
nao sao preparados pra ta l@", (M10, comunicagao
pessoal, 19 out. 2016), bem como no depoimento
de M3: “Eles na nossa frente com o nené tapa-
do num pano desses de TNT. E ai, todos aqui
assim [encenal. Eu e o P3 aqui e eles com o
nené: 'pois &, blabla, vai lavar roupa hoje?". (M3,
comunicacao pessoal, 27 maio 2016). Diante do
relato de M3 em relacdo ao que aconteceu logo
apos a morte do filho, reflete-se o quanto os pais
sentiram aquele momento de dor desvalorizado
pelos profissionais, que conversavam assuntos
cotidianos, como ela exemplificou: “pois &, blabla,
vai lavar roupa hoje?", enquanto carregavam seu
filho morto. Entende-se que menosprezar e nao
reconhecer a dor dos pais diante da perda pode
ser um elemento que favorega o incremento das
percepgdes negativas em relagao a equipe.

Coadunado aos resultados da presente pes-
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quisa, outros estudos apontaram para a auséncia
de sensibilidade e conhecimento, por parte dos
profissionais, para lidar com a situacao. Os ser-
vicos de saude, por sua vez, foram identificados
como inadequados em relagao ao manejo de
situacoes de sofrimento (Pazes et al., 2014). Soma-
do aisso, situa-se a percepcao dos profissionais
como insensiveis e hostis (Ljungman et al., 2016),
a concepgao de despreparo da equipe diante
do suporte ao luto das mulheres que perderam
filhos (Pereira et al., 2018), aléem do sentimento
de sofrimento relacionado a desconsideracao
pela personalidade da crianca (Meert et al., 2009).

No que tange a preparacao da atuacao das
equipes, reflete-se acerca da formagao dos
profissionais da saude, em que a maior parte
das pautas curriculares sao direcionadas aos
aspectos técnicos, em detrimento de uma for-
magao também voltada aos aspectos humanos
e relacionais. Os cursos da area da saude, de
maneira geral, nao oferecem espago para que
a relacao profissional-paciente seja trabalhada
e, desde o inicio, buscam separar o corpo ado-
ecido do doente (Lima & Andrade, 2017). Ainda,
entende-se, que o fim de vida ou a morte de
uma crianga pode provocar um maior impacto
na equipe de saude, o que, por sua vez, pode ter
incrementado a dificuldade dos profissionais em
entrar em contato e transmitir as informacoes so-
bre a morte de maneira adequada aos familiares
(Cherer et al,, 2013). Nesse sentido, imersos no
contexto institucional e na vivéncia de situacoes
limitrofes, acredita-se que os profissionais podem
desenvolver recursos emocionais, como defesas
psiquicas, com vistas a protecao de si a algo que
causa ameaca, levando-os a evitar o contato com
o sofrimento do outro €, porisso, nao o validando.

Nessa direcao, na presente pesquisa, enten-
de-se que avivéncia dos pais diante da percep-
cao de uma atuacao apatica foi marcante, pois
representa um elemento relevante nos discursos
dos pais. Pensa-se que a maneira como eles se
sentiram tratados, assim como o tratamento dado
aos seus filhos, é algo que pode se constituir
como um atravessamento do processamento da
morte. Ao encontro disso, Pohlkamp et al. (2019)

apontam, entre outros fatores, que a relagao com
os profissionais da saude influencia no desenvol-
vimento de sintomas que podem desencadear
complicacoes na elaboracao da perda. Por outro
lado, o sentimento de confianga na equipe, de
que havia sido feito o melhor pela crianga, e a dis-
ponibilizacao de apoio pratico pelos profissionais
durante a doenca foram elementos menciona-
dos como importantes para o0 encaminhamento
do luto. Assim, as percepcdes dos pais sobre o
modo como o cuidado foi desempenhado pelos
profissionais da saude repercutem nos significa-
dos que movimentam o processo de luto, tanto
no que se refere ao favorecimento, quanto aos
entraves na sua elaboracao (Santos et al., 2019).

Ademais, sinaliza-se a importancia do acompa-
nhamento dos pais pelos profissionais durante a
vivéncia do adoecimento, a fim de dar conta dos
sentimentos que emergem na hospitalizagao e
no processo de fim de vida, assim como & im-
portante o seguimento de tal assisténcia apos a
morte. Donovan et al. (2015) indicam a relevancia
do acompanhamento psicologico estruturado
durante o processo de hospitalizagao e apos a
morte da crianca. Em estudo que buscou investi-
gar os impactos desse apoio, 0s pais que tiveram
assisténcia assinalaram a sensacao de cuidado e
suporte e a diminuicao do senso de isolamento.
O depoimento de M4 evidencia essa importancia,
uma vez que nao encontrava a possibilidade de
compartilhar com outras pessoas aquilo que
estava acontecendo com o filho: “La eu tinha
um acompanhamento étimo com psicologo. (...)
Eu ligava pra casa, avisava que o [filho] tava em
estado grave e tal: ‘ai, para, nao falaisso' Ninguém
quer escutar, nem mesmo teus familiares” (M4,
comunicacao pessoal, 22 jun. 2016).

Além do acompanhamento psicologico, manter
o contato com os membros da equipe, mesmo
apos a morte da crianca, pode ser considerado
uma extensao do cuidado (Meert et al., 2009), na
medida em que esses vinculos podem funcionar
como um fator de suporte ao luto (Snaman et al,,
2016). No tocante aisso, o P11 se queixou de falta de
continuidade na assisténcia: "A gente cria bastante
laco, bastante amizade, mas € uma coisa assim,
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que nao tem seguimento. (..) Eu nao me lembro,
tirando algum dos profissionais que nos ajudaram,
que sao amigos pessoais.. ninguéem perguntou”.
(P11, comunicacao pessoal, 22 out. 2016). Cabe
reiterar que a implicagao da equipe com os fami-
liares nao termina com a comunicacao da morte,
mas suas responsabilidades para com a familia se
estendem a abertura de um canal de comunicacao
para que os pais retornem ao hospital, se julgarem
necessario, para conversas ou esclarecimento de
duvidas (Azeredo, 2016; Pereira et al., 2018).

Diante do exposto na categoria, reitera-se que,
no que tange aos significados positivos, & possivel
observar que eles se relacionam, especialmente,
as caracteristicas relacionais, tais como atencao,
compreensao e aspectos acolhedores diante da
comunicacao da morte da crianca. No tocante as
percepcoes conflitivas, reflete-se que elas sao
atravessadas por um conjunto complexo e dina-
mico, que reune desde componentes subjetivos
- COMo 0s recursos disponiveis para lidar com o
adoecimento e a morte do filho - até fatores que
se referem as atitudes da equipe e ao manejo de
situacoes dolorosas, as quais perpassam o aco-
lhimento, as comunicagdes com os familiares e a
lacuna na continuidade da assisténcia. Acredita-se
que as percepcoes ambivalentes dos pais podem
ser originadas pela interacao de fatores diversos,
partindo de aspectos concernentes a intensidade
da situagcao - como as caracteristicas pessoais
de cada sujeito envolvido, o modo e o momento
em que se deu a vinculacao -, chegando aos di-
ferentes papéis que cada profissional assume na
equipe, alem de outros elementos que interatuam
e levam as nuances dos significados atribuidos.
Assim, ressalta-se a importancia do cuidado dis-
ponibilizado pela equipe de saude diante dos
pais enlutados, a fim de auxilia-los na vivéncia
dos processos de adoecimento, de fim de vida
e, consequentemente, de luto, uma vez que os
sentidos dados para essa experiéncia repercutem
no processo de elaboracao apos a morte.

Consideracoes finais

Sinaliza-se a relevancia do presente estudo
por trazer a tona as perspectivas dos pais, uma

vez que parte das pesquisas publicadas sobre
essa tematica é sob a otica dos profissionais da
saude. Alem disso, destaca-se a predominancia
de materiais que tratam do luto materno, o que
reitera a pertinéncia dessa pesquisa ao convocar
ambos os pais, dando lugar para o luto pater-
no. Junto a isso, mencionam-se as limitagoes
do estudo, que se referem, especialmente, a
amplitude de idade das criangas. Ainda assim,
cabe mencionar que, tendo em vista o objetivo
desta pesquisa e a complexidade do processo
de luto - no qual ha dinamicidade dos elementos
envolvidos -, nao € possivel considerar a idade
como um fator que tenha interferido na analise
e na interpretacao dos dados. Sugere-se que
novos estudos possam tratar sobre aspectos
comparativos no que tange ao processo de luto
dos pais e sua relacao com a idade da crianca.

Com base no que foi trabalhado no artigo, é
possivel que os profissionais reflitam sobre sua
pratica e sobre aimportancia que ocupam diante
da experiéncia da perda e da elaboracao do luto
parental, podendo ressignificar sua atuacao, a
fim de favorecer o desenvolvimento do vinculo
com os pais. Desse modo, é possivel que se
articule um fator protetivo as intercorréncias na
elaboracao, podendo facilitar o luto saudavel.

Situam-se as percepcoes dos pais em relagao
aos profissionais, 0s quais sao tidos como des-
preparados para lidar com as pessoas envolvidas
nas situacoes de adoecimento e morte ou mesmo
insensiveis, por se mostrarem pouco acolhedores
ou incompreensiveis na transmissao das comu-
nicacoes. Nesse sentido, o intuito de visibilizar
0s significados negativos atribuidos ao cuidado
desempenhado pelos profissionais da saude visa,
sobretudo, sinalizar pontos que sao suprimidos
diante do cotidiano institucional exaustivo, mas
que repercutem, de maneira negativa, para os
outros participantes dessas experiéncias.

Em relagao aisso, reflete-se que os obstaculos
em se realizar um dialogo claro e aberto, que
possam ser compreendidos pelos pais tambem
revelam certa dificuldade dos profissionais em
lidar com a situacao vigente. Esses entraves na
comunicacao podem estar na base das questoes
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que se referem a desconfianga dos pais sobre
as atuacodes da equipe no tocante a morte dos
seus filhos, na qual, muitas vezes, os profissionais
figuram como responsaveis e causadores. Visto
que os pais estao tomados pela emogao e por
sentimentos decorrentes do proprio processo de
assimilacao da noticia e do luto, a compreensao
inteligivel se torna dificultada, o que aponta para a
importancia da preparacao dos profissionais para
as comunicacoes claras e acolhedoras.

Cabe mencionar os procedimentos pos morte,
tais como o cuidado e o respeito ao corpo morto,
uma vez que ele segue tendo significado para
o familiar. Os profissionais podem, dentro das
possibilidades e do desejo dos pais, indicar a
importancia do contato com este corpo recém-fa-
lecido, mediando este encontro. Tais profissionais
podem, em especial, dar suporte e auxilio nos
encaminhamentos apos o obito, de modo que
0s pais se sintam acolhidos e seguros. Ainda
em vida, reflete-se sobre a possibilidade de os
profissionais facilitarem, na medida do possivel
e dentro das condicoes do estado de saude da
crianga, a participacao no cuidado.

Diante disso, destaca-se a importancia de
sistematizar locais que possam acolher os pais
em suas necessidades, adequando as instituicoes
as demandas dos pacientes e familiares e viabi-
lizando uma experiéncia mais humanizada, que
contribua para que tal vivéncia se torne menos
penosa. Do ponto de vista pragmatico, aponta-se
para os ajustes referentes ao conforto fisico e
ambiental, tanto no que se refere a estada dos
cuidadores para o acompanhamento dos entes,
quanto ao processo de morte. Situa-se, assim, a
importancia de espacos em que os familiares se
sintam confortaveis para vivenciarem o processo
de fim de vida e os rituais de despedida.

Além disso, 0s espacos institucionais deveriam
se constituir como locais para que os profissionais
possam nao so6 adquirir conhecimentos técnicos em
relacao as comunicacoes e 0 manejo das situacoes
que envolvem a morte de uma crianga, mas tam-
bém compartilhar os sentimentos que emergem
nessas experiéncias, de modo a terem seus lutos
reconhecidos e suas dores e dificuldades validadas

e respeitadas. Dessa maneira, destaca-se aimpor-
tancia das reunides em equipe e de momentos
especificos para tais discussdes, 0s quais podem
se constituir como espacos privilegiados de trocas.

Reitera-se, diante do exposto, que as agdes
dos profissionais se constituem como atravessa-
mentos tanto na vivéncia da doenca e da hospi-
talizacao, como no pos-morte e no processo de
elaboracao do luto. Imbuidos dessa responsabili-
dade, os servicos de saude poderiam se organizar
em torno disso, a fim de fornecer preparacao
para os profissionais lidarem com situacoes de
morte e luto, assim como promover programas
que efetivem o acompanhamento dos enlutados.
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