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Suporte aos pais que

vivenciam a perda do

filho neonato: revisao
de literatura®

RESUMO

Objetivos: investigar e discutir publicacdes acerca do suporte relacionado ao luto de pais que vivenciam a perda do filho neonato.
Material e método: revisao critica de literatura com busca nas bases de dados CINAHL, Embase, PubMed, PsycINFO e Scopus, de artigos
publicados entre janeiro de 2010 e julho de 2017, utilizando anélise tematica para o tratamento dos dados coletados. Resultados: foram
construidas trés categorias teméticas: 1) apoio e suporte aos pais que vivenciam a experiéncia da perda do filho neonato; 2) sentimentos
dos pais ante situagdes de morte e desfechos do luto e 3) participagdo dos pais no processo de tratamento e prognéstico do filho. Foram
destacadas algumas necessidades: melhor preparo dos profissionais, comunicagdo adequada, formacéo de meméria do neonato, envolvi-
mento dos pais no processo de morte. Conclusoes: a diversidade cultural na experiéncia de luto fica evidente e deve ser considerada no
cuidado ao enlutado; a continuagdo do vinculo com familiares ap6s o processo de morte/morrer do neonato pode ser fonte de prevencéo
de transtornos durante o luto. Refletir sobre diretrizes, politicas e formacao curricular ampliada pode trazer diferencial a equipe de salde
na assisténcia ao luto e, portanto, a salde mental.

PALAVRAS-CHAVE

Acontecimentos que mudam a vida; neonatologia; pais; pesar; recém-nascido (Fonte: DeCS, Bireme).
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Soporte a los padres que vivencian
la pérdida del hijo neonato:
revision de literatura

RESUMEN

Objetivos: investigar y discutir publicaciones acerca del soporte relacionado al duelo de padres que vivencian la pérdida del hijo
neonato. Material y método: revision critica de literatura con bisqueda en las bases de datos CINAHL, Embase, PubMed, PsycINFO
y Scopus, de articulos publicados entre enero del 2010 y julio del 2017, utilizando andlisis tematica para el tratamiento de los datos
recolectados. Resultados: se disefiaron tres categorias tematicas: 1) apoyo y soporte a los padres que vivencian la experiencia de la
pérdida del hijo neonato; 2) sentimientos de los padres ante situaciones de muerte y duelo, y 3) participacién de los padres en el proceso
de tratamiento y prondstico del hijo. Se destacaron algunas necesidades: mejor preparo de los profesionales, comunicacién adecuada;
formacion de memoria del neonato, vinculo de los padres en el proceso de muerte. Conclusiones: se evidencia la diversidad cultural en
la experiencia de duelo, la que se debe considerar en el cuidado al enlutado; la continuidad del vinculo con familiares luego del proceso
de muerte/morir del neonato puede ser fuente de prevencién de trastornos durante el duelo. Reflexionar sobre directrices, politicas y
formacion curricular ampliada puede traer diferencial al equipo de salud en la asistencia al duelo y, por ende, a la salud mental.

PALABRAS CLAVE

Hechos que cambian la vida; neonatologia; padres; pesar; recién nascido (Fuente: DeCS, BIREME).
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Support for Parents who Experience
the Loss of a Newborn Child:
A Literature Review

ABSTRACT

Objectives: research and discuss publications on support for grieving parents who have lost a newborn child. Materials and
method: The CINAHL, Embassy, PubMed, PsycINFO and Scopus databases were searched for a critical review of literature. The focus
was on articles published between January 2010 and July 2017. The collected data were subject to a thematic analysis. Results: Three
thematic categories were created: 1) support and assistance for parents who experience the loss of a newborn child; 2) the feelings of
parents in situations involving death and grief; and 3) participation of the parents in their child’s treatment and prognosis. Several needs
were highlighted; namely, better preparation on the part of medical professionals, adequate communication, formation of a memory of the
newborn, the parental bond in the process of death. Conclusions: Cultural diversity is evident in the mourning experience and should be
taken into account when caring for the mourner. The continuity of the bond with family members after the death / dying process involving
a newborn can help to prevent disorders during grief. Reflecting on guidelines, policies and expanded curricular training can make a diffe-
rence for the health team in terms of assistance during grief and also when it comes to mental health.

KEYWORDS

Life-changing events; neonatology; parents; to weigh; newborn child (Source: DeCS, BIREME).
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Introducao

Material e método

A morte de um filho traz grande impacto na vida dos pais,
em ambito pessoal, conjugal, familiar e social (1-5). Ha caracte-
risticas particulares quando esse filho é um neonato, por terem
sido repentinamente truncadas as expectativas criadas durante a
gestacao (1-6).

A morte neonatal ndo parece ter ldgica diante dos avangos
cientificos e tecnoldgicos na area de assisténcia a salde, tanto no
acompanhamento pré-natal do setor primario quanto no contexto
da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (Utin).

As mortes dos bebés no periodo perinatal t&ém ocorréncia re-
gistrada por volta de 2,6 milhdes por ano no mundo (7). Cada uma
dessas mortes é acompanhada por grande tristeza e aflicdo, ndo
s6 para os pais e familiares (8), como também para os profissio-
nais de sadde.

Além dos pais, todos os parentes podem carregar sintomas
psicoldgicos negativos no periodo pos-morte (9-10) e sdo vistas
consequéncias extensas nas familias (11). Existem gastos econd-
micos com a morte: despesas com funerais e investigacdo da
causa, mas 0 maior custo é inatingivel, pois esta relacionado com
tristeza, ansiedade e medo, 0 que evidencia a necessidade de es-
tratégias de apoio a essa populacao (12-14).

Durante o luto, pode haver experiéncias de ansiedade, es-
tresse pOs-traumatico, ideacdo suicida, panico e fobias (15-16),
depressdo, aumento do risco para diabetes e cancer, internacdes
psiquiatricas e suicidio (17). Assim, estudar o periodo perinatal
é fundamental para pensarmos sobre a adequada assisténcia a
esse grupo (18), especialmente acerca da satide mental com foco
na prevencdo de agravos de sadde individual e de caréter social.

A literatura atual aponta a existéncia de lacuna no conhe-
cimento dos cuidados de salide mental perinatal. Portanto, sao
necessarios estudos que possam preenché-la assim como a uti-
lizagdo destes para formular acdes direcionadas ao cuidado des-
sas mulheres e de seus familiares (19).

Entdo, destacamos como objetivo deste estudo investigar e
discutir as publicacdes relacionadas ao suporte ao luto de pais
que perderam filhos recém-nascidos com a finalidade de sinte-
tizar o contetdo sobre o tema e delimitar a lacuna da literatura
associada a esse processo.

Trata-se de uma revisdo critica da literatura que segue as
premissas da revisdo integrativa, método que redne e sintetiza
resultados de pesquisas sobre um delimitado tema ou questao
(20-21). Seguimos, por isso, seis passos hem-definidos: 1°) ela-
boracdo de uma hipdtese ou questdo de pesquisa; 2°) amostra-
gem ou busca na literatura; 3°) categorizagao dos estudos; 4°)
avaliagdo e andlise dos estudos com potencial para inclusdo na
revisao; 5°) interpretacdo dos resultados e 6°) sintese do conhe-
cimento e apresentacdo da revisao (22).

Para a execucao desta revisdo, foram explorados os estudos que
discutem questdes acerca dos pais no contexto da morte dos neona-
tos, compreendidas as seguintes atividades nas fases do processo:

e 12 etapa: elaboragdo da questdo norteadora “Como € a ex-
periéncia dos pais no luto pela morte do filho neonato em re-
lacdo ao suporte e apoio oferecidos?”;

e 2%etapa: busca pelas publicagbes nas bases de dados CINAHL,
Embase, PubMed PsycINFO e Scopus, utilizados os seguintes
descritores do Medical Subject Headings (MeSH): “Infant,
newborn” and parents and grief or mourning;

e 32 etapa: estabelecimento dos critérios de inclusao: 1) periodo
de publicacdo entre 2010 e 2017, 2) método descrito de forma
compreensivel, 3) discussdo com foco e relevancia sobre o
tema proposto e 4) contribuicdo para responder a questao
norteadora. Estabelecimento dos critérios de exclusdo: 1) es-
tudos acerca de pais enlutados por filhos adultos e 2) estudos
que abordam a experiéncia de profissionais de salide. A Figura
1 apresenta o processo de busca e exclusao de artigos;

* 43 etapa: apos a leitura dos titulos e resumos, 71 artigos com
potencial para inclusao foram selecionados, lidos na integra
e avaliados minuciosamente pelos autores. Para a coleta de
dados, utilizamos um instrumento (23) que permitiu a porme-
norizagao dos dados relevantes de cada texto lido em formato
de fichamento, o que facilitou a integragao dos dados na dis-
cussao critica;

e 53 etapa: a partir da leitura analitica, foram excluidos os arti-
gos que ndo contribuiram para a construcao da reflexdo pro-
posta e foram descritas unidades tematicas para a discussao.
A andlise dos dados coletados foi realizada sob os principios




AQUICHAN - ISSN 1657-5997 - eISSN 2027-5374

da andlise tematica (24), que segue a légica de elencar cate-
gorias principais e agrupar informacgdes a partir dos temas
nelas contidos;

* 62 etapa: realizacdo da discussao com base nos temas encon-
trados e consideragdes acerca das conclusdes dos artigos e
desta revisao; formatacdo final do estudo.

Figura 1. Esquema representativo do processo de busca e
exclusao de artigos

Artigos publicados entre
2010 e 2017 identificados
nas bases de dados
consultadas (N=243)

CINAHL (N= 30)
Embase (N= 42)
PsycINFO (N=50)
PubMed (N=40)
Scopus (N= 81)

12 exclusao por meio da
ferramenta do End Note
Artigos duplicados (45)
(N=198)

22 exclusdo mediante leitura
de titulos e resumos
Artigos que ndo apresentavam
discussao sobre apoio e
suporte aos pais enlutados
(127)
(N=71)

32 exclusdo ap6s a leitura dos
textos completos

Foram excluidos artigos que ndo

tinham método basicamente
descrito e que ndo contribufam

para a resposta da questdo
norteadora
(N=23)

CINAHL (N= 07)
Embase (N= 01)
PsyciNFO (N=03)
PubMed (N= 10)
Scopus (N= 02)

Fonte: elaboracédo propria.

Resultados

Pontos relevantes foram encontrados nos textos analisados
e deram origem as categorias e subcategorias, fazendo pensar
nas caracteristicas necessarias aos profissionais e as instituicbes
onde os sujeitos enlutados se encontram, e sobre o vinculo exis-
tente entre os enlutados e o0s servigos de assisténcia.
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Utilizamos as denominagdes a seguir.

e Categoria A — Apoio e suporte aos pais que vivenciam expe-
riéncia da perda do filho neonato: o tipo de atendimento rece-
bido pelos pais; 0s grupos de apoio ao enlutado; a formacao de
memdéria da crianga que morreu; 0 apoio espiritual; a comuni-
cacao; a autonomia dos pais nos cuidados recebidos no processo
de morte e morrer; o suporte da familia e da comunidade.

¢ Categoria B— sentimentos dos pais ante a situacdo de morte:
a aflicao; o sentimento de tristeza e melancolia; a gratidao;

* Categoria C— participagdo dos pais no processo de tratamento
e prognéstico do filho: a autonomia; a invisibilidade do luto.

Além disso, durante nossas leituras, observamos que os es-
tudos a respeito do luto parental neonatal comegaram a ser pu-
blicados em 1970 (25), mas foi durante a década de 1980 que o
nimero de estudos publicados cresceu, e o tema foi consolidado
para a discussdo da assisténcia a salde.

Com o propoésito de investigar as discussdes na atualidade,
percebemos que o luto estd dividido em temas quando a discus-
sao é direcionada ao suporte e cuidado a saidde do enlutado. Es-
ses temas relacionados sdo explorados de formas diferentes em
cada periodo, e, em diversos paises, os estudos foram desenvol-
vidos com énfase nas preocupagdes ou necessidades locais em
cada momento. Portanto, apontamos brevemente como o tema
estd localizado em cada periodo na Figura 2.

Discussao

Podemos compreender que o luto requer grande movimen-
tagdo por parte de quem o experimenta em virtude da perda de
alguém amado (26-27) e mesmo por parte de quem atende os
sujeitos enlutados (28-29). Nesta secdo, sao apontadas as cate-
gorias e subcategorias emergentes nos resultados, e nelas ha
material para discutir acerca do suporte ao enlutado.

Categoria A — Apoio e suporte aos pais
que vivenciam a experiéncia da perda
do filho neonato

Emerge do que nos é trazido sobre o significado de apoiar e
dar suporte aos pais que passam pela experiéncia de perda, dando
sentido as acdes externas esperadas dentro dos servicos ou ex-
trapolando a instituicdo e abarcando a familia e a comunidade.
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Quadro 1. Artigos incluidos dispostos em ordem cronoldgica

Autor e data Objetivos Desenho do estudo Conclusdes Pais Base
* Compreender a resposta dos pais | Questdes abertas foram desenvolvidas | Nosso estudo revela a necessidade dos pais nas
a morte perinatal. para obter informagdes de pais que perde- | atitudes em relacdo a tomada de decisdo ética e
Einaudietal. (51) | e Entender as necessidades dos | ram uma crianca durante o perfodo perina- | mostra que é dificil para os cuidadores de medicina Franga PubMed
(2010) pais em um esforco para melhorar | tal no Centro Hospitalar Universitario Norte | perinatal respeitar a autonomia dos pais.
as intervencdes para enlutados. em Marselha.
« Explorar a literatura de cuidados | Estudo te6rico que traz questdes da prética | A medida que os profissionais de saide se tornam
. espirituais. em salde e narrativas de maes. mais conscientes das crencas religiosas e espi- Estados
Rosenbaum, Smith N . . o o s . .
e Zollfrank (37) * Compartilhar narrativas de pais rituais das familias, eles se sentirdo mais prepa- Unidos da Scopus
(2010) que experimentaram a perda de rados para incorporar cuidados espirituais para América
seu bebé em Utin. apoiar as familias na Utin. (EUA)
 Identificar e descrever qualida- | Foram utilizados questiondrios que in- | Forgas familiares de compromisso com a familia em
Greeff des de resiliéncia em familias de- | cluiam perguntas abertas para coletar | particular ajudaram na adaptacdo das familias apés
’ pois de perder uma crianca. dados; os participantes foram abordados | a perda. Apoio recebido de pessoas que j& passa-
Vansteenwegen Lo o . R . . .
e Herbiest (50) individualmente em 89 familias belgas. ram por perdas na comunidade foi considerado im- Bélgica PsycINFO
portante para a redefinicdo de uma nova situacéo
(2011) . o S )
social. Auxilio de profissionais foi fornecido quando
considerado necessario pela familia.
 Identificar e avaliar a utilizacdo | Avaliacdo do servico de educacdo, coleta | Os pais indicaram que, quando irmaos e avés foram
por irmdos e avés de um servico | de relatos de pais e avés, acompanhamen- | incluidos no servico, o suporte foi Gtil para toda a
ROOZ‘; & S(Iﬁrlford de educagao para o enfrentamen- | to e observagao dos pais. familia. EUA PsycINFO
49 ( ) to de perdas em relacdo a toda a
familia.
* Determinar o que os pais experi- | Realizacdo de entrevistas com 54 mdes e 3 | As familias ndo podem levar com elas o bebé, sim-
mentaram em relacdo ao final da | pais. Foi utilizada andlise temética. plesmente lembrancas e fotos. Sua experiéncia do Reino Unido
Branchett e vida neonatal. cuidado influenciara sua percepcao dos eventos e (United
Stretton (31) * Determinar como esse conheci- serd carregada com eles para sempre. ) Scopus
R Kingdon —
(2012) mento poderia ser usado para UK)
melhorar experiéncias no futuro.
e Estimular a reflexdo sobre uma | Neste trabalho, o Grupo de Trabalho de | Destaca a importancia de cuidar da familia em uma
“hoa morte”. Etica da Sociedade Espanhola de Neona- | situagdo complexa e de grande sofrimento, quando
) * Fornecer ferramenta para facili- | tologia reflete sobre a tomada de decisdo | confrontado com a recomendagéo de profissionais
Tejedor et al. (44) tar a tomada de decisdes. durante o processo de morrer. Os aspectos | para limitar o tratamento por mau prognéstico do
c - 5 b - o o ) Espanha PubMed
(2013) « Fornecer orientago aos procedi- | éticos sao revisados, incluindo limites de | filho.
mentos operacionais, de acordo | tratamento.
com a hoa pratica clinica.
 Reflexdo tedrica acerca de expe- | O sofrimento percebido nos pais na si- | A valorizagdo dos temas: o mundo psicoldgico das
Woodroffe (6) riéncias clinicas. tuacdes de internagdo e morte de seu bebé | familias, comunicacdo, emocéo familiar / cultura UK PubMed
(2012) é discutido com base na teoria do luto. da morte, cuidados paliativos, mortes hospitalares, ube
gravidez futura.
* Explorar as perspectivas dos pais | Estudo qualitativo, exploratério, descritivo. | As prioridades dos pais em Unidade de Terapia In-
sobre a qualidade do atendimento | 13 pais participaram das entrevistas com | tensiva Pediétrica (Utip) sdo informagdes comple-
. oferecido a eles e a crianca termi- | duracdo média de 30 minutos. Foi utilizada | tas, honestas e claras, e manutencéo da dignidade
Abib El Halal et al. P ) ; . " .
nal em seus dltimos dias de vida | andlise temética. no processo de morrer. Brasil CINAHL
(43) (2013) >
em duas Unidades de Tratamento
Intensivo (UTI) brasileiras.
* Descrever como os pais de gé- | Foram realizadas entrevistas semiestrutu- | Na perda de um dos filhos, a questao ndo é somen-
Vasilescu. Garel meos, sendo um morto e um | radas trés anos apds a perda. te a tristeza intensa, mas sim a coexisténcia de for-
e Caeyma:ex 3) sobrevivente, vivenciam e lidam | Entre os 166 pais participantes, 26 perde- | tes sentimentos contraditérios: alegria e tristeza, Franca pubMed
(2013) com a perda em longo prazo. ram um gémeo recém-nascido em 4 Utin | esperanca e desespero, investimento e desapego.
na Franca.
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Autor e data

Objetivos

Desenho do estudo

Conclusdes

Pais

Base

Youngblut et al.
(8) (2013)

¢ Investigar a salde e o funcio-
namento dos pais hispanicos,
negros e brancos durante os 13
meses apos a morte na Utin/Utip.

Os pais (176 maes, 73 pais) de 188 bebés
ou criangas falecidos foram recrutados de
4 Utin, 4 Utip.

Treze meses ap6s a morte do bebé ou da crianga,
72 % dos pais permaneceram juntos, 2 maes ti-
veram cancer, os pais tiveram 98 hospitalizacdes
(29 % relacionadas com estresse) e 132 condicbes
de salde cronica recém-diagnosticadas, 35 % das
maes e 24 % dos pais tiveram depressao, e 35 %
das maes e 30 % dos pais transtorno pés-trauméti-
o, 1 mée tentou suicidio uma semana apés a morte
do filho; mais mées hispanicas e negras do que
maes brancas tiveram depressao aos seis meses
ap6s a morte do bebé/filho.

EUA

PubMed

Sisay et al. (52)
(2014)

* Explorar valores relacionados a
mortalidade neonatal, a morte
fetal e a visibilidade dessas mor-
tes na Etidpia rural entre trés ge-
racdes de mulheres.

Estudo qualitativo em seis distritos rurais
dos estados regionais de Oromiya e Amha-
ra durante o més de maio de 2012. Inclui-
mos 30 grupos focais que representam
avés, mulheres casadas e meninas soltei-
ras selecionadas aleatoriamente.

A invisibilidade dos neomortos e das mortes neo-
natais é complexa e profundamente enraizada em
construges sociais da personalidade em contextos
de alta mortalidade como a Etidpia. Essa invisibi-
lidade impede investimentos adequados, estrutura
sanitdria e programacao de melhorias. O desenvol-
vimento de um sistema nacional de registro vital,
politicas de sistemas de sadde e intervencdes de
comunicacdo de mudanca de comportamento sdo
necessarios para as mortes perinatais e também
para as mortes maternas.

Etiépia

Embase

Flenady et al. (35)
(2014)

Refletir sobre a perda perinatal.

Estudo de revisdo de conceitos da litera-
tura.

A morte perinatal é um dos eventos mais profun-
damente angustiantes que qualquer pai experi-
mentard. Essas mortes ndo sdo incomuns, mas
muitas vezes sdo escondidas, juntamente com o
sofrimento das maes, dos pais e das familias. O
estigma social e as atitudes negativas estdo indis-
sociavelmente ligadas a subnotificacdo das mortes
de bebés em paises de baixa e média renda. Esse é
um problema de sadde publica.

UK

PubMed

Tseng, Chen e
Wang (41) (2014)

Retratar o processo de recupe-
racao de mulheres taiwanesas
ap6s a perda de seu recém-nas-
cido.

Os dados foram gerados através de entre-
vistas individuais em profundidade com 21
mulheres selecionadas, usando amostra-
gem proposital.

Trés estagios foram encontrados em um periodo de
recuperacdo emocional: sofrendo de tristeza silen-
ciosa, procurando uma saida e alcancando paz e es-
tabilidade mental. Os resultados podem informar os
profissionais de sadde no fornecimento de cuidados
culturalmente sensiveis as mulheres taiwanesas
para facilitar a cura apds uma perda.

Taiwan

PubMed

Sutan e Miskam
(30) (2012)

Explorar e descrever o impacto
psicossocial e 0 apoio social apds
a perda perinatal entre mulheres
mugulmanas.

Estudo qualitativo realizado em um centro
especializado entre 16 maes que tiveram
perda perinatal recente de gravidez dese-
jada e receberam acompanhamento pré-
natal pablico ou privado com entrevistas
semiestruturadas e grupos focais.

Todas as maes mostraram algum nivel de impacto
psicossocial que afetou seus sentimentos.

Na préatica muculmana, temos que aceitar a fé de
Deus e encorajar o pensamento positivamente em
qualquer evento estressante. Entre a etnia malay
com fundo muculmano, a tomada de decisédo é ainda
dependente do marido.

Maldsia

PubMed

McGuinness (34)
(2015)

Discutir o tema “maternidade” e
0 subtema “maes em sofrimento”.

Uma abordagem etnografica qualitativa
foi utilizada para explorar as perspectivas
das mées enlutadas de uma maternidade
em Dublin.

Cuidados empaticos apoiam o desenvolvimento da
identidade materna; a criacdo de memérias sdo
acdes reconfortantes para mées enlutadas.

Irlanda

CINAHL

Jordan, Price e
Prior (48) (2015)

Explorar experiéncias de pais ao
longo da trajetéria da doenca da
crianga e na subsequente morte.

0 estudo adotou uma abordagem qualitati-
va interpretativa. Foram realizadas entre-
vistas face a face com 25 pais (16 mées e 9
pais) de crian¢as que morreram.

A questdo da necessidade de contato permanente
dos pais com os profissionais envolvidos com o cui-
dado de seus filhos e o final tipico de tal contato
logo ap6s a morte de sua crianga destaca uma dis-
juncdo fundamental entre a experiéncia subjetiva
de liminaridade e a de individualidade.

UK

CINAHL
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Autor e data Objetivos Desenho do estudo Conclusdes Pais Base
Rosenbaum et al. . Tegtar o efeito de um DVD tEe Comparamos 0s pais qu~e assi‘stilram ao | Os pais que assiftiram ao DVD relataram men9r
(40) (2015) apoio sobre o luto neonatall ap6s | DVD com os pais que ndo assistiram ao | sofrimento aos tresl mgses de luto em comparagéo EUA CINAHL
a morte do bebé em uma Utin. DVD. com 0s que ndo assistiram ao DVD.
* Explorar as percepgdes dos pais | Pais enlutados entre 1 e 6 anos apés a | Embora os pais tenham percepcdes diferentes em
Shelkowitz et al. sobreoaconselhamentg recebido p_erda esct_)lheram entre entrevi;tas on- | suas preferéncias, co_mpartilha_m uma prefer_éncia
(33) (2015) s_obre as.opgﬁes de cuidados no | line, pesquisa em papel ou entrevistas por | comum: que lhes seja oferecida a oportunld_ade EUA PubMed
final da vida de seus bebés. telefone. de conhecer as opgdes de tratamento e que sejam
guiados e apoiados por profissionais capacitados.
* Examinar a relacdo entre conti- | 354 participantes (10 homens) foram re- | Ligagdes claras entre os lagos internalizados e um
nuing bonds e os resultados do | crutados a partir de suporte de grupos | status de sofrimento mais positivo em relacéo a
Scholtes e Browne sofrimento para os pais enluta- | on-line e completaram um questionério na | lacos externalizados que mostram uma relagdo Australia CINAHL
(32) (2015) dos. internet. oposta. Foram encontrados efeitos diferentes em
relacdo ao tempo de vida da crianga, ao tempo des-
de a morte e ao tipo de morte.
* Examinar os rituais (funerais, | A amostra de 63 pais (brancos ndo hispa- | O sofrimento € intensificado especialmente para
enterros, celebracdes) de pais | nicos, negros ndo hispanicos, hispanicos/ | os pais recém-imigrados e aqueles com barreiras
Brooten et al. (36) brancos, neg.ros e hispanicos pos- Iatin(.)s). que foram rgc_rutados dg quatro id_i(’>r.néticasj, em que fa.zer arrapjo§ é especialmente
016) mort_e em Utin. . hqsp|ta|s no sul da FIoru_jg. Entrevistas se- | dificil e muitas vezes ficam muito isolados. EUA CINAHL
 Avaliar a salde e o funcionamen- | miestruturadas foram utilizadas.
to dos pais apds a morte de uma
crianga na UTL.
e Testar as relagdes entre es- | A amostra para este estudo consistiu em | Estratégias e atividades espirituais ajudaram os
Hawthorne piritua!iqade/religiosidade e | 165 pais (llfl mées, 51 pa?s) de 124 rgcém- pais a lidarem con’w sua dor e ajudaram mées a
Voungblute’ estrgteglas de’ enfrentamento e | nascidos/criancas (69 Utin e 55 Utip) re- mantgrem sua salde mental e experimentarem
Brooten (39) spfrlmento, sausje mentgl e cres- | crutados em 4 UTL crescimento pessoal. EUA CINAHL
(2016) cimento para mées e paisem 1 e
3 meses apds a morte do bebé/
crianga na Utin.
e Avaliar a percepcao das mées | Os dados foram coletados entre 2014- | Um tema e seis categorias principais foram desen-
sobre a qualidade dos servicos | 2015, com 40 mées que vivem em Teerd | volvidos, e indicaram as experiéncias e compreen-
Sereshti et al. (42) de salide ap6s a perda perinatal. | e Shahrekord, Ird, através de entrevistas | s@o da qualidade do servico recebido apés a perda s PubMed
(2016) semiestruturadas, em profundidade; foi | perinatal. O tema principal era “insatisfacdo com a
utilizada a anélise qualitativa de contelido | qualidade dos cuidados recebidos”.
para o tratamento dos dados.
* Descrever as mudangas no sofri- | Foi utilizado o Checklist Reagdo Hogan | O sofrimento diminuiu de 3 anos para 13 meses
Youngblut et al. mento das mée’zs eldos pais~ del Qriefem 1.’3.’ 6el3 me~ses apos a morte QO para‘as maes e dg 3a6 meses~ para os pai§. Ain-
(46) (2016) al3 mese§ apqs a lpgernagao em | filho. PartICIpantgs: maes (n=130) e pais tenSqudeldp sofrimento das maes g dos pa|§ pode EUA PsycINFO
UTI infantil e identificar fatores | (n=52) de 140 criancas. ndo coincidir e resultar em necessidades diferen-
relacionados ao seu sofrimento. tes.

Fonte: elaboracdo propria.

A palavra “apoiar” nas situacdes de perda se relaciona a preve-
nir e promover a diminuigdo de estresse (30). Dar suporte remete
a um processo de cuidados para que o sujeito seja capaz de co-
municar-se livremente sobre sua experiéncia e 0os sentimentos
nela envolvidos, com o objetivo de sentir-se aceito, respeitado e
cuidado (30).

O tipo de atendimento recebido pelos pais pode aliviar ou
agravar as angustias durante o luto neonatal pelo contato pos-
sivel entre os familiares do neonato e a equipe de salide; assim,

uma equipe bem-preparada para apoiar e disposta para o cuidado
dos pacientes e familiares envolvidos no contexto da perda pode
ser eficiente para o processo de luto individualmente.

Os grupos de apoio ao enlutado sdo um tipo de suporte ofere-
cido em alguns locais e tém seus beneficios relatados, especial-
mente para mulheres (31). Compartilhar as experiéncias e sentir
a equipe de salde posicionada em seu auxilio em momentos e
espacos especificos pode fazer os pais sentirem-se mais bem
preparados para o enfrentamento do luto.

| 87 |
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Figura 2. Representagdo de temas publicados
no periodo pesquisado

2010 Eoe * Entendimento dos sentimentos dos pais.
Franga « Espiritualidade.

* Morte dentro da UTI neonatal.

R * Apoio dentro da familia.
Bélgica
2011 : * Possibilidade de solicitagio de suporte
EUA .
profissional.

* Estruturagio de servigos de apoio ¢
educagdo aos familiares enlutados.

Espanhs * Desejo de autonomia sobre o
2012 Spamtia | tratamento do filho.
UK

* Acesso a conhecimento dos
acontecimentos em UTL

* Formagdo de memoria do bebé morto
dentro da familia.

Brasil * Desejo de autonomia sobre o
2013 ——tratamento do filho.

Franga . .
¢ « Sentimentos relacionados ao

tratamento do filho em UTL.

« Tristeza, busca por apoio, paz,
espiritualidade.
« Invisibilidade da morte infantil.

2014 Taiwan

Etiépia

« Importéancia de lagos com o bebé.
* Grupos de apoio ao enlutado on-line.

Australia
2015 Malasia

;

Irlanda * Mies que ndo podem conhecer seu bebé morto.

* Sentimentos das maes em relagdo aos cuidados
prestados na UTI para o bebé morto.

* Espiritualidade.

* Cuidado individualizado no enlutado.

e Trd * Luto e migragéo.

Jes]
(=]
>

* Qualidade de assisténcia prestada aos
enlutados.

«——
<

Fonte: elaboracédo propria.

Os grupos virtuais sdo uma tendéncia contemporanea (32).
Recentemente foram criados grupos on-line de apoio e memorial
de pais enlutados. Diante do avango tecnoldgico e do amplo acesso
a internet na atualidade, essa estratégia pode, potencialmente,
minimizar fatores como a ndo adesao a oferta de suporte e a timi-
dez em relagdo a expressao de sentimentos.

A formacdo de memdria da crianca que morreu aparece em
alguns estudos como atividade fundamental para trazer conforto
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no processo de luto (33-35), assim como a possibilidade dos pais
terem contato com a crianga morta antes do funeral (33).

Ainsercao do bebé na memoria familiar com agdes que o en-
volvam como: tirar fotos, marcar os pés em algum tecido ou papel
ou guardar roupas e cobertores por ele usados trazem beneficios
como menos emocdes negativas durante o processo de luto (31),
formando a identidade do bebé e desestruturando a possivel per-
cepgao de desvalorizacdo que os pais possam ter, 0 que permite
a personalizagdo do bebé (34).

Tais agdes precisam ser realizadas oportunamente e com res-
peito a decisdo familiar quanto ao tipo e tempo desse contato, além
de ser considerada a diversidade cultural (31, 38), como quais-
quer outras possibilidades de acao junto aos pais dos neonatos,
pois diferencas entre pessoas de distintas culturas e de geracdes
diferentes sao relatadas (36). Pais imigrantes relatam grande di-
ficuldade de comunicacdo atribuida, especialmente, ao idioma e
aos costumes do pais onde vivem (36).

As relacdes emocionais formadas com o beb& no periodo em
que estava vivo ddo origem aos lacos entre pais e filho; esses lacos
sdo significativos apés a morte do bebé. Pais com bons momentos
juntos ao filho, enquanto estava vivo, evidenciam completude emo-
cional; enquanto pais que vivenciaram momentos de sofrimento
emocional durante a vida do filho percebem tristeza intensa (32).

0 apoio espiritual deve existir aos pais quando o bebé esta
internado, pois, com isso, é relatado que ha maior entendimento
durante o luto, o que faz a perda ser mais bem-entendida em sua
vida, devendo cada profissional da equipe de sadde ter preparo
suficiente para tal auxilio, ou ainda incorporar a equipe uma figura
religiosa especifica, se for oportuno, como um capelao (37-38).

Ha evidéncia de que atividades espirituais trazem menores
sintomas de desespero, desorganizacdo e depressao aos pais
enlutados (39). Encontrar significado e propésito para viver a si-
tuacdo pode ajudar os familiares a lidarem com a morte de seus
filhos, o que diminui seus sintomas de dor e melhora sua saide
mental (39-40).

Em relacdo a preparacdo para o apoio espiritual dentro da
equipe de salde, é descrito, em determinado campo, que 76 %
dos profissionais pediatras consideram a comunicagdo sobre es-
piritualidade importante, mas 51 % nunca ou raramente falaram
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sobre isso com a familia do paciente e somente 10 % tém isso
como prética (37). Outros profissionais ndo foram citados nesse
tipo de atividade, o que evidencia lacuna.

Em algumas instituicoes, o apoio de conselheiros religiosos
como capeldo tem sido valido. Especialmente em paises onde a
diversidade religiosa é grande, ha dificuldade de uma preparacao
ecuménica para assim minimizar interferéncias de idealizagoes
pessoais. Seria necessario incorporar nos curriculos da area de
salde temas que remetessem a reflexdo sobre espiritualidade e
religiosidade; para tanto, hd que se pensar na insercao do tema
dentro do modelo biomédico dominante atualmente nas grades dos
cursos dessa area.

As préticas religiosas de cerimoniais de culto a morte como
enterros, veldrios, cremagdes sdo relatadas como acdes positivas
de despedida em relagdo a concretizagdo do luto (31).

A necessidade de respeito a diversidade de crencas e a dis-
posicao e preparacdo dos profissionais para essa comunicacao
devem ser consideradas. Os orientais, por exemplo, relatam ex-
periéncia de busca espiritual pelo contato com o bebé e estagios
bem distintos no enfrentamento familiar do luto de tristeza, busca
por recuperacao e paz mental (41).

A comunicacdo adequada € evidenciada como extrema
necessidade no processo de perda (6, 33, 40), pois 0s pais sentem
a dificuldade de comunicar-se e percebem a mesma dificuldade
por parte da equipe (31), 0 que pode estar ligado a sentimentos
de depressao e culpa (42-43). A informagdo adequada, a relacao de
confianga e a deliberacdo entre pais e profissionais podem
auxiliar na tomada de decisdo sobre o recém-nascido (44).

0 momento da comunicacdo da noticia da morte é crucial
para o desenvolvimento do luto saudavel. Empatia, promogdo de
espaco e tempo com privacidade, entendimento, sensibilidade e
apoio continuo sao relatados como necessidades dos pais no pro-
cesso de perda no Reino Unido (31).

Encontramos a definicdo de “comunicacao”, em um dos estu-
dos incluidos, que compreende desde o espaco fisico adequado,
com ambiente tranquilo e cémodo, privacidade e possibilidade de
manter conversas sem interrupcdes, até relagbes de confianga
mGtua. Como condicdes prévias, indicam-se: disposicdo para
escuta, informagdo com quantidade e qualidade adequadas, pro-
gressiva e gradual, consistente e sem contradicdes, compreen-

sivel, sensivel, individualizada e com tempo suficiente para a
expressao de sentimentos, valores e expectativas, além do geren-
ciamento do siléncio. Ademais, incluem-se os registros das deci-
sbes tomadas como parte de uma comunicagdo adequada (44).

Em estudo com mdes mugulmanas, selecionado nesta pes-
quisa, a maior parte das entrevistadas apontou que gostaria
de uma comunicagdo mais clara sobre a morte do filho e sentiu
como se o bebé fosse pouco representativo para os profissionais,
desde o nascimento (30).

A autonomia dos pais nos cuidados recebidos no processo de
morte e morrer é desejada no processo de luto. Diretrizes para os
cuidados em UTI de alta complexidade sdao seguidas em servigos
do Reino Unido (45), onde fica determinado que se deve atender
as necessidades das familias nos periodos pré e pds-morte, e por
periodo prolongado e indeterminado, inclusive com o auxilio em
posteriores gestagoes.

Nos EUA e no Reino Unido, os cuidados individualizados e a
oferta de diferentes tipos de apoio comecam a ser considerados,
tendo como resultado as diferencas relatadas entre os sofrimen-
tos de pais e maes enlutados (6, 46).

No geral, é mostrada a premissa de que nem todos os pacien-
tes e familiares podem ser beneficiados com o atendimento em
servicos com praticas de exceléncia (47). Essa questdo é motivo
de discussdo por parte dos pais e de questionamentos sobre qua-
lidade de atendimento recebido (33, 42). Isso denota diferenca de
atendimento entre classes sociais e econdmicas, 0 que reforca a
heterogeneidade na garantia de direitos entre as pessoas.

A questdo do acompanhamento da crianga em UTI (33) é
debatida fortemente, pois ha obrigatoriedade de um dos pais ou
responsavel presente em tempo integral durante a internagao de
menores, porém a presenga do acompanhante é parcialmente pos-
sivel ou permitida somente em periodo de visitacdo por questdes
ainda ndo vencidas, como a falta de estrutura fisica e acomo-
dacdo ou a dificuldade em lidar com familiares durante a hospita-
lizacdo na maioria das unidades.

Falar da morte do filho e retornar ao hospital mostram-se
como ponto positivo e remetem a sensacao de paz pelos pais que
participaram de um dos estudos analisados (31); por outro lado,
ha falta de estratégias e critérios bem-definidos para o suporte a
vida, o que dificulta atitudes profissionais e participacao dos pais
no processo de morrer da crianca.
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0 atendimento a salde e a qualidade de vida proporcionada a
crianga irdo ao encontro, portanto, dos interesses dos pais e ao
contexto social (48). Outro estudo (40) discute sobre o estimulo
em relagdo a reflexdao acerca da morte neonatal com material di-
datico preparado para os pais; essa atividade fez emergir senti-
mentos e, com isso, discussdes acerca do que é esperado pelas
familias e sobre a abertura delas para receber apoio e suporte.

Ainda outro texto traz a experiéncia da formagdo de servigo
de educacao e apoio especifico para o luto e os relatos de claros
beneficios vivenciados pelos familiares dos frequentadores (49).

O suporte da familia e da comunidade é querido pelos pais e
ja se encontra autonomia dos enlutados em direcionar a busca por
encorajamento nesses grupos. O compromisso dos lagos afetivos
encontrados dentro da familia representa grande apoio aos pais
enlutados da Bélgica; assim eles apontam que, além dela, a comu-
nidade pode fornecer a reestruturagdo social apés a perda e, so-
mente quando sdo notadas insuficiéncias nesses dois grupos, 0s
pais solicitam e recebem auxilio de profissionais da salde, o que
nos convoca a refletir sobre a formacao da rede de cuidados (50).

Categoria B — Sentimentos dos pais ante
situacoes de morte e desfechos do luto

E oriunda das falas expressas sobre o movimento interno per-
cebido pelos pais no processo de morte do filho.

A morte e o luto do filho serdo enfrentados pelos pais de
acordo com suas experiéncias anteriores relacionadas a morte
e ao luto, pois os sentimentos e emogdes gerados a partir des-
ses acontecimentos serdo vivenciados novamente no decorrer da
vida, quando passarem por experiéncias semelhantes.

Os sentimentos envolvidos no processo de luto e a forma
como serdo reificados pelos pais constituirdo o novo ser humano
ap0s essa experiéncia; assim, 0 compromisso de auxilio a pro-
mogdo de salde e a prevencao de doencas deve ser lembrado
e ressaltado nos aspectos que envolvem o luto. Os profissionais
da salde podem contribuir para a ressignificacdo da vida ou,
simplesmente, por omissao ou impericia, predispor 0s sujeitos a
doengas psiquicas e fisicas no decorrer do processo de luto.

A aflicdo, o sentimento de tristeza e melancolia sao espera-
dos na dindmica individual e familiar do luto; somente devem ser
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considerados preocupantes quando afetam rotinas da vida diaria,
com combinacdes de agravos cognitivos, emocionais, comporta-
mentais, sociais e espirituais (37).

Entretanto, a observagdo e acompanhamento do processo de
luto, junto ao auxilio especializado, deve ser uma pratica organi-
zada dentro das instituicdes de saide. O abandono sentido pelos
pais quando nao ha vinculo com servigos de oferta de apoio re-
sulta em problemas acerca da satide mental desses individuos, o
que agrava um quadro social de deficiéncia em atendimento aos
enlutados (34, 17).

Ap6s um ano de luto, é relatado grande nimero de hospitali-
zagdo, agravos de condicdes cronicas de salde, ampla utilizagao
de medicagodes e aparecimento de depressao; além disso, 0 rom-
pimento do vinculo dos pais enlutados com os profissionais de
salde ap6s a morte do filho pode fazer essas condicdes ficarem
ocultas na pratica assistencial (34, 17).

Equipes de salde podem ter dificuldades com o imprevisivel.
O comportamento dos pais pode refletir raiva, medo, descon-
fianca, irracionalidade e exigéncia, o que gera dificuldades para o
profissional despreparado (37).

Reafirmando que a relagdo com a espiritualidade e com ou-
tras formas de apoio trazem sentimentos de amor, confianga e
esperanca, o que reforca a necessidade de abordagem nesse
contexto e de amadurecimento profissional, trazemos a impor-
tancia da imparcialidade e da capacidade de lidar com esses
sentimentos gerados pelo processo de luto que inevitavelmente
atingirdo a equipe em algum momento.

A gratiddo dos pais que relatam ter recebido apoio social e
psicolégico durante o luto pelos profissionais (43) fica registrada
e é percebida como movimento confortante durante o luto.

Algumas intervencdes sao relatadas como eficientes no pro-
cesso de morte/morrer dos neonatos e acabam por promover a
valorizagao do vinculo entre familia e servico de assisténcia duran-
te o processo de luto; exemplos dessas acdes: a) permissdo e in-
centivo a visitas de parentes e amigos da crianga; b) treinamento
para boa comunicacao e c) discussao sobre casos especificos (43).

Ha relatos da vontade dos pais em ter outros familiares envol-
vidos no processo de internagdo, morte/morrer do filho; assim,
as visitas parecem ser fundamentais para alguns enlutados (39).
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Os pais sentem a necessidade de, além do entendimento es-
trutural da perda, concluir a experiéncia subjetiva em si, e, como
pais enlutados que agora sdo, participar dos rituais relacionados
ao filho e retornar as atividades sem pretensao de se tornarem
novamente quem eram antes do acontecimento (51). Inseridos
em um contexto social restrito, entendem que os profissionais da
salide sdo como aliados nesse movimento (49).

Categoria C — Participacdo
dos pais no processo de tratamento
e prognostico do filho

Esta relacionada com a expressao da necessidade de abertura
a possibilidades de participagao na vida e morte do filho sentida
pelos pais.

Em um estudo selecionado, oriundo da Franga, 50 % dos pais
entrevistados sobre a qualidade do atendimento durante o pro-
cesso de morte/morrer do filho relataram ter tido autonomia e
poder nas tomadas de decisdes, tiveram boa comunicagdo com a
equipe de salde e perceberam que suas criangas receberam tra-
tamento necessério: de beneficéncia, a principio e posteriormente,
sem possibilidades terapéuticas, foram ofertados cuidados de
nao maleficéncia, podendo confortar-se pelo interesse demons-
trado pela crianga (52).

A autonomia desejada por vezes nao é sentida como possibili-
dade pelos pais. Uma mae, afastada do processo de morte do filho
pelo pai da crianca, ndo consegue manifestar seu ponto de vista
(53). 0 que ratifica que a participacdo dos pais traz alguma concre-
tizacdo do luto (53). Assim, 0s pais deixam expressa a queixa por
ndo ter participado das decisdes sobre os cuidados de seu filho,
ou de ndo terem sido orientados adequadamente sobre esses
cuidados e as opcoes existentes, tendo desrespeitadas as suas
escolhas (33, 51, 53).

Alertando para as necessidades especificas dos pais enluta-
dos (46) e voltando a importéncia da comunicagdo no processo
de luto, sem a abordagem adequada aos pais e boas orientagdes,
ndo é possivel dar-lhes autonomia. Trabalhar junto aos pais, pro-
cessualmente pelo seu conhecimento do caso do filho e sua possi-
bilidade de escolha, é fator marcante no processo de luto.

No estudo brasileiro indexado nas bases de dados, a maio-
ria dos pais declarou em entrevista a percepgao de comunicacao
inadequada entre a equipe e a familia, alegando que ndo foram

informados com linguagem compreensivel sobre o estado de seu
filho, ndo entendendo a linguagem técnica da equipe e relatando,
ainda, que ndo foram conhecedores das escolhas existentes para
o tratamento dos filhos, e sim somente informados de decisdes ja
tomadas (43). Isso evidencia que a participagao no processo de
vida, morte e morrer do filho lhes foi negada.

No momento da morte de seu filho, os pais desejavam privaci-
dade e despedida fraterna, porém, diante do contrario, salientam
a consideracao de despreparo da equipe, principalmente do pro-
fissional médico (43).

A invisibilidade do luto é culturalmente construida, mas tam-
bém esta relacionada a subnotificagdo dos 6bitos de recém-nas-
cidos; na Etidpia, as mulheres indicaram que, embora sintam e
lamentem a perda de seu filho, seus sentimentos sao reprimidos
pelas normas comunitarias; percebendo vivéncias de grande pe-
sar, elas sao encorajadas a nao lamentar a perda. Em algumas
regides desse pais, especialmente por parte das pessoas mais ve-
Ihas, acredita-se, por exemplo, que a mulher pode ter um espirito
ruim dentro dela que propiciou a morte do recém-nascido (52).

Os autores afirmam que ha a consciéncia da importancia do
registro desses 6bitos para a satde publica, mas, por convicgdes
culturais, as familias aceitam a imposicdo sobre manter o fato
como inexistente, perpetuando a invisibilidade de seus bebés (52).

Consideracoes finais

Os profissionais de enfermagem precisam ter conhecimentos
e praticas voltados para as ciéncias humanas e sociais de modo
complementar; assim, temas como: comunicagao, espiritualidade,
escuta qualificada, preservagao da autonomia e respeito a diver-
sidade de comportamento precisam ser considerados.

Os profissionais da salde devem ater-se as figuras parentais
e a sua potencialidade para suporte dentro dos nicleos familia-
res. Percebemos que a posigdo da figura paterna é pouco explo-
rada na literatura, sendo necessarias novas pesquisas na area
com vistas a atual valorizagdo do trindmio familiar nos processos
que envolvem a gestacdo, 0 nascimento e a criacao dos filhos.

A equipe necessita desenvolver habilidades de comunicacao
adequada e estabelecer bom uso dela durante o processo de morte
dos neonatos. A abertura a participagdo dos pais nesse processo
tem importancia destacada nos textos.
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0 enfermeiro, junto a equipe, precisa estimular atividades de
construcdo de memoria e vinculo afetivo com o neonato falecido,
questdes de grande validade na incorporagdo da experiéncia do
luto na vida familiar. O registro das mortes também deve ser uma
preocupacao do enfermeiro.

Grande atengdo a forma de apoio espiritual e religioso é dada
nos estudos, emergindo a necessidade de contextualizagdo do tema
por parte da equipe de salide. Um enfoque coletivo é dado a ex-
periéncia de luto, mas a subjetividade parece ser pouco falada e
explorada nos textos, tanto dos profissionais como dos pais enlu-
tados e familiares.

0 enfermeiro deve prezar pela continuidade do vinculo entre
0 servigo de sadde e os familiares enlutados, pois, somente com 0
acompanhamento desses casos e o respeito a individualidade,
poderemos discutir sobre a assisténcia a essa populacao.

Para finalizar, como limitacdo do estudo, temos que a busca foi
realizada apenas nas principais bases de dados da drea de sadde. Por
outro lado, o conhecimento agregado por meio deste trabalho traz
sintese e critica imediatas do cenério atual sobre o tema, além de for-
necer subsidios para novas pesquisas e assisténcia ao enlutado.

Conflicto de Interés: los autores declaran no tener ningln
conflicto de interés
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