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RESUMO | INTRODUGAO: Os cuidados paliativos neonatais estdo presentes nas Unidades de Terapia Intensivas Neonatais (UTINs)
como uma estratégia para garantir a qualidade de vida de bebés recém-nascidos, com uma doenca que ameace a vida, e o cuidado
dos familiares que os acompanham durante o internamento. OBJETIVO: Esta pesquisa tem como objetivo compreender a atuagdo
das profissionais da Psicologia no ambito dos cuidados paliativos neonatais. METODOLOGIA: A pesquisa utilizou o método clinico-
qualitativo e foi realizada a partir de entrevistas semiestruturadas com seis psicélogas atuantes em UTIs neonatais paranaenses.
RESULTADOS: Para as participantes, a Psicologia, como area constituinte da equipe multiprofissional, atua na mediacdo entre equipe
e familia, no acolhimento dos familiares e na ressignificacdo do processo de morte. Além das dificuldades no processo de trabalho
nesse espago. CONSIDERAGOES FINAIS: Evidenciou-se que, para as participantes, os cuidados paliativos sdo essenciais durante todo
o processo de internamento dos bebés nas UTIs neonatais. Dessa forma, consideraram que o cenario foi permeado de muito afeto,
carinho e cuidado, mesmo sendo atravessado por diversos desafios.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos. Neonatologia. Luto. Unidades de Terapia Intensiva Neonatal.

ABSTRACT | INTRODUCTION: Neonatal palliative care is present in Neonatal Intensive Care Units (NICUs) as a way to ensure life
quality and care for newborn babies, who suffer from life-threatening illnesses, and to care for the family members who accompany
them during hospitalization. OBJECTIVE: This research aims to analyze the performance of Psychology professionals in the context
of neonatal palliative care. METHODOLOGY: This study used the framework of Qualitative clinical research and it carried out semi-
structured interviews with six professionals working in the neonatal context in the State of Parana. RESULTS: For the participants,
Psychology, as an integral part of the multidisciplinary team, acts in the mediation between the team and the family. It plays an
important role in the reception of family members and in contextualizing the death process. In addition to the challenges in the
work process. CLOSING REMARKS: It was evident that palliative care is essential for the participants throughout the hospitalization
process in NICUs. Thus, they considered that scenario was permeated with a lot of affection, endearment and care, despite facing
several challenges.
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RESUMEN | INTRODUCCION: Los cuidados paliativos de recién nacidos estan presentes en las Unidades de Cuidado Intensivo Neonatales
(UCIN) como una estrategia para garantizar la calidad de vida y el cuidado de bebés recién nacidos, con una enfermedad que amenace la vida,
y de los familiares que acompafian durante el internamiento. OBJETIVO: Esta investigacion tiene como objetivo entender la actuacion de los
profesionales de Psicologia en &mbito de los cuidados paliativos neonatales. METODOLOGIA: La investigacién ha utilizado la metodologia
clinico cualitativa y fue realizada a partir de entrevistas semiestructuradas con seis psiclogos actuantes en el contexto neonatal paranaense.
RESULTADOS: Para las participantes la Psicologia, como area constituyente del equipo multiprofesional, actda en la mediacion entre equipo y
familia, en el acogimiento de los familiares y en la resignificacién del proceso de muerte. Ademas de ser atravesada por diversas dificultades
enfrentadas durante esa actuacion. CONSIDERACIONES FINALES: Se ha evidenciado que, para las participantes, los cuidados paliativos son
esenciales durante todo el proceso de internamiento de bebés en las UCIN. Asi, han considerado que ese escenario fue permeado de mucho
afecto, carifio y cuidado, aun siendo seguido de muchos desafios.

PALABRAS CLAVE: Cuidados paliativos. Neonatologia. Luto. Unidades de Cuidado Intensivo Neonatales.

Introducao

A morte como uma construc¢ao social sofre multiplas influéncias, sejam elas culturais ou religiosas, provocando
impactos na forma como os individuos vivenciam e sdo atravessados por esse fenémeno (Kovacs, 1992). Apesar
de se constituir como algo natural e presente no ciclo do desenvolvimento, a cultura ocidental a reveste de muitos
tabus, o que leva a uma dificuldade constante de falar sobre essa tematica.

O interesse da Psicologia, particularmente da psicanalise, pelas tematicas da fragilidade da vida e o medo da
morte esta presente desde os estudos e as discussdes propostas por Freud. Portanto, o impacto e o sofrimento
provocados por esses fendbmenos decorrem de uma falta de controle sobre a vida, bem como a fragilidade do
corpo humano perante a mortalidade podem acarretar diversos sentimentos, dentre eles o desamparo (Emrich
& Lima, 2021).

O desamparo, na perspectiva freudiana, se refere aos individuos estarem mergulhados em um “sentimento ocea-
nico” quando se deparam com a fragilidade da vida e o sofrimento decorrente da certeza da morte. Esse fend-
meno inicia-se ainda no nascimento, apos a separacao fisica do bebé e da mae, portanto a partir desse momento
0 sujeito experiencia seu primeiro contato com a angustia e o desamparo. Sentimentos os quais persistirdo ao
longo da vida dos mesmos, sendo evidente no contato real com a morte decorrente do adoecimento e do inter-
namento em instituicdes hospitalares (Emrich & Lima, 2021).

A dificuldade em aceitar a morte levou a uma busca constante por meios de evita-la e adia-la. Assim, o processo
saude/doenca passou por diversas transformacdes no decorrer dos anos e, com o0 avan¢o e modernizacao da
tecnologia e da medicina, foi possivel a reducdo dos indices de mortalidade. No entanto, quando a cura da doenga
ndo é mais possivel e a morte se torna inevitavel, é necessario garantir que este momento ocorra de forma digna
e com o minimo de sofrimento possivel para o paciente e sua familia (Astarita et al., 2021).

Partindo desta perspectiva, surge o conceito de cuidados paliativos (CP), o qual tem origem do latim, palliare,
que carrega dentre seus significados proteger, amparar e abrigar (Iglesias et al., 2016). Dessa forma, o foco do
tratamento ndo é mais a cura e, sim, o controle da dor, o alivio do sofrimento e o cuidado do individuo em todas
as suas dimensdes. Portanto, é essencial promover um cuidado especializado para os sujeitos que se encontram
nessa fase derradeira de extremo sofrimento e tristeza. Os CP sdo caracterizados e descritos pela Organizacao
Mundial de Satuide (OMS) como:

“I...] abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e criangas) e suas familias, que enfrentam
problemas associados a doencas que ameacam a vida. Previne e alivia o sofrimento, através da identificacdo precoce,
avaliagéo correta e tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais.” (WHO, 2002, para. xx).

Partindo desse viés, é imprescindivel a atuacdo de uma equipe multiprofissional composta por profissionais ca-
pacitados, de diversas areas da saude, que atendam as necessidades desses sujeitos. Portanto, ao se trabalhar
com CP é necessario atuar em equipe para garantir a qualidade de vida e acolher o paciente em todo o contexto
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de vulnerabilidade, sofrimento e luto no qual esta in-
serido (Pulga et al., 2020).

Os cuidados paliativos também estdo presentes
nos contextos neonatais, adentrando as Unidades
de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), cujos pacien-
tes internados nestes espagos sao bebés de zero a
28 dias de idade. Com relacdo ao perfil dos recém-
nascidos encaminhados para os Cuidados Paliativos
Neonatais, encontram-se pacientes que apresentam
quadros clinicos de malformac&es, sindromes cro-
mossémicas, doencas genéticas, bem como bebés
prematuros, categoria definida pelo Ministério da
Saude (2011) como: criancas que nasceram antes das
37 semanas de gestacao.

Ainda, de acordo com o Ministério da Saude (2021),
no cenario brasileiro ocorrem aproximadamente 340
mil nascimentos prematuros todos os anos, o que
corresponde a uma média de 931 por dia ou a 6 pre-
maturos a cada 10 minutos. O periodo de internacdo
do bebé na UTIN é vivenciado pelo recém-nascido e
sua familia como “[...] uma situacdo de crise. Isso re-
percute, de maneira especial, na interacdo entre pais
e seus bebés, podendo interferir na formacgdo e no
estabelecimento dos futuros vinculos afetivos fami-
liares” (Ministério da Saude, 2011, p. 106).

Visto isto, essas familias acabam vivenciando diver-
sos lutos naturais da parentalidade, sejam estes re-
lacionados ao parto ou ao bebé imaginado por elas.
No entanto, esse processo é intensificado ap6s um
diagnostico e/ou um nascimento pré-termo, no qual
a familia se depara com uma realidade tdo diferente
da fantasiada. Dessa forma, muitos sonhos e desejos
acabam dando espaco para medos e preocupacdes,
além da experiéncia ser atravessada por diversos
sentimentos, como inseguranca, culpa, receio e de-
samparo (Laguna et al., 2021).

Portanto, os CP neonatais se caracterizam por pro-
porcionar, a partir de um atendimento multiprofis-
sional e interdisciplinar, a promoc¢do da qualidade de
vida para recém-nascidos, prematuros ou com doen-
¢as crénicas incompativeis com a vida, internados na
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). Ainda,
preveem o acolhimento e suporte psicoldgico para
seus familiares (Astarita et al., 2021).

Posto isto, é necessario direcionar o cuidado para
0 bebé& em todas as esferas da sua vida a partir do
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conhecimento sobre a sua histdria, a qual é ante-
rior ao momento do seu nascimento e tende a ser
rodeada de expectativas e anseios. Isso viabiliza um
trabalho voltado para a sua potencialidade de vida,
bem como possibilidades de existir e se desenvolver
dentro de uma UTIN (Laguna et al., 2021).

Nesse momento permeado de tanto sofrimento,
medo e angustia cabe a Psicologia fornecer um es-
paco seguro e acolhedor, no qual esses familiares se
sintam respeitados e validados, bem como oferecer
uma escuta para esse misto de sentimentos que os
atravessa (Santos et al., 2023). Consequentemente,
cabe aos profissionais garantir a potencialidade de
existéncia do bebé e o acolhimento de seus familia-
res, a partir do auxilio da ressignificacdo da morte e
elaboracdo dos seus lutos, além de conhecerem os
desejos dos mesmos diante do 6bito do bebé e au-
xilia-los durante esse processo (Laguna et al., 2021).

Considerando esses aspectos, este estudo se torna
relevante ao se observar que a atuagdo da Psicologia
nas UTINs é atravessada por diversos fendbmenos,
jé que, ao se deparar com a possibilidade da morte
de um bebé&, muitos profissionais ficam fragilizados
e impactados, seja por questfes pessoais, culturais
ou de crencas religiosas, sendo importante desta-
car a angustia causada pela impossibilidade da cura
(Kovacs, 2010). No entanto, apesar da morte no inicio
da vida ser um tabu nas sociedades ocidentais, o seu
estudo é de extrema importancia para a garantia da
qualidade de vida dos recém-nascidos com quadros
graves incompativeis com a vida.

Todos os fendmenos supracitados promovem um
sentimento de desamparo nos pais, 0s quais ndo con-
seguem realizar o sonho da parentalidade da forma
como desejavam, ja que se encontram inseridos em
um contexto no qual a terminalidade pode ser uma
possibilidade. Desta forma, cabe aos profissionais
garantir o acolhimento, a promo¢ao de uma escuta
qualificada e o cuidado das familias durante todo o
processo (Iglesias et al., 2016).

A partir da explanagdo acima, a presente pesquisa
teve como objetivo compreender a atuacao dos(as)
profissionais da Psicologia no ambito dos cuida-
dos paliativos neonatais. Dessa forma, visa, a partir
de uma pesquisa clinico-qualitativa, conhecer quais
praticas de trabalho estdo presentes no cendrio das
Unidades de Terapia Intensivas Neonatais (UTINSs).
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Metodologia

O presente estudo caracteriza-se como uma pesqui-
sa clinico-qualitativa, a qual foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
do Centro-Oeste (UNICENTRO) conforme parecer
5.522.541, e somente ap6s a sua aprovagao a pesqui-
sa teve inicio.

Este método de pesquisa objetiva a aproximacdo da
pesquisa qualitativa, a partir de uma investigacao
cientifica com o objetivo de compreender e interpre-
tar os fendmenos das ciéncias humanas, com o cam-
po da saude, possibilitando entender o sujeito em
sua totalidade. Portanto, essa metodologia se cons-
titui a partir do direcionamento do olhar e producao
de uma escuta do sujeito em sofrimento concomitan-
temente a uma reflexdo acerca dos processos viven-
ciados durante esses momentos (Turato, 2003).

Dessa forma, a partir de um setting de saude, com-
posto pelo binbmio salde-doenca, sdo produzidas
técnicas e procedimentos para observar, descrever e
compreender 0s aspectos presentes nesse contexto.
Sendo assim, é executada a aplicagdo de um estudo
tedrico embasado em pesquisas e conhecimentos
cientificos, concomitantemente com uma investiga-
¢do empirica. Desse modo, é realizada uma entre-
vista, pautada em técnicas e procedimentos funda-
mentais para a observacdo, descricdo e interpretacdo
do que é apresentado pelo individuo, seja de forma
verbal ou ndo verbal, buscando assim os sentidos e
significados produzidos e reproduzidos pelos sujei-
tos (Turato, 2003).

Os dados coletados foram analisados a partir da me-
todologia clinico-qualitativa. Esse método prevé a
preparacao do material obtido, por meio da transcri-
¢do das entrevistas e da leitura das mesmas buscan-
do analisar a relevancia ou repeticdo dos conteldos.
A partir disso, busca-se estabelecer categorias e sub-
categorias de analises dos conteldos das entrevistas,
com o intuito de ordenar essas informacgdes e produ-
zir novos conhecimentos, para que na sequéncia seja
possivel conectar as informacg8es encontradas com o
que existe na literatura (Turato, 2003).

Participaram da pesquisa seis psicélogas que atuam
no cenario das UTINs em hospitais localizados no
Estado do Parana. Abaixo, a Tabela 1 apresenta as
participantes e as principais caracteristicas da sua
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atuagdo enquanto profissionais da Psicologia nesse
contexto. As participantes da pesquisa foram iden-
tificadas com nomes de borboletas, simbolo dos
Cuidados Paliativos, como faz a Fundacao do Cancer:

“A borboleta ndio vive muito, mas nesse pouco tempo,
ela transforma muitas vidas. No pouco tempo de vida,
ela poliniza as plantas, embeleza a natureza e deixa as
pessoas mais felizes. Ela é um exemplo de que a vida
ndo se mede s6é em tempo, a vida também se mede em
intensidade.” (Costa & Soares, 2015, p. 640)

O primeiro contato com as participantes ocorreu via
aplicativo de conversa Whatsapp, visando apresentar
a pesquisa e convida-las para fazer parte dela. Essa
comunicagdo aconteceu a partir da técnica bola de
neve com a media¢do de uma das autoras, que tra-
balhava como psic6loga em uma UTIN no Estado do
Parana e, posteriormente, as participantes passa-
ram os contatos de outras profissionais que também
atuam ou atuaram na area.

Apo6s a apresentacdo da proposta do estudo foi
encaminhado para cada participante o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Posteriormente a
concordancia de cada uma e assinatura do documen-
to, foi iniciado o processo da coleta de dados com
aplicacdo de entrevistas semiestruturadas, com um
roteiro de perguntas que poderiam ser alteradas no
decorrer da entrevista, a qual ocorreu pela platafor-
ma eletrdnica Google Meet.

As entrevistas duraram em torno de 50 a 120 minu-
tos, abarcando assuntos que auxiliaram no conheci-
mento da realidade das profissionais. Dessa forma,
inicialmente, buscou-se identificar como as institui-
¢Bes se organizam com relagdo aos cuidados paliati-
vos e como eles estdo inseridos na atuacao das pro-
fissionais. Em seguida, foi observado quando e como
ocorrem os cuidados paliativos neonatais e como a
Psicologia se posiciona nesse cenario.

O material da entrevista foi transcrito, processo acom-
panhado pela constru¢do das categorias de analise,
a partir das tematicas comuns evidenciadas pelas
participantes, que foram: Pluralidades dos Cuidados
Paliativos; A singularidade dos Cuidados Paliativos
Neonatais; Potencialidade do cuidado: o compromis-
so da Psicologia com os CP Neonatais; A iminéncia
da morte e a possibilidade do luto; Adversidades e
inconstancias na promocgao do cuidado e A sutileza e
a delicadeza por tras das diretriz e protocolos.
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Tabela 1. Apresentagdo e caracterizagdo das participantes

Nome Regido TA FC 1A UPH CH ECPN PPCPN
Estimulagao
Borboleta-azul Oeste 4 Precoce Privada Ndo 13H Nao Nao
em
Psicanalise
Esp. em
Monarca-do-sul Sudoeste 3 Psicologia  Privada Sim  4H N&o N&o
Hospitalar
Centro- Esp. em Publica/
Borboleta- Oriental 8 Psicologia  Universita- N&o 60H Néo Nao
amarela Hospitalar  rio
Seda-azul Sudeste 2 Nao Filantrépica Sim 40H Né&o N&o
Mestre em
Esmeralda Metropoli- 15 Bioética Filantrépica Nao 30H Sim Nao
tana
Esp. em
Borboleta- Sudoeste 17 Psicologia  Publica Ndo 40H Nao N&o
sombra Hospitalar

Nota: Tempo de atuacdo (Anos) = TA; Formacao complementar = FC; Instituicio em que atua = IA; Unica psicéloga no hospital = UPH; Carga horaria (Semanal/
horas) = CH; Equipe especializada de Cuidados Paliativos Neonatais = ECPN; Protocolos e planos em cuidado paliativos neonatais = PPCPN.
Fonte: as autoras (2023).

Resultados e discussao
Cuidados Paliativos e suas multiplas interpretac¢ées

Buscando conhecer a realidade das psicélogas entrevistadas, houve a necessidade de analisar como elas compreen-
dem os cuidados paliativos. Dessa forma, foi possivel constatar que para elas essa estratégia de cuidado nao é di-
recionada para a preparacao do paciente para a morte e, sim, garantir as potencialidades da vida do sujeito que se
encontra em CP, diferentemente da percepc¢ao do senso comum, como expresso pela psicéloga Borboleta-amarela:

“Quando a gente escuta no primeiro momento, a gente acha que é sempre um cuidado que é para morte e néo, é
um cuidado para dar conforto, que abrange o todo, abrange o paciente, ele abrange os familiares em si, entdo é dar
conforto na vida e ndo preparar para morte”.

Portanto, como apresentado pela WHO (2002), os CP tém como objetivo fornecer conforto, atender as necessi-
dades, acolher os medos, sofrimentos e angustias tanto dos sujeitos quantos de seus familiares, quando existe o
diagnostico de uma doenca que ameace a vida. Dessa forma, é um cuidado que vai além de auxiliar na transicdo
da vida para a morte, pois tem inicio antes do processo ativo da mesma.

Esmeralda evidencia a importancia desses acolhimentos e de um olhar diferenciado capaz de identificar as ne-
cessidades expressas nesses momentos. Contudo, ela enfatiza que, em muitos casos, ndo é possivel garantir
um cuidado integral todo momento, porém podem ser pensadas estratégias e formas de cuidado possiveis para
promover o alivio do sofrimento dos sujeitos em CP:
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“Cuidados paliativos séo cuidados integrais, cuidados
para todas as necessidades. Eu considero um pouco
utdpico achar que a gente vai atender todas as
necessidades do paciente, a gente nunca vai conseguir,
mas é sempre um olhar. Pra mim cuidados paliativos
€ muito mais uma filosofia do cuidado, é uma forma
de entender o cuidado [...] é sempre como pensar o
cuidado a partir de um olhar e esse olhar é muito rico
e traz muito beneficio para o paciente, para a familia e
para as equipes” (Esmeralda,).

Dessa forma, a participante, tal como Guedes et al.
(2019), descreve os CP como uma filosofia de cuidado
pautada na sensibilidade e em um olhar diferenciado
para o cuidado além do adoecimento. Isso quer dizer
que é necessario um olhar voltado para a compreen-
sdo dos sujeitos na sua integralidade e em todas as
suas dimensdes, visando o acesso a garantia de to-
das as suas necessidades.

Além disso, para as participantes Borboleta-azul e
Borboleta-sombra, corroborando Pulga et al. (2020),
os CP devem ser exercidos por uma equipe multipro-
fissional que consiga promover o cuidado integral dos
pacientes, cada um com a sua especialidade. Sendo as-
sim, a partir desse trabalho compartilhado é possivel
cuidar dos sujeitos de forma singular e individual, cada
um dentro do contexto de existéncia e dificuldades.

“Cuidado que deve envolver toda a equipe multi. E um
cuidado centrado na pessoa, na familia e em todas
as outras partes, questao espiritual, a questédo social,
econbmica, tudo isso envolve cuidados paliativos
também [...]” (Borboleta-azul).

Ainda nesse sentido, a participante Borboleta-sombra
traz no seu discurso a importancia da humanizagao
de um cuidado pautado no respeito durante todo
esse processo. Para ela, se as formas de cuidado uti-
lizadas no contexto hospitalar fossem sempre huma-
nizadas, quando houvesse necessidade dos CP, eles
ocorreriam de forma natural, sendo uma extensao
dos cuidados ja praticados:

“Eu vejo que o cuidado paliativo seria um dpice de
humanizagdo [...] todo cuidado deveria ser pautado
nos principios da humanizacdo e que vdo partir desse
respeito a dor do outro, respeito ao corpo do outro,

a rede familiar que ele tem, até a prépria partida, o
que a morte significa, que é tdo unico para cada um,

e que nas realidades hospitalar sGo naturalizadas

e mecanizadas [...] se nds disponibilizdssemos um
cuidado realmente humanizado para todas as pessoas
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indistintamente, automaticamente nds estariamos mais
aptos para disponibilizar o cuidado paliativo, para
constituir o que seria esse cuidado paliativo, porque ele
seria uma continuidade desse cuidado humanizado”
(Borboleta-sombra).

A Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) foi im-
prescindivel para a realizacdo dos cuidados paliativos
desde o seu inicio no Brasil, ja que foi a partir dessa
politica que os CP ganharam destaque no pais (Alves
et al.,, 2018). Além disso, o discurso de Borboleta-
sombra permite compreender a importancia da PNH
para a produc¢ao de um cuidado baseado na liberda-
de de escolha, no respeito e na qualidade das rela-
¢Bes estabelecidas entre todos os sujeitos imersos
nesse contexto.

A partir das entrevistas, é perceptivel que esta forma
de cuidado ndo tem como objetivo provocar a mor-
te precoce ou retardar a mesma com a utilizacdo de
tratamentos e/ou medicamentos agressivos e certa-
mente flteis, mas buscar direcionar o olhar para o in-
dividuo como um todo e ndo mais apenas para a cura
da sua doenca. Pontua-se ainda, que os CP sdo um
processo continuo e tém como premissa compreen-
der a morte como ela é, ou seja, um processo natu-
ral, sendo necessario entdo, garantir aos individuos
que se aproximam dela possibilidades de existéncia
e o direito a vivenciar de forma digna a prépria morte
(Alves et al., 2018).

A singularidade dos Cuidados Paliativos
Neonatais

Para todas as psicélogas participantes da pesqui-
sa, em concordancia com Rodrigues et al. (2022), os
cuidados paliativos neonatais podem ocorrer apés
um nascimento prematuro ou quando os bebés
apresentem condi¢es, tais como patologias meta-
bolicas, genéticas, malformacdes, sofrimento fetal,
incluindo andxias e hipoxias perinatais, e ainda he-
morragias cerebrais.

Com relacdo as sindromes raras que sao diagnostica-
das, por vezes, ainda na gestagao, o trabalho direcio-
nado para os cuidados paliativos se inicia ou pode ini-
ciar durante o acompanhamento pré-natal (Astarita
et al., 2021). Nos demais casos, esse cuidado dife-
renciado, ocorre a partir do momento em que uma
doenca que ameace a vida é diagnosticada, conforme
a Resolucdo n°® 41, de 31 de outubro de 2018, a qual
“dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos
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cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no ambito Sistema Unico de Sadde (SUS).

A internacdo de um bebé pode ser agente causador
de muito estresse e sofrimento para a familia, em es-
pecial a mae, a qual precisa se reajustar a todas as
mudangas e quebras de expectativas construidas du-
rante a gesta¢do ou antes do nascimento do seu filho,
como apresentado pela participante Esmeralda:

“A neonatal tem as suas particularidades, entéo o que
eu entendo, como psicéloga da UTI, é que uma das
grandes questées da UTI sGo mées e puerpério. Entdio,
séo maes construindo uma relagéio com o seu bebé e
quando a gente propde e entende que as criancas estdo
em cuidados paliativos é construir uma relagdo de vida,
jé pensando que essa vida tem um limite, entdo é uma
caracteristica muito forte da neonatologia”.,

Dessa forma, como descrito por Porto e Pinto (2019),
o contexto da UTIN provoca uma situagao de crise e
fragilidade, bem como sentimentos de angustia nes-
te momento que costuma ser tdo sonhado e idealiza-
do pelos familiares, os quais agora se deparam cons-
tantemente com a possibilidade da morte ao mesmo
tempo em que constroem uma relagdo com o bebé.

Em decorréncia da caracteriza¢do da UTIN como um
ambiente que remete a dor e sofrimento, é possivel
destacar a necessidade da construcdo e adaptagao da
maternagem nesse contexto tdo singular e desafia-
dor (Silva et al., 2022). Isto porque é um processo per-
meado pela separacado fisica, em muitos casos preco-
ce, entre o bebé e sua mae, logo apds o nascimento,
uma vez que “Quando nasce um bebé& prematuro
também nasce uma mde prematura e a gente precisa
dar um tempo pra essa mae [...]" (Borboleta-amarela).

Portanto, para a entrevistada deve-se realizar uma
pratica integral e humanizada, promovendo o acolhi-
mento das familias dos bebés internados nas UTINSs.
Tal acolhimento, além de respeitar o seu tempo tam-
bém favorece o enfrentamento de situacdes estres-
soras e de identificagdo que promovam impactos
na relagdo entre mde e bebé. Situa¢do evidenciada
também por Esmeralda, a qual relata a delicadeza da
UTIN quando se pensa a fragilidade vivenciada pela
mae e a destituicdo do seu lugar, o qual se encontra
em construcgao logo apds o parto, quando o bebé esta
internado, ja que “ela ndo pode fazer os cuidados, ela
nao vai se apropriando do seu bebezinho como acon-
teceria numa situacdo saudavel” (Esmeralda).

Atuacdo da psicologia na UTI Neonatal

Assim, a atuacdo dos profissionais ocorre em um
momento de crise, na qual a familia se encontra ex-
tremamente fragilizada, vulneravel e desamparada,
em decorréncia do futuro incerto do recém-nascido.
Desse modo, é cabivel uma intervencdo que atenda
as necessidades apresentadas pelo bebé e sua fami-
lia (Camargo, 2021).

Nas instituicbes conhecidas durante a pesquisa nao
existem protocolos e planos de cuidados que direcio-
nam o inicio e o fim dos CP, tal como a forma com
a qual esse cuidado deve ser realizado. No entanto,
guando a morte se torna uma premissa é necessa-
rio viabilizar um cuidado diferenciado, como relatado
por Monarca-do-sul:

“Quando a gente percebe a gravidade da situagéo
exce¢les s@o abertas, por exemplo, a mée tem a
oportunidade de estar mais tempo com essa crian¢a
[...] abre visitas espirituais [representantes religiosos
para realizar batizados, por exemplo], deixa entrar
mais vezes. Entéo, nGo tem um momento que a gente
diz a partir de agora é cuidados paliativos, quando a
gente vé que o bebé estd passando por um momento
de uma gravidade maior e o risco de morte é iminente
essa atencdo é diferente”.

Portanto, o estabelecimento desse cuidado é essen-
cial tanto para o neonato que vivencia a finitude da
vida quanto para os familiares que o acompanham
nesse momento em decorréncia de todos os atraves-
samentos apresentados acima (Astarita et al., 2021).
Assim, mesmo ndo existindo protocolos, ainda sdo
estabelecidas algumas ac¢6es comuns quando se ob-
serva a possibilidade da morte do bebé&, como permi-
tir que a familia tenha mais contato com ele ou ofe-
recer possibilidades de escolhas e protagonismo dos
cuidadores perante a fim da vida do mesmao.

Potencialidade do cuidado: o compromisso da
Psicologia com os CP Neonatais

E cabivel ao psicélogo auxiliar, durante os cuidados
paliativos, na garantia do conforto fisico; no atendi-
mento das necessidades psicolégicas, sociais e es-
pirituais; no atendimento das necessidades dos fa-
miliares e cuidadores; e auxiliando nas decisdes da
equipe multiprofissional, garantindo que os proto-
colos sejam cumpridos e que nenhum procedimen-
to desnecessario seja utilizado (Conselho Federal de

Psicologia, 2019).
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As falas das profissionais entrevistadas foram unani-
mes em considerar a atuacdo da Psicologia impres-
cindivel junto a equipe multiprofissional. Em suas
narrativas é possivel perceber essa importancia no
fornecimento de um olhar e uma escuta diferencia-
da durante o acolhimento das quest8es emocionais,
como a ansiedade de estar em um ambiente atipico e
as angustias desse momento, além de fornecer afeto,
suporte e respeito as diferentes singularidades atre-
ladas ao processo de saude/doenca.

Duas das principais caracteristicas dos cuidados pa-
liativos sdo: o enfoque no paciente enquanto pro-
tagonista do seu cuidado e o compartilhamento do
cuidado entre equipe e familia, tornando essencial o
estabelecimento de uma relacdo segura e de confian-
¢a entre ambas as partes (Astarita et al., 2021). Tal
processo merece ainda mais destaque quando essa
estratégia de cuidado adentra o contexto neonatal, ja
que o paciente em si ndo tem condicBes para fazer as
proprias escolhas referentes ao seu cuidado.

Pensando essa questdo, Monarca-do-sul destaca a
importancia da Psicologia realizar o intermédio entre
familia e equipe de assisténcia. Essa acdo permite a
criacdo de uma relagdo médico-paciente/familia e,
consequentemente, uma comunicacao clara, efetiva
e respeitosa entre ambas as partes, incentivando o
papel ativo da familia nos cuidados ao bebé (Guedes
et al., 2019). Desta forma, é construido um senso de
corresponsabilidade pelo cuidado, o qual favorece as
escolhas e tomadas de decises da familia, validan-
do o seu lugar enquanto participante do cuidado do
bebé, como discorrido por Esmeralda:

“A gente precisa intervir, como psicologas, com este olhar
[...] validar que a familia é importante nesses cuidados,
na vinculagcdio com a crianca, e ajudar as equipes a
darem espaco para esses pais, porque a equipe tem a
boa intengéo de exercer todos os cuidados da melhor
forma possivel, mas toma um espaco muito grande que
poderia ser dos pais [...] Entdo, nesse sentido a gente vai
validando para a mée o lugar dela”.

Considerando esses aspectos endossados nas entre-
vistas realizadas, é possivel perceber que os cuidados
paliativos sdo realizados de forma efetiva quando o
trabalho ocorre em equipe (Pulga et al., 2020). Dessa
forma, todos os profissionais podem fazer parte des-
se cuidado, compartilhando seus conhecimentos
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e suas opinides referentes a cada caso, com o in-
tuito de realizar o cuidado completo desse bebé e
seus familiares. Tal aspecto foi destacado na fala de
Borboleta-sombra ao relatar que os casos em que fo-
ram estabelecidos os CP ocorreram apés discussdes
com todos os profissionais da equipe.

Por se tratar de um contexto neonatal, a imprevisi-
bilidade se torna uma constante nessa realidade,
todos os dias podem ser observadas mudancas e
alteracdes no quadro clinico do bebég, assim como
nos aspectos fisicos e psicolégicos da familia (Pulga
et al, 2020). Portanto, duas participantes denotam a
importancia das reunides de equipe, toda semana e
em dias especificos, para a troca de informacao en-
tre os profissionais e o estabelecimento do cuidado,
progndsticos e objetivos do tratamento adequado
para cada caso. Além disso, séo momentos nos quais
a Psicologia pode se posicionar enquanto especialista
na area e ter conhecimento das dificuldades enfren-
tadas pelos bebés e seus familiares.

A comunicacdo clara, adequada e empatica exerci-
da pelas equipes de saude é uma responsabilidade
ética, além de ser uma acdo imprescindivel nos CP
(Pulga et al., 2020). Durante a entrevista com as pro-
fissionais foi perceptivel, a partir de suas falas, a im-
portancia da Psicologia no estimulo da equipe para
a comunicacdo assertiva com os familiares, bem
como no acompanhamento dos mesmos durante e
apds a comunica¢do de noticias dificeis, momento
no qual é realizado o acolhimento e a avalia¢cdo da
compreensao da familia sobre o quadro clinico do
bebé, da mesma forma que a sua capacidade de ela-
boracdo da situacao.

Quando a comunicagdo é efetiva, afetiva e empatica,
auxiliando para uma melhor compreensdo da familia,
os cuidados paliativos podem ser desenvolvidos de
forma fluida e orgénica:

“[...] quando os pais entendem realmente o que estd
acontecendo as coisas fluem naturalmente. Entéo
assim, no final de semana foi a reunido, a mde trouxe
a roupinha de casa, elas fizeram mésversdrio para elg,
a gente fez os irmdos todos entraram, eles desenharam
antes de entrar e a gente colou na parede e de sdbado
para domingo depois da visita dos irmdos ela faleceu”
(Borboleta-amarela).
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“Embora seja uma situagdo dificil falar que aquele
bebé pode partir ou que € irreversivel, a possibilidade
de didlogo da equipe com os pais de alguma maneira

possibilitou que essa experiéncia néo fosse téo
dolorosa” (Borboleta-sombra).

Além disso, como apresentado por Camargo (2021)
faz parte do papel da Psicologia realizar o acolhi-
mento dos familiares, quando estes se encontram
nesse momento de extrema fragilidade e vulnerabi-
lidade. Esse acolhimento ocorre a partir da chegada
da familia no hospital, podendo ser desde os mais
rotineiros até os mais especificos dentro da realida-
de do bebé, como a ambientac¢do da familia, ou seja,
apresentar a instituicdo e a rotina até o acolhimento
durante um procedimento de emergéncia no qual o
bebé sera submetido.

E fundamental que o profissional se coloque a dispo-
sicdo para escutar as fragilidades, acolher os medos,
assim como estar sensivel e atento as necessidades e
angustias da familia:

“Entéo, o acolhimento ele vai conforme o caso,
conforme o que a equipe também traz dessa familia,
as intervengdes as vezes séo mais diretas, as vezes
séo mais em forma de acolhimento, tudo depende do
vinculo que eu tenho com essa familia também, da
transferéncia que ja foi estabelecida e daquilo que ja
foi colhido durante o acompanhamento, para pensar
ali o que é melhor e o que ndio é naquele momento”
(Borboleta-azul).

Outro aspecto que pode ser trabalhado por estes
profissionais, que é destacado por Esmeralda, é o tra-
balho com os irmdos mais velhos. Para a psicéloga,
0s bebés em CP tém uma complexidade muito alta,
podendo vir a 6bito rapidamente, e os irmaos nao
conseguem ter contato com esses bebés ao mesmo
tempo em que criam muitas expectativas sobre té-los
em casa. Dessa forma, ela relata organizar e viabilizar
a visita dos irmdos mais velhos sempre que possivel,
além de elaborar, com a equipe multiprofissional,
cartinhas a partir do que os pais relatam sobre os fi-
Ihos que precisaram deixar em casa, com a finalidade
de criar uma comunica¢do com esses irmaos, os tor-
nando parte do processo.

“Entéo, essa cartinha a gente faz como uma forma
bem ludica de comunicar pra esse irméo "eu pedi pras
tias escreverem essa cartinha pra dizer que eu t6 aqui,
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porque eu preciso desses cuidados" e a gente faz o
enredo de contar a histéria desse bebezinho aqui e o
quanto nds, enquanto a equipe, estamos cuidando,
que 0 nosso objetivo é que esse neném vd pra casa, vd
brincar e vd pra escola junto com ele” (Esmeralda,).

Essa estratégia contribui para a transmissdo de infor-
macdes sobre o que esta acontecendo com o bebé,
a diminuicdo do estresse e da ansiedade dos irmaos
gue muitas vezes estdo ansiosos ou Nervosos com a
situacao, além de possibilitar a construcao dos lacos
entre os mesmos (Valansi & Morsch, 2004).

A iminéncia da morte e a possibilidade do luto

A maternidade é um momento Unico e singular na
vida de cada mulher, sendo este momento carre-
gado de expectativas, medos e sentimentos confli-
tantes. No decorrer da gesta¢do os pais criam ex-
pectativas e planejam uma gravidez tranquila e sem
problemas, além de personificar o bebé, idealizando
suas caracteristicas fisicas e de personalidade, fan-
tasiando entdo um bebé perfeito, algo totalmente
diferente do que realmente acontece, o que por sua
vez é um fator de grande sofrimento para a familia,
em especial a mae, a qual vivencia o luto do filho
ideal (Porto & Pinto, 2019).

Tendo isso em vista, Borboleta-amarela e Esmeralda
destacam a importancia de fornecer um espaco para
gue a mae consiga entender e falar sobre seus senti-
mentos contraditérios, tal como auxilia-la na constru-
¢do da maternidade e do seu lugar de mae em para-
lelo com a possibilidade da perda. Em muitos casos,
existe um medo constante de estar perto do bebé ou
de investir emocionalmente neste, ja que os pais aca-
bam vivenciando a incerteza da continuidade da vida
do seu filho. Durante esse momento tdo doloroso e
conflitante para uma familia se torna essencial, a par-
tir de uma escuta ativa, conhecer quais as vontades
e necessidades dos mesmos, visando trazer-lhes con-
forto e minimizar seu sofrimento (Silva et al., 2022).

Assim, para Borboleta-azul e Borboleta-amarela, a
partir dos CP é possivel fornecer um cuidado que pro-
picie dignidade e promova a garantia da qualidade de
vida do bebé e de seus familiares. O que é realizado
através da abertura de excecBes para visitas, da es-
cuta dos desejos da familia nesse momento, o que é
subjetivo e especifico de cada uma, e fazer o possivel
para garantir que essas vontades sejam asseguradas.
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O cuidado e o acolhimento contribuem para que esse
momento seja vivido mais intensamente, explorando
todas as possibilidades de contato, de vinculos e de
simboliza¢do (Laguna et al., 2021). E quando ha pos-
sibilidade da morte, todo esse trabalho tem um efei-
to na elaboracao do luto, favorecendo para que esse
processo ocorra de forma mais saudavel.

Por esse viés, durante as entrevistas foi perceptivel
a atuagao da Psicologia direcionada para o acolhi-
mento dos familiares durante esse momento. Desse
modo, busca simultaneamente conhecer a realidade
do quadro clinico desse bebé e os desejos de seus fa-
miliares durante o seu processo ativo de morte para,
a partir disso, proporcionar a ampliagdo das visitas,
realizar batizados, entre outros elementos importan-
tes para cada familia.

Visto isso, um aspecto destacado por Monarca-do-
sul e Borboleta-sombra é a importancia de trabalhar
o luto antecipatério com os familiares. Esse luto re-
fere-se a quando a morte ainda ndo aconteceu, no
entanto, por causa das condi¢des de saude do bebé
ela acaba sendo antecipada e esperada. Assim, é
possivel que a familia consiga elaborar a perda gra-
dualmente, no decorrer do adoecimento, visando um
preparo para essa morte que pode vir a acontecer
e, consequentemente, buscando a redugao do sofri-
mento (Bisotto et al., 2021).

Esse momento é permeado por diversos sentimen-
tos e conflitos, j& que ao mesmo tempo em que os
pais se preparam para perder o seu filho ainda tém
esperancas de que ele sobreviva. Nesse contexto, a
Psicologia é fundamental:

“[...] nesse lugar do autorizador, que néo é sé do
psicélogo, mas o psicélogo representa muito, porque
estd nesse corpo a corpo com a familia, de vocé
permitir que cogite-se a perda, permitir que sofra,
permitir que viva aquele momento da maneira que tem
que ser vivido” (Borboleta-sombra).

A UTIN é um cenario vivenciado de forma Unica e
singular por cada familia, sendo necessario entdo,
construir uma atuagdo baseada em cada particulari-
dade e especificidade exposta por esses sujeitos, as
quais vao desde o entendimento sobre o processo
até as vivéncias anteriores ao internamento (Bisotto
et al., 2021). Além disso, fornecer esse espaco de es-
cuta, suporte psicoldgico e elaboracdo gradual da
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possibilidade da morte também é uma forma de lidar
com o desamparo da familia, a qual esta vivenciando
a fragilidade da vida e a incapacidade de fazer algo
perante esse acontecimento (Emrich & Lima, 2021).

A morte de um bebé é um evento estressor que além
de representar uma quebra de expectativas frente a
todos os sonhos, fantasias e planos feitos por essa fa-
milia, também simboliza a incapacidade dos pais pro-
tegerem e realizarem o cuidado do seu filho. Dessa
forma, essa situacdo pode ser atravessada por mul-
tiplos sentimentos de tristeza, frustragao, culpa, in-
capacidade e/ou fracasso (Laguna et al., 2021). Nesse
momento, é importante, para que esse luto aconte-
ca de forma mais saudavel, permitir que a familia se
aproprie dos cuidados do bebé para além da doen-
¢a. Assim, ha a possibilidade de construir memérias
e afetos que possam ressignificar esse momento,
como evidenciado abaixo:

“[...] essa familia precisa se apropriar do corpo daquele
bebé que esta ali, do seu significado, do que foi construido
na gestacdo, ndo sé da doenga, do diagndstico, porque

o0 que vai ficar depois no luto? Vai ficar sé o diagndstico,

0 6bito [...] eles tem que se apropriar desse cuidado, é o
cuidado possivel nesse momento e é o que eles vdo levar
depois” (Borboleta-azul).

Contudo, uma das profissionais entrevistadas relatou,
diferentemente das demais, uma grande dificuldade
em trabalhar o luto antecipatério com os familiares ou
até mesmo conversar com eles sobre a possibilidade
de o bebé vir a 6bito. Ainda que essa estratégia de cui-
dado seja considerada essencial para o processo de
luto dos familiares, cabe a Psicologia respeitar os limi-
tes e interesses dessa familia, aceitando seu posicio-
namento ao mesmo tempo em que os acolhe:

“Séo raras as familias onde a gente consegue trabalhar
um luto antecipatdrio, onde tem uma, acho que é dificil
falar em aceita¢éo plenamente, mas uma abertura
para esse caminho digamos [...] s6o muitos raros os
casos, a grande maioria, até por defesa e todos esses
tabus que regem a existéncia, eles tendem a manter
uma negagdo até o fato se concretizar [...J" (Borboleta-
sombra).

Além disso, para ela, bem como Massocatto e
Codinhoto (2020), € muito bom e gratificante quando
o profissional consegue acessar o outro de alguma
forma e tem abertura para trabalhar essa tematica.
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Isso ocorre porque a familia, quando acontece o 6bi-
to do bebé, pode vivenciar de alguma forma o luto
antecipatério, permitindo que esse momento seja
cercado por serenidade e paz, ao invés de ser carre-
gado de sofrimento.

Quando essa morte deixa de ser uma possibilidade,
os cuidados biomédicos ndo sdo mais eficientes e
a terminalidade da vida se torna uma realidade, as
acdes da Psicologia se tornam essenciais tanto com
a familia quanto com a prépria equipe (Pulga et al.,
2020). Para Borboleta-sombra, esse momento é um
dos mais dificeis para a Psicologia, sendo necessario
estar pronto e preparado para todas as intercorrén-
cias que podem se fazer presentes.

“Entdio, gerenciamento de 6bito a gente néo

tem hora pra acabar [...] o psicélogo tem que se
entregar totalmente para aquele momento, porque
indiscutivelmente ndo tem nenhuma situagéo mais
extrema pro psicélogo acolher do que as situacdes de
Obito (Borboleta-sombra)”.

No entanto, em decorréncia das baixas cargas horarias
das profissionais, do excesso de trabalho para o nu-
mero reduzido de psicélogas e/ou ainda pela resistén-
cia da equipe com a Psicologia, muitas vezes, os rituais
de despedida e o0 acolhimento nesses casos acaba ndo
sendo realizado pelas profissionais, como trazido por
Monarca-do-sul e Esmeralda. Visto isso, as a¢bes da
equipe multiprofissional se tornam essenciais durante
esse momento, evidenciando o acolhimento do sofri-
mento como uma estratégia de cuidado para além da
Psicologia, diferentemente das concep¢des pré-esta-
belecidas socialmente (Camargo, 2021).

Durante esse momento, existe uma tendéncia dos
familiares se encontrarem perdidos, confusos e
permeados por diversos sentimentos de angustia
e tristeza. Portanto, cabe a Psicologia, quando cha-
mada, oferecer para essa familia um local seguro e
uma escuta, a partir da qual eles se sintam acolhidos,
possam se expressar e tenham acesso ao que dese-
jaram para a vivéncia desse processo de forma segu-
ra e sem julgamentos (Laguna et al., 2021). Uma das
participantes descreve como os profissionais da drea
devem proceder nessas situacdes:
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“[...] é estar junto naquele momento, eu sempre falo,
ndo se preocupem em falar nada, € muito mais a tua
presenca e vocé estar ali e a familia saber que pode
contar com vocé do que vocé falar, até porque nada
que vocé fale vai adiantar alguma coisa e se tem
alguém que vai falar é a familia, a familia sempre

vai falar alguma coisa [...] entéo no débito a gente
acompanha desde o comeco até o final, até essa familia
sair do hospital” (Borboleta-amarela).

Além disso, para todas as profissionais entrevista-
das, tal como Laguna et al. (2021) torna-se essencial
se por a disposicao da familia e fornecer um espaco
para que essa consiga falar sobre esse momento. Isto
é, auxilia-los a identificar e expressar suas emogoes,
tirar suas duvidas quando elas surgem e acolhé-los
durante todo o processo, para entdo iniciar o proces-
so de elaboracdo do luto e da perda.

Dentre as estratégias presentes nas instituicdes par-
ticipantes da pesquisa, destaca-se propiciar rituais de
despedida. Um exemplo sdo as cartinhas com a mar-
ca do pé e uma mensagem padronizada, para sim-
bolizar a despedida do bebé, além de uma caixa de
lembrangas com todos os objetos utilizados durante
a internacdo, como a pulseira de identificagdo, uma
mecha de cabelo, entre outros.

“Com as familias é a escuta, o lugar de escuta, de
construgdo de uma histéria, de criagcéo de marcas
dessas criangas, carimbar um pezinho é criar uma

marca, essas cartinhas vdo ficar guardadas pra
sempre, independente da crianga sair com vida ou néo,
criac@o de lugar, ajudar essa familia a construir um
lugar pra essa crian¢a no seu imagindrio e poder, em
muitos casos, viver o luto antecipatdrio dessas perdas
também” (Esmeralda).

Assim, a¢des como fornecer a possibilidade de pegar o
bebé no colo e vestir nele a roupa que a familia deseja,
por exemplo, possibilitam a mae contato com a reali-
dade do 6bito, o que pode auxiliar no processo de luto.
Por fim, também faz parte da atuacdo das psicélogas
auxiliar nos tramites legais e no contato com a rede de
apoio desses pais, para que essa possa apoia-los e par-
ticipar desse momento, além de auxilia-los nas burocra-
Cias consoantes ao obito (Laguna et al., 2021). Nesses
casos, para Esmeralda e Seda-azul, essa acdo também
é uma forma de cuidado, pois 0s pais se encontram
extremamente fragilizados para lidar com toda a docu-
mentacdo necessaria apos o Obito da crianca.
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Adversidades e inconstdncias na promoc¢éo do
cuidado

Buscando conhecer a Psicologia dentro do contexto
dos cuidados paliativos neonatais foi possivel se de-
parar com diversos desafios e dificuldades que per-
passam a atuag¢do das profissionais atuantes nesse
cenario. Foram citados o numero reduzido de psicé-
logas(os), baixas cargas horarias para atender todas
as demandas, dificuldades de realizar o trabalho em
equipe, falta de protocolos, entre outros.

Apesar de ser uma area de estudo em constante evo-
lugdo e com um nUmero cada vez maior de estudos
e pesquisa, os cuidados paliativos ainda sdo com-
preendidos, por muitos profissionais, como fim do
cuidado ou do tratamento, como se, ao encaminhar
um paciente para essa estratégia de cuidado, eles es-
tariam desistindo do mesmo (Rodrigues et al, 2022).

Uma das seis participantes da pesquisa atua em um
hospital que pratica os cuidados paliativos neona-
tais, a partir de equipes especializadas de cuidados
especificos. Nos demais locais, duas apresentam
equipes especializadas e protocolos especificos ape-
nas para os cuidados paliativos adultos, principal-
mente casos oncolégicos, e nos outros trés hospi-
tais ndo ha protocolos ou diretivas para a realizacao
dessa estratégia de cuidado.

Para Borboleta-amarela e Borboleta-sombra, mesmo
as pessoas apresentando uma resisténcia a morte
em si, existe uma maior dificuldade em lidar com tal
acontecimento quando associado a crianca:

“Na neonatologia eu vejo que as barreiras ficam ainda
maiores [...] parece que é inaceitdvel falar em cuidados
paliativos para um bebé, como se a gente tivesse
tirando a poténcia daquela vida ou desistindo daquele
bebé que poderia vir melhorar, mas porque mais uma
vez estd sendo atravessado por essa visGo equivocada
do cuidado paliativo” (Borboleta-sombra).

Isso ocorre porque ao falar sobre a morte de uma
crianga se destoa do imaginario social, no qual existe
um ideal de vida que segue um ciclo: nascer, crescer
e morrer (Alves et al., 2018).

Outro fator que influencia a implantacdo dos cuida-
dos paliativos em UTIs Neonatais é a forma¢do em
saude (Alves et al., 2018). A maioria dos profissionais
da area sdo ensinados a salvar vidas e nao perdé-las,
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como evidenciado por Borboleta-amarela no trecho
a seguir:

“[...] essa dificuldade estd primeiro na formacéo, a
gente olha para uma formacgéo que é muito focada
no tentar até o final e a vida do paciente, entéo eu
tenho que fazer esse paciente sobreviver a qualquer
custo, entéo eles ja vem dessa formag¢éo académica,
nesse sentido, muito assim, com esse pensamento, eu
acredito que isso dificulta muito (Borboleta-amarela)”.

Através do relato de Borboleta-sombra foi possivel
identificar que a resisténcia a morte é recorrente na
realidade brasileira. A dificuldade de aceita¢do da
morte pode ser compreendida como algo além deum
problema ou impossibilidade de atua¢do das equipes
de saude. Nesse sentido, pode ser transformada em
um cuidado humanizado, a partir do qual as pessoas
consigam expressar e vivenciar suas fragilidades ao
mesmo tempo em que demonstram para a familia o
carinho e cuidado por ela e por seu bebé&, como evi-
denciado a seguir:

“A gente tem bastante resisténcia e eu, hoje em dia, j&
ndio vejo isso como um problema, eu vejo isso como
uma condi¢c@o humana, nds temos resisténcia @ morte,
ninguém quer. Recentemente a gente perdeu um bebé
[...] e no momento em que ele foi a ébito a equipe
inteira do espa¢o onde ele estava se emocionou [...] e
a gente percebeu que néo foi uma descompensacdo
geral, ndo foi um problema isso ter acontecido, a mée
ficou extremamente grata, ela viu o carinho que essas
pessoas tem e tinham pelo seu bebezinho, ela recebeu
todo o apoio [...] ninguém estd sentindo o que ela sente,
mas é uma forma de solidariedade e nessa situacéo

0 que eu achei mais importante foi o quanto isso foi
genuino, quanto foi verdadeiro as pessoas mostrarem
a sua fragilidade, expressarem aquilo que elas estéio
sentindo” (Esmeralda).

Visto isso, possibilitar a equipe externalizar e verba-
lizar essa vivéncia permite que cada profissional ali
presente entre em contato com a sua parte huma-
na e empatica. Dessa forma, esses momentos que
viabilizam expressar os sentimentos, além de fazer
bem para a equipe, tendem a facilitar esse processo
para a familia, a qual pode ressignificar essa morte de
uma forma especial (Astarita et al., 2021). Além disso,
podem deixar uma marca nessa familia que vai levar
desse momento, repleto de dor e sofrimento, a bele-
za desse cuidado e acolhimento, e no futuro pode re-
tomar com afeto essa saudade e esse vazio que fica.
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A sutileza e a delicadeza por tras das diretrizes e
protocolos

Apenas trés das seis instituicdes conhecidas tém um
protocolo de cuidados paliativos para todas as areas
do hospital, abrangendo os cuidados de fim de vida
neonatal. Contudo, algo evidente nas entrevistas é
que, diferentemente do proposto pela WHO (2002),
0s CP ndo sdo estabelecidos quando uma doenga que
ameaca a vida é diagnosticada, ou seja, nas institui-
¢des conhecidas durante a pesquisa, apenas quando
o0 risco de morte € iminente essas estratégias de cui-
dado sdo envolvidas buscando a promoc¢do da quali-
dade de vida e o conforto do bebé e seus familiares.

As diretrizes voltadas para os cuidados paliativos
neonatais e os protocolos assistenciais sdo funda-
mentais para garantir que esse cuidado humanizado
aconteca, atingindo os objetivos dos cuidados palia-
tivos: assegurar que tanto os bebés internados nes-
ses espagos quanto seus familiares tenham acesso a
qualidade de vida, alivio do sofrimento e que sejam
amparados em todas as esferas da vida, desde fisico
e social até psicologico e espiritual WHO (2002).

Para Borboleta-amarela, Esmeralda e Borboleta-
sombra, esses recursos sao importantes para que
os profissionais entendam que existem normativas
para eles seguirem, para que seja possivel estabele-
cer uma linha de cuidado concisa e adequada para
cada sujeito em cuidados paliativos. Além disso, tra-
ta-se de um aspecto preconizado pelo SUS para que
todos os fluxos de trabalho sejam documentados de
modo que, na auséncia de algum profissional, ou da
propria equipe, o cuidado ainda ocorra da melhor
forma possivel.

Em sua maioria as equipes sao compostas por diver-
sos profissionais, que tiveram diferentes formacdes,
com visdes de mundo, sujeito e vida dispares e cada
um com sua historia de vida. Dessa forma, a formu-
lacdo de diretrizes que estruturam a construcdo e
desenvolvimento dos cuidados paliativos permite
a orientacdo desses profissionais, auxiliando na co-
munica¢ao de forma clara e concisa. Estabelecendo
melhores estratégias para o cuidado do bebé e
seus familiares enquanto equipe multiprofissional
(Rodrigues et al., 2022).
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Além disso, a construcdo de protocolos em CP pos-
sibilita que os profissionais possam ampliar seus
conhecimentos sobre essa tematica, discutir com os
demais profissionais, assim como pensar e rever sua
atuac¢do. Sobre isso, Monarca-do-sul destaca que a
construgao dos protocolos ocorre a partir da partici-
pacdo de toda a equipe multiprofissional, buscando
que todos a partir de seus conhecimentos e pontos
de vista possam pensar o que é possivel fazer quan-
do ndo existe mais uma cura para a doenca.

As diretrizes e protocolos também sdo fundamen-
tais para que, a partir dos critérios de elegibilidade
e normativas estabelecidas, os cuidados paliativos
possam ser implementados logo apds o diagnostico
da doenca, melhorando a qualidade de vida do bebé
e seus familiares (Santana et al., 2019). Apesar de ser
algo fundamental para a implanta¢do e organizagdo
do cuidado, é necessario olhar para tal processo para
além de algo rigido e inflexivel, como descrito no frag-
mento a seguir:

“Porém, eu sempre penso que os protocolos também
tém as suas exce¢les, a gente ndo pode engessar o
cuidado, o atendimento no protocolo, porque a gente
perde a humanidade [...]. SGo pequenas sutilezas que
a gente vai entendendo que traz dignidade, que traz
cuidado pras criangas e as vezes isso ndo estd no
protocolo [...]" (Esmeralda).

“Entéo, eu entendo os protocolos como um instrumento
muito positivo que vem melhorar as possibilidades de
atuacéo, mas ndo vejo como algo estdtico, eu penso
que é algo que tem que td sempre sendo discutido,
adaptado [...] porque vai representar toda essa questdo
de vocé estudar sua prdtica, rever sua pratica, discutir
a prdtica, mas na cultura institucional ainda é algo

que ndo estd totalmente incutido na cabega das
pessoas, muito pelo contrdrio, acho que é rarissimo

o profissional que recorre a um protocolo entendeu o
processo” (Borboleta-sombra,).

A partir dos relatos das entrevistadas foi possivel per-
ceber que apesar da importancia dessas ferramen-
tas, os cuidados paliativos vao além de protocolos e
diretrizes, eles sdo cuidado, dignidade, humanidade
e respeito pelo outro e sua vida. Isso quer dizer que,
mesmo sendo essenciais para que os CP se concreti-
zem e sejam efetivados, os protocolos nao podem ser
limitantes, pois algumas formas de afeto ndo podem
ser mecanizadas.
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Consideracoes finais

A partir deste estudo foi possivel a aproximag¢do com
a realidade laboral de psic6logas atuantes em UTIs
Neonatais no estado do Parana. Foi possivel visua-
lizar as possibilidades e potencialidades da atuacdo
que atravessam o seu fazer enquanto profissionais
da Psicologia, bem como as dificuldades e desafios
também presentes no seu trabalho.

A rotina hospitalar € muito dinamica e esta em cons-
tante mudanca, sendo esse fendmeno refletido na
pesquisa, ja que cada nova entrevista possibilitou no-
vas descobertas, novos olhares e entendimentos de
que muitas dificuldades se repetem ao mesmo tem-
po em que muitas realidades diferem em cada lugar.
Assim, um aspecto recorrente em todas as institui-
¢des é aimportancia da Psicologia no cuidado, acolhi-
mento e na escuta dessas familias atravessada pela
angustia, sofrimento e desamparo.

A atuacdo dos profissionais da Psicologia no contex-
to dos cuidados paliativos neonatais é essencial na
mediacdo entre a triade: paciente, familia e equipe.
Assim, esse trabalho é fundamental para que a comu-
nicacao entre os sujeitos ocorra de forma acessivel,
acolhedora e respeitosa. Outro aspecto dessa atua-
¢do é fornecer um espac¢o de escuta, acolhimento e
afeto para os familiares, desde a internacao e enca-
minhamento do bebé para os cuidados paliativos até
o0 6bito, quando ele acontece. Nesses casos é possivel
promover a possibilidade de conhecer o desejo dos
pais durante o final de vida do filho, a visita de irmaos
e demais familiares, e a possibilidade da ressignifica-
¢do da vida e morte desse bebé.

A atuacdo do profissional da Psicologia é atravessada
por inumeros desafios e dificuldades. Sejam elas as
baixas cargas horarias, a resisténcia e a dificuldade
de aceitacdo da morte por parte dos profissionais da
saude ou até a falta de diretrizes e protocolos especi-
ficos de cuidados nesse contexto.

No entanto, foi um achado de pesquisa que, ape-
sar de todas as dificuldades e desafios, cada uma
das profissionais se dedica e se esforca para que,
mesmo os cuidados paliativos neonatais nao estan-
do estruturados e delimitados dentro das suas ins-
tituicdes, cada bebé tenha acesso as potencialida-
des da sua vida, mesmo essa sendo tdo breve. Além
disso, buscam, mesmo que em um curto periodo
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de tempo, cuidar, acolher e fornecer possibilidades
para as familias que se encontram extremamente
fragilizadas, porque pequenas sutilezas fazem a di-
ferenga nesse momento.
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