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Resumo

O progresso extraordinário alcançado pela Medicina Neonatal
permitiu a sobrevivência de muitos bebés com doenças graves
e como consequência o aumento de sobreviventes com seque-
las igualmente graves que condicionam o seu modo de vida e
o de suas famílias. Contudo, a morte pode ocorrer no período
neonatal provocando um efeito devastador nos pais e família.
Os profissionais da área neonatal guiados pela experiência,
espiritualidade e conhecimento devem ajudar os pais perante a
morte do recém-nascido. Para cumprir esta finalidade devem
preparar-se tanto a nível pré como pós graduado. O role play
constitui uma ferramenta indispensável na sua formação.

Palavras chave: Luto, Neonatologia, fim de vida, pais, pro-
fissionais de saúde, formação.
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Bereavement in the neonatal period
Abstract

The extraordinary advance in Neonatal Medicine allowed the
survival of many newborns with severe diseases. As a conse-
quence an increased number of children live with severe hand-
icaps becoming a great burden to their families. Nevertheless
death does occur in neonatal period with a devas tating effect
on parents. NICU health professionals with their knowledge,
spirituality and experience must help parents to overcome
these difficult times brought about by a neonatal death. To
achieve this objective they must learn to deal with neonatal
death and death in general both in pre and post graduate period
and role play is determinant in their learning process.

Key words: Bereavement, neonatal period, end of life, pa -
rents, health professionals, learning.
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A Neonatologia e o progresso da tecnologia.

O espantoso progresso técnico que se verifica na Medicina
Neonatal, permite hoje a sobrevivência de recém-nascidos

com extrema prematuridade, asfixia graves, doenças malfor-
mativas, metabólicas e doenças neurodegenerativas do sistema
nervoso central e periférico. Como consequência, tem vindo a
aumentar o número de crianças, sobreviventes da alta tecno -
logia, com sequelas graves que terão um longo percurso de
inúmeras dificuldades para afirmar a sua qualidade humana.
Este é um fenómeno que se observa na generalidade das unida -
des de neonatologia podendo afirmar-se que a mundia lização
e o surgimento de novas tecnologias impõe às sociedades a
lógica do “tempo real” e o horizonte de curto prazo.1

O desenvolvimento da tecnociência cria, nos médicos e nas
equipas, um sentimento de poder que muitas vezes contraria o
espírito de E. Pellegrino e D. Tomasma que lembravam que o
objectivo dos médicos era curar quando possível, cuidar sem-
pre, aliviando o sofrimento e reactivando a saúde.2 Deste
modo a morte neonatal é mais rara mas vai ocorrer em fases
mais tardias da vida destes recém nascidos.

Porém, existem sempre situações que não podem ser contro-
ladas pela ciência e tecnologia médicas e a morte surge como
inevitável. Nessas ocasiões, apesar da sua angústia, os Pais,
desde que devidamente informados, livres e competentes
podem ajudar o médico e a equipa a encontrar o rumo dos
cuida dos. O objecto e a razão da dignidade (do recém nas-
cido) só são possíveis através da solidariedade ontológica
com todos os membros da nossa espécie.3

Se assim se proceder, equipa hospitalar e pais, com a ajuda de
outras pessoas a designar, chegarão à conclusão que a tecnolo -
gia não é uma finalidade mas um meio no respeito pela pessoa
do recém nascido, na sua dignidade e finitude. Deste modo des-
cobrir-se-á que a morte não é uma fatalidade, um insucesso
doloroso na vida profissional dos médicos e enfermei ros.

A morte como raridade nas Unidades de Cuidado
Intensivo Neonatal (UCIN).

Preparados para o sucesso cientifico e tecnológico os médicos
perante a inevitabilidade da morte, vivem momentos dolo -
rosos e difíceis não apenas pelo seu fracasso iminente mas
pelo confronto com a vivência da sua própria morte. Na tenta -
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tiva de evitar este confronto a ciência e a tecnologia permitem
adiar ou prolongar o processo de morrer com grande descon-
forto para o doente e graves perturbações na saúde dos seus
Pais a médio e longo prazo. Num estudo que avaliou a capa-
cidade para identificar os resultados das actuações terapêu -
ticas na UCIN4 constatou-se que tanto neonatologistas como
enfermeiras, concordaram que determinadas situações resul-
tantes da sua actuação, eram piores do que a morte. E nessa
avaliação, não diferiam dos Pais que foram também incluídos.
Os médicos têm dificuldade em avaliar as graves alterações
emocionais e financeiras impostas às famílias como conse-
quência das atitudes heróicas no tratamento de bebés grave-
mente doentes ou no limiar da viabilidade5 e a melhor prática
será aquela em que o médico se inclui na vida dos pais.6

A morte vista pelos profissionais da UCIN e pelo Pais.

A morte de um bebé constitui uma experiência dramática e
traumatizante, sendo dificilmente aceite pelos médicos e
demais profissionais preparados para salvar vidas e afastar a
morte. Embora seja um tema de abordagem difícil e complexa,
a equipa deve ter uma atitude mais pacífica com a possi bilidade
de morte do recém nascido, socorrendo-se de uma boa comuni-
cação com os Pais e familiares e das com petências de outros
profissionais como psicólogos, psiquiatras e agentes espirituais.

É possível modificar a atitude perante a morte, não a vislum-
brando como um fracasso pessoal ou da Medicina, mas como
uma etapa natural no processo de algumas doenças e de
alguns doentes. Esta nova atitude irá depender da cultura
pedagógica, da cultura institucional, e da assumpção que o
verdadeiro centro dos cuidados deve ser a pessoa (indepen-
dentemente da sua idade), e não a doença.

A morte é pensada como alternativa do ser ou do nada que
abona a morte dos nossos próximos. A minha morte não se
deu, por analogia, da morte dos outros; inscreve-se isso sim,
no medo que posso ter para o meu ser. Não é o saber da morte
que define a ameaça, é na iminência da morte, no seu irredu-
tível movimento de aproximação, que originalmente consiste
a ameaça, que se profere e se articula, o “saber da morte”.7

A perda de uma criança desencadeia um profundo sentimento
de luto em todos os pais e familiares bem como nas enfermei-
ras, médicos e outros profissionais. Estas situações consti-
tuem um desafio para a difícil tarefa de manter o equilíbrio e
a perspectiva do que realmente tem valor, ajudando-os a cres-
cer como pessoas e como profissionais. Ensina-os a lidar com
a sua própria morte, as suas limitações e vulnerabilidades.8

O exercício de reflexão com os Pais, sobre a doença, o doente,
o plano terapêutico, o prognóstico, a comunicação honesta e
sem preconceitos, deve ser mais desenvolvido nas UCINs,
sem o argumento de falta de tempo e da dificuldade de enten-
dimento pelos familiares.

Repercussão da morte perinatal/neonatal
sobre os profissionais e os pais.

A morte de um bebé constitui um trauma avassalador para os
Pais, e representa a perda do futuro, das suas esperanças e dos

sonhos. Mas fere também os profissionais que dedica -
damente, dias a fio lutaram para melhorar a sua doença,
ficando muito ligados à criança e à família, incorporando mui-
tas vezes o seu luto.

Os profissionais também geram expectativas quanto aos seus
doentes, na sua melhoria e alta sem sequelas, permitindo a
sensação de ter contribuído para o bem-estar da criança, dos
seus Pais e da sociedade em geral. A perda destas expectativas
pode provocar sensações de impotência e derrota. Se não tive-
rem apoio, podem chegar ao esgotamento (burnout), carac -
terizado pela desmotivação e perda de idealismo, fadiga, difi-
culdade em concentrar-se, ansiedade, depressão, insónia,
irritabilidade que podem eventualmente, conduzir ao abuso de
tabaco, álcool e drogas.

A primeira reacção dos Pais à morte do bebé é de negação, de
raiva que pode ser dirigida contra os profissionais. Estas atitu -
des reflectem mais um mecanismo de defesa, reflexo do medo
e da confusão, manifestações do seu desespero. Os profissionais
devem ser prudentes na abordagem destes momentos. Devem
aceitar estas manifestações e não as tomar no plano pessoal nem
ficar na defensiva, evitando considerar a família como “má”. Na
maioria dos casos elas traduzem a sua (dos Pais) sensação de
culpabilidade pela incapacidade de identificar e valorizar os sin-
tomas do seu bebé e a sua responsabilidade devido a qualquer
doença hereditária que tenha sido transmitida ao seu filho.

O bebé idealizado e o bebé real.

Na maior parte dos casos o bebé nasce quando surge um pro-
jecto de parentalidade. Portanto esse “nascimento” ocorre
mesmo antes da concepção. Ao longo da gravidez, o bebé
torna-se especial.

É o foco da convergência e aspirações do casal. Para o bebé,
todos desejam “o melhor” e acima de tudo que seja bonito,
forte, saudável e inteligente. Mas ao mesmo tempo, existe um
grande receio que o bebé possa ter problemas, não seja normal
e que possa ter algum problema grave. Se de facto ocorre algum
problema, surge uma situação que leva a uma rotura das expe -
cta tivas e a uma necessidade por parte do casal, de uma adap -
tação a uma realidade que acentua a distância entre o filho idea -
lizado e o filho real. Desencadeia mecanismos de defesa
adap tativos, intensos que podem levar a mãe à depressão e
provo car dificuldades insuperáveis no casal. Começa aqui o
luto pelo filho ainda vivo mas precocemente perdido, havendo
por isso, necessidade de elaborar o controlo e mobilização da
intensa ansiedade e mecanismos defensivos. Cada elemento do
casal deve ter um “tempo” próprio para a aceitação da realidade.

Os profissionais devem ajudar os Pais (a mãe em particular) a
encontrar uma forma de se reaproximar da vida através do tra-
balho das emoções, nas situações em que o luto pelo filho
começa antes da sua morte e paradoxalmente antes mesmo do
seu nascimento.9

A morte do bebé idealizado. Quando começa o luto?

A morte de um bebé atinge ambos os pais naquilo que consi-
deram o seu mais forte apoio e significado de vida.
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Nos bebés que nasçam com prematuridade extrema ou ano-
malias incompatíveis com a vida e diagnosticadas ainda
durante a gravidez, os profissionais devem saber actuar com
sensibilidade tornando-se disponíveis para escutar os pais em
conjunto ou separado, facilitando o alivio do sofrimento e o
estabelecimento dos mecanismos adaptativos da perda. Nos
casos de anomalia fetal grave a mãe tende a procurar o filho
perdido e a sua morte deixa os pais chocados pela perda do
seu bebé (maravilha) idealizado.

Devem os profissionais ter em atenção, as situações muito
complexas de morte intra parto ou neonatal imediata ocorri-
dos na sala de partos. Esses momentos traumáticos podem tor-
nar-se definitivos para a mãe e o pai. É muito importante reco-
nhecer a ruptura do vínculo materno, a negação que afirmam
temporalmente, facilitando a sua reorganização emocional
com sua presença, disponibilidade e pelo tempo permitido aos
Pais para estar junto do seu bebé.

Após o óbito que ocorre na UCIN, ter em atenção que os Pais
devem ser informados de forma empática, verdadeira e dispo-
nível, respeitando o ritmo de cada família para incorporar e
aceitar a ideia de morte do seu filho. Por vezes, a ansiedade
provocada pela desinformação é mais dolorosa do que a que é
provocada pela verdade.10

Algumas UCINs têm uma abordagem dirigida para a suspen-
são do suporte de vida e instituição de cuidados de conforto.
Para muitos recém nascidos, a suspensão dos tratamentos
agressivos e orientados para a cura improvável ou prolon -
gamento de vida, pode ser considerado uma atitude ética e
médica aceitável. Tais limites para esses tratamentos devem
ser verbalizados pelos Pais, pela equipa não médica, pelos
médicos experientes e também pelos que estão ainda em fase
de aprendizagem.11,12

Devem os profissionais da UCIN envolver-se
no processo de luto?

A morte de uma criança provoca um enorme impacto em
todos os que dela cuidaram nos últimos tempos da sua vida.
Os profissionais de saúde além de proporcionarem conforto e
dignidade para a criança que vai morrer, devem estar cons-
cientes que a família sofrerá de modo significativo no seu
futuro como sobreviventes dessa morte. A intensidade do
impacto pode diminuir com o tempo mas os efeitos de longo
prazo não são facilmente identificáveis e podem durar uma
vida inteira.

Quando alguém que amamos desaparece das nossas vidas é
como se perdêssemos também uma peça insubstituível de nós
próprios. A aceitação gradual dessa perda é feita através do
luto, permitindo que o ente falecido se afaste das nossas vidas,
deixando um rasto de tristeza mas ao mesmo tempo tempe-
rado pelas memórias que ainda nos restam.13

Depois da morte do filho, os pais devem ser ajudados na pro-
cura de significado para as suas vidas, estimulando-os a viver
o dia a dia com intensidade, a serem mais compreensivos um
com o outro, a reconhecer a precariedade da vida, a tentar
serem melhores e se possível ter fé.14

Onde começa e termina a responsabilidade
dos profissionais no processo de luto do Pais?

Apesar de todo o desenvolvimento tecnológico e científico
das Unidades de Cuidados Neonatais, a morte de bebés con -
tinuará a verificar-se . A organização e planeamento dos
tratamen tos e cuidados exigem uma intervenção global, que
passa pela compreensão das diferentes dimensões da pessoa
humana, nas suas vertentes fisiológica, psicológica, social e
espiritual. Esta intervenção global processa-se no âmbito da
interdisciplinaridade e da complementaridade dos saberes e
da reflexão ética e bioética.15 Como pessoas, os profissionais
de saúde, terão muitas vezes de tomar conta do sofrimento e
da morte do Outro (o recém nascido). Por isso, antes de falar
na morte dos outros, os profissionais devem reflectir na sua
própria morte.

Guiados pelo conhecimento, experiência, e espiritualidade os
profissionais de saúde podem ajudar os pais a estabelecer for-
tes ligações com os seus filhos em processo de morrer, de
modo a desfrutar plenamente, todos os momentos das suas
breves vidas.16

A morte de um filho recém-nascido pode ser causa de
graves transtornos de saúde física e emocional dos Pais.

A morte de uma criança não é apenas inapropriada no con-
texto da vida e a sua natureza trágica e intemporal é também
uma ameaça à função da parentalidade. Os pais sentem-se
vitimizados pela perda do seu filho, perda dos seus sonhos e
esperanças, da sua auto estima porque se consideram falhados
na função de proteger o seu filho. Esta vitimização é conhe-
cida como culpa de sobrevivência.17

Algumas famílias preferem que a morte ocorra em casa mas
outras têm grandes dificuldades em enfrentar esse momento
preferindo recorrer ao hospital para a criança morrer. A morte
de uma criança provoca nos pais, um luto intenso, complexo e
duradouro. Além da raiva e depressão, a dinâmica familiar pode
tornar-se disfuncional e conduzir à rotura da relação conjugal.
Os pais perdem o sentido das suas vidas e são tomados por sen-
timentos de revolta, raiva, depressão e pela alte ração da tempo-
ralidade na morte onde eles por serem mais velhos seriam os
primeiros a morrer e nunca o seu filho acabado de nascer.
Também nesses momentos, os profissionais podem ajudá-los
através de informação honesta e rigorosa, pelo apoio emocional
e prático tendo em atenção que os valores culturais, crenças e
tradições da família, desempenham um papel importante no
modo como ela reage à doença e morte das suas crianças.

Numa UCIN mais de 70% das mortes podem ser previsíveis,
por isso a equipa médica tem o dever de promover uma boa
comunicação em redor do tema de fim de vida com os Pais,
apoiando-os nesses momentos muito difíceis.10

O luto dos pais pode ser intenso durante quatro anos, o que
demonstra tratar-se de um processo activo que decorre
durante um tempo, mais do que um período, após o qual se
inicia a recuperação.18 Os pais cujo filho morre entre os seis e
18 meses após o diagnóstico, parecem melhor adaptados ao
luto do que aqueles cujo filho morre depois de 18 meses do
início da doença.19



Que competência devem ter os profissionais
da UCIN sobre a morte e luto?

Muitos médicos e profissionais de saúde têm grande dificul-
dade em encarar os problemas de fim de vida e morte dos seus
doentes uma vez que são obrigados a reconhecer o seu insu-
cesso enquanto técnicos preparados para salvar vidas ou adiar
a morte. Porém, com formação e treino, acabam por descobrir
o que fazer para aliviar o desconforto e aperceberem-se dos
limites do suportável.

O quadro actual de prática médica guia-se pelo paternalismo
definido pelo princípio hipocrático de fazer o bem pelo doente
(mesmo sem o seu consentimento) para o que é aceitável a omis-
são ou distorção de informações relacionadas com o seu estado
de saúde. Todavia, o paternalismo médico anula um elemento
essencial na ética deontológica central da medicina – o respeito
pela Pessoa. É pois necessário purificar a influência paternalista
que tomou conta da tradição hipocrática. O núcleo da relação
médico/doente é o bem.20 A formação do carácter é assim, um
valor central da vida moral dos profis sionais de saúde.

Através de programas de formação devem os médicos adqui-
rir as seguintes competências21:

• Reflexão critica sobre o papel do médico na relação com
o seu doente na sociedade contemporânea.

• Comunicação com o doente, família e sociedade.

• Contexto sociocultural da doença.

• Humanização dos cuidados de saúde.

• Exposição a obras de literatura que promovam a reflexão
sobre o exercício da Medicina, o sofrimento e a morte.

Os profissionais da UCIN podem adquirir competências sobre
a forma de lidar com a morte e luto através de sessões de ensino
– aprendizagem com recurso à técnica do role play, pouco uti-
lizada em Portugal mas constituindo um poderoso instrumento
pedagógico. É muito importante no ensino das competências
interpessoais e de comunicação em particular nas áreas com
elevado conteúdo emocional, na mudança de percepções e no
desenvolvimento da empatia.22 Esta técnica implica um orienta-
dor experiente que apresenta a natureza e os objectivos do exer-
cício, define o ambiente e a situação. De seguida, escolhe os
elementos que irão desempenhar os papeis correspondentes às
diferentes situações que serão abordadas, dando-lhes tempo
para se prepararem. Para os elementos que não irão actuar,
serão distribuídas tarefas de observação sobre aspectos especí-
ficos da sessão. A acção irá decorrer em tempo previamente
determinado. No final da sessão, o orientador debate e explora
a experiência com os actores e observadores e realiza a síntese.

O role play deve ser utilizado com frequência, não apenas
com os estudantes mas também em todas as fases de aprendi-
zagem pós graduada na área dos cuidados paliativos.
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