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Resumo
Os Cuidados Paliativos Neonatais sdo importantes, pois muitos bebés internados nas Unidades de Terapia
Intensiva atendem aos critérios de elegibilidade, mas poucos recebem esses cuidados. Esta pesquisa,
de delineamento qualitativo e natureza interventiva, objetivou a elaboragdo de um instrumento de
atendimento psicoldgico para cuidados paliativos neonatais. Realizaram-se entrevistas semiestruturadas
com cinco psicélogos que atuavam em dois hospitais publicos, e utilizou-se a Andlise de Conteldo para
interpretacdo dos dados. A investigacdo do material empirico e da literatura permitiu a elaboragdo do
instrumento. Os resultados evidenciaram a necessidade de incluir no instrumento: avaliagdo dos critérios
para cuidados paliativos; dados sobre gestacdo e parto; informacdes sobre diagndstico, tratamento
e prognostico; interagcdo com a equipe e vinculacdo com a familia; rea¢cdes emocionais da mae; e
intervencdes psicoldgicas. Concluiu-se que o instrumento sistematizou a pratica do psicélogo, favorecendo
o acolhimento a familia e melhoria assistencial.
Palavras-chave: Psicologia Hospitalar, Cuidados Paliativos, Neonatologia, Unidades de Terapia Intensiva.

Abstract
Neonatal Palliative Care is important, as many babies admitted to Intensive Care Units meet the eligibility
criteria, but few receive such care. This research, with a qualitative design and interventional nature, aimed
to develop a psychological care instrument for neonatal palliative care. Semi-structured interviews were
conducted with five psychologists who worked in two public hospitals, and Content Analysis was used to
interpret the data. The investigation of the empirical material and the literature allowed the elaboration
of the instrument. The results showed the need to include in the instrument: assessment of criteria for
palliative care; data on pregnancy and childbirth; information about diagnosis, treatment and prognosis;
interaction with the team and bonding with the family; mother's emotional reactions; and psychological
interventions. It was concluded that the instrument systematized the psychologist's practice, favoring
the welcoming of the family and improvement in care.
Keywords: Hospital Psychology, Palliative Care, Neonatology, Intensive Care Units

Resumen
Los Cuidados Paliativos Neonatales son importantes, ya que muchos bebés ingresados en las Unidades
de Cuidados Intensivos cumplen con los criterios de elegibilidad, pero pocos reciben dicha atencién.
Esta investigacion, con disefio cualitativo y naturaleza intervencionista, tuvo como objetivo desarrollar
un instrumento de atencion psicoldgica para los cuidados paliativos neonatales. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas con cinco psicélogos que trabajaban en dos hospitales publicos, y se utilizé el Andlisis
de Contenido para interpretar los datos. La investigacion del material empirico y de la literatura permitié
la elaboracion del instrumento. Los resultados mostraron la necesidad de incluir en el instrumento:
evaluacion de criterios para cuidados paliativos; datos sobre el embarazo y el parto; informacion sobre
diagnostico, tratamiento y prondstico; interaccion con el equipo y vinculo con la familia; las reacciones
emocionales de la madre; e intervenciones psicoldgicas. Se concluyd que el instrumento sistematizo la
practica del psicélogo, favoreciendo la acogida de la familia y la mejora en el cuidado.

Palabras clave: Psicologia Hospitalaria, Cuidados Paliativos, Neonatologia, Unidades de Cuidados
Intensivos
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Introdugao

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) conceitua os Cuidados Paliativos como uma abor-
dagem que favorece melhoria da qualidade de vida de pacientes e familiares que lidam com
doencas ameacadoras a vida, buscando prevenir e mitigar o sofrimento precocemente, ma-
nejar a dor e responder aos aspectos biopsicossociais e espirituais do adoecimento (World
Heath Organization, 2018). No que se refere aos cuidados paliativos pediatricos, a OMS os
define como aqueles que envolvem o cuidado ativo integral da crianca, oferecendo simulta-
neamente o suporte a familia (Souza, 2019). Os cuidados paliativos neonatais surgiram em
resposta ao avanco tecnologico e as possibilidades de sobrevivéncia de recém-nascidos (RN)
cada vez mais prematuros e com malformacdes graves (Silva et al., 2019).

De acordo com a Alianca Mundial de Cuidados Paliativos, ainda que mais de 100 milhdes
de pessoas sejam atendidas em suas demandas todos os anos (inclusive familiares e cuida-
dores), menos de 8% contam com seu acesso garantido, e menos de 1% das criancas que
necessitam deste tipo de assisténcia sdo acolhidas, conforme Connor e Bermedo (citado por
Boldrini, 2019). Com rela¢do aos recém-nascidos, a literatura revela a importancia da im-
plantacdo dos cuidados paliativos no periodo neonatal (até os 28 dias de vida), considerando
gue grande parte dos bebés nas Unidades de Terapia Intensiva Neonatais (UTIN) atende aos
critérios, mas pouco recebe essa assisténcia (Inacio et al, 2015).

A maioria dos profissionais que integra as equipes de saude em todo o mundo possui
pouco ou nenhum conhecimento acerca dos principios e das praticas dos cuidados palia-
tivos, sendo comum a obstinagdo terapéutica com utilizacdo de métodos com efeitos mais
nocivos do que a propria patologia apresentada, cuja cura é impossivel, e os beneficios sdo
menores que os inconvenientes provocados (Boldrini, 2019).

Um estudo realizado em Portugal aponta que, além da necessidade de formacdo em cui-
dados paliativos, é primordial o apoio psicoldgico e espiritual, bem como a realizacdo de
reunides apos o obito neonatal. As reunides podem promover a reflexdo coletiva entre a
equipe, avaliagdo das praticas terapéuticas e paliativas adotadas e expressdo dos sentimen-
tos de cada um, com possibilidade de resolucao de conflitos que emergiram nas tomadas de
decisdo (Silva et al., 2019).

Ainda que no Brasil os cuidados paliativos estejam em sua fase considerada inicial, ja
existem resolu¢des que versam sobre o tema, tais como: a legitimidade da ortotanasia
(Resolucdo CFM 1.805/06); o novo cddigo de ética médica, no qual os cuidados paliativos
sao mencionados (Resolucdo CFM 1.931/09); a definicdo da Medicina Paliativa como area de
atuacdo (Resolucdo CFM 1.973/12); a resolucdo ligada as Diretivas Antecipadas de Vontade
(CFM 1.995/12) (Boldrini, 2019); e a normatizacdo do Ministério da Saude, que prevé a ofer-
ta de cuidados paliativos como parte dos cuidados continuados do Sistema Unico de Saude
(SUS), determinando que “sera elegivel para Cuidados Paliativos toda pessoa afetada por
uma doenga que ameace a vida, seja aguda ou crbnica, a partir do diagndstico desta condi-
¢do” (Resolugdo n241, 2018, p. 276).

Seja para cuidados curativos, seja para cuidados paliativos, a necessidade de uma equipe
multiprofissional é imperativa nas UTIN, sendo geralmente composta por médicos, fisiote-
rapeutas, psicologos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, nutricionistas, fonoaudiélogos
e assistentes sociais. No entanto, apesar de a presencga do psicologo na UTIN ser garantida



pelo Ministério da Saude, por meio da Portaria n. 930, de 10 de maio de 2012, pouco ain-
da se produz cientificamente a respeito da sua pratica no @mbito dos cuidados paliativos
neonatais.

Por meio do cruzamento de descritores como “psicologia”, “cuidados paliativos”, “unida-
des de terapia intensiva neonatal” e ampla investigacdo a partir de busca booleana nas bases
de dados SciELO, PePSIC e LILACS, notou-se a escassez de producdes na literatura nacional,
bem como de instrumentos que norteiem a pratica da psicologia. Foram localizadas apenas
trés publicacBes internacionais (Bernada et al., 2010; Nieri, 2012; Rodriguez et al., 2005) e
nenhuma producdo brasileira nas respectivas bases.

Nesta perspectiva, a presente pesquisa buscou responder a seguinte pergunta-problema:

III

como a psicologia pode desenvolver uma pratica de cuidados paliativos na UTIN por meio de
intervencdes fundamentadas e sistematizadas? Tem-se como hipdtese que a elaboracdo de
uma proposta de instrumento de cuidado podera nortear a atencdo psicolégica aos recém-
-nascidos e familiares que vivenciam esta experiéncia no contexto das UTIN, melhorando a
gualidade da assisténcia.

Método

Os resultados desta pesquisa sdo advindos de uma dissertacdo de mestrado em Psicologia
da Saude da Universidade Federal da Bahia (UFBA). O estudo tem delineamento qualitati-
vo, com natureza interventiva (PNI), do tipo Pesquisa & Desenvolvimento. De acordo com
Teixeira e Megid Neto (2017), esse tipo de pesquisa desenvolve e testa novos processos
ou produtos partindo de um problema identificado previamente, com foco na descricdo e
analise do processo de desenvolvimento desses. Logo, a elaboracdo de um instrumento com
devolutiva aos profissionais dos locais selecionados para o estudo tende a corresponder ao
que os autores descrevem como produto deste tipo de pesquisa.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista individual semiestruturada, com
10 questBes relacionadas aos aspectos e as reagdes psiquicas identificadas no atendimento
ao bebé em cuidados paliativos e familiares/cuidadores; comunicacdo de mas noticias; luto
antecipatorio; intervengdes consideradas mais efetivas de acordo com a experiéncia de cada
participante; desafios enfrentados e a atuacdo do psicélogo junto a equipe multidisciplinar.
O intuito foi acessar as demandas e possiveis intervengdes psicoldgicas que sirvam de subs-
trato para elaboracdo do instrumento de atendimento ao neonato em cuidados paliativos e
seus familiares.

A Andlise de Conteudo (AC) foi escolhida como ferramenta para o processamento e a
interpretacdo do material empirico. Trata-se de um agrupamento de técnicas de anadlise de
comunicagao que, por meio de procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do con-
teddo entrevistas, busca obter indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos
ligados as condicBes de producdo ou recepcdo destas mensagens (Bardin, 1977).

Segundo Minayo (2007), a Analise de Conteudo se constitui das seguintes etapas: pré-
-analise, com a escolha do material a ser analisado; a retomada das hipdteses e dos objeti-
vOs iniciais da pesquisa e a leitura flutuante; exploracdo do material, na qual o pesquisador
localiza as unidades de registro, realiza a agregacdo e classificacdo dos dados e formula as
categorias; e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, quando submete o material



a analise critica, contextual e articulacdo tedrica.

Participaram da amostra cinco profissionais de psicologia hospitalar com experiéncia nas
UTIN, localizadas em um municipio de médio porte da regido Nordeste. A selecdo amostral
utilizou como critério a experiéncia de atuacdo direta nas UTIN. Os psicdlogos possuem um
tempo de formacdo que varia entre trés e 20 anos, sendo o tempo de atuacdo em UTIN com
variacdo de dois meses a cinco anos. As abordagens tedricas dos psicodlogos participantes
sdo Psicandlise (dois entrevistados), Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC), Abordagem
Centrada na Pessoa (ACP) e Psicodrama. Quanto aos locais do estudo, optou-se por dois
hospitais com 10 leitos em cada UTIN, ambos vinculados ao SUS, atendendo a pacientes do
municipio-sede e 73 cidades circunvizinhas.

A pesquisa partiu dos seguintes procedimentos: 1. revisdo de literatura; 2. Elaboracdo da
primeira versdo do instrumento a partir da revisdo bibliografica; 3. coleta dos dados; 4. ana-
lise das entrevistas; 5. elaboracdo da segunda versao do instrumento com aprimoramento
mediante dados obtidos com os psicologos participantes.

Diante do contexto de pandemia da covid-19, as entrevistas foram realizadas e grava-
das de forma remota, via internet, por videochamada, mediante anuéncia dos participan-
tes, com assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de
Autorizacdo de Imagem e Som. Ressalta-se que esta pesquisa obedeceu aos parametros
e itens que regem a Resolugdo n. 466, de 13 de junho de 2012, do Conselho Nacional de
Saude (CNS), e as orientacdes fornecidas pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, pelo
Ministério da Saude e pela Secretaria-Executiva do Conselho Nacional de Saude, em 24 de
fevereiro de 2021, para procedimentos de pesquisa em ambiente virtual (OFICIO CIRCULAR
N. 2/2021/CONEP/SECNS/MS). O estudo foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CAAE: 34371920.0.0000.5556).

Resultados e Discussao

O processo de categorizacdo evidenciou trés eixos tematicos, cujos contetddos foram in-
corporados na elaboracdo do instrumento para atendimento psicolégico em cuidados pa-
liativos na UTIN. Posteriormente, os conteldos foram analisados de forma articulada com a
literatura disponivel sobre o tema.

No 1° eixo — os desafios da abordagem dos cuidados paliativos na UTIN —, os participantes
abordaram o interdito relacionado a morte neonatal; a unilateralidade das decisGes médi-
cas; as dificuldades de estabelecer os critérios de elegibilidade dos cuidados paliativos neo-
natais; e a vulnerabilidade socioeconémica que inviabiliza cuidados paliativos em domicilio.

No 2° eixo — atuacdo da psicologia em cuidados paliativos junto a equipe multiprofissional
na UTI neonatal -, os participantes mencionaram a importancia da articulacdo interprofis-
sional e da inclusdo da familia na tomada de decisdes; a necessidade de superar o discurso
curativista e os atos heroicos que geram sofrimento desnecessario aos neonatos; e a realiza-
¢do da comunicacdo de mas noticias de forma adequada e humanizada.

No 3° eixo - intervenc®es da psicologia junto a familia e ao bebé em cuidados paliativos
-, 0s participantes elencaram as estratégias que consideram mais efetivas, tais como: escuta
clinica, fortalecimento do vinculo mae-bebé, facilitar contato com as emocgdes, possibilitar a
elaboracdo de perdas a partir da compreensdo do bebé real e do bebé imaginado, favorecer



simbolizacdo do luto, auxiliar nos rituais de despedida, entre outras intervencdes, de acordo
com as necessidades de cada bebé e as singularidades da familia que vivencia o processo.

O instrumento desenvolvido leva em consideragdo as principais varidveis envolvidas no
processo de internacdo do bebé, tais como os fatores clinicos, familiares, sociais, espirituais
e ambientais. Segundo Pinheiro e Castelo Branco (2020), a aplicagdo do instrumento de cui-
dado deve assegurar a participacdo ativa e a autonomia dos pacientes e familiares assistidos,
sendo essencial um planejamento coeso e colaborativo.

Como resultado do estudo, obteve-se a proposta conforme a Figura 1. Em seguida, serdo
descritos e discutidos os itens que compdem o instrumento.

Figura 1l

Proposta de Instrumento para Atendimento Psicoldgico em cuidados paliativos na UTI
Neonatal

1. IDENTIFICACAO
RN: Admissdo: / /  Leito:
Data de Nascimento:  / /  Cidade de origem:
Nome do(a) responsavel:
Grau de parentesco:

O Mae O  Pai O Outro:
2. INFORMACOES SOBRE A GESTACAO E O PARTO
Primeiro filho (a)? Gravidez planejada?
oSim oN3io oSim oNao

Possui quantos filhos?

Gravidez desejada? Nasceu a termo?
oSim oNao oSim oNao

Quantas semanas de gestagao?

Realizou pré-natal? Passou por complicacdo durante a gestagdo?
oSim oNao oSim oNao
Por que? Qual(is)?

Passou por estresse, ansiedade, depressdo ou Contou com rede de apoio social e/ou familiar

algum problema psicologico ou psiquiatrico? na gravidez?

oSim oNao oSim oNao

Qual(is)?

Conta com rede de apoio social e/ou familiar no Primeira internagdo de um(a) filho(a) na UTIN?
periodo de internagao do bebé? oSim oNao

oSim oNao

Ja passou por alguma perda neonatal?

oSim oNao
Quando?
3. CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE PARA CUIDADOS PALIATIVOS

O Neonatos no limite da viabilidade (nascidos com 23 a 25 semanas gestacionais)

O Recém-nascidos com malformagdes congénitas incompativeis com a vida

O Bebés que ndo respondem as intervenc¢des do cuidado intensivo

4. DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E PROGNOSTICO CLINICO DO BEBE
Diagnostico:
Prognostico:
Adesao e concordancia sobre o enfoque nos cuidados paliativos entre os membros da equipe:

O Total O Parcial

Observagoes:

Procedimentos realizados em didlogo e com o consentimento da familia?




O Sim O Nao O As vezes

Nivel de compreenséo dos cuidadores sobre o quadro clinico e o processo de cuidado:
O Inexistente O Parcial O Total

Nivel de aceitag¢do dos cuidadores:
O Inexistente O Parcial O Total

Ordem de ndo-reanimagéo consentida pela familia?
O Sim O Nio
Critérios para nio-reanimacéo adotados pela equipe junto a familia:

IH

Bebé “real” que se apresentou apds o nascimento:

Bebé “imaginario” (imaginado/desejado na gestacdo):

Fantasias e expectativas de cura:

Recursos de enfrentamento observados:

5. INTERACAO COM A EQUIPE
Relacdo equipe-bebé:
O Equipe muito vinculada O Vinculada O Pouco vinculada

Relagio equipe-familia:
O Amigdvel O Conflituosa O Neutra O Ambivalente

Comunicagdo equipe-familia:

O Satisfatéria O Insatisfatéria
Valores, crencas, atitudes e preconceitos identificados na equipe que podem interferir na
assisténcia:

6. SENTIMENTOS E REACOES EMOCIONAIS IDENTIFICADOS NA GENITORA:

O Choro O Irritabilidade O Medo O Tristeza
O Raiva
O Ambivaléncia O Apatia O Isolamento
O Culpa
O Alivio (caso de O Outros___ _
6bito)
7. VINCULACAO DOS PAIS COM O BEBE
Faz(em) visitas a UTIN regularmente? Se refere(m) ao bebé pelo nome?
O Sim O Niéo o Sim o Nao
Deseja(m) ver o bebé? Toca(m) o beb&?
O Sim O Nao O Sim O Niao

Mie e bebé possuem condi¢des para amamentacao?




O Sim 0O Nao
Por que?
8. INTERVENCOES PSICOLOGICAS
O Realizar prontudrio humanizado/afetivo
O Manejar a dor do neonato junto a equipe multiprofissional (sacarose, amamentacao,
posicionamento adequado, analgésicos, otimizacdo de medidas de conforto)
O Realizar psicoeducacgio
O Promover a livre expressao verbal
O Validar e refletir as emocdes
O Realizar intervengdes ambientais (reducfo de ruidos, luminosidade, decoracdo do espaco)
O Viabilizar e facilitar a visita de irmaos e avds
O Mediar a comunicacio entre equipe-familia sobre as alteragdes do quadro clinico do bebé
O Estimulo a presenca dos genitores e ao toque no bebé
O Favorecer a realizagio de rituais culturais e simbdlicos significativos
O Criagdo de memorias afetivas ao longo da internacdo (fotos e videos do bebé com vida)
O Facilitar a elaboracgédo do luto antecipatdrio, em caso de morte iminente/terminalidade
O Auxiliar a equipe médica na comunicacdo das mas-noticias (orientacdes e role-play)
O Dialogar com o Servi¢co Social sobre os direitos do paciente e da familia, incluindo beneficios
sociais e homecare
O Encaminhamento corresponsivel junto a Rede de Atencao Psicossocial ou demais servigos
da rede intersetorial
Dispositivo:
Em caso de 6bito do neonato:
O Acompanhamento e suporte a familia do bebé
O Facilitar a elaboracéo do luto
O Orientar familiares sobre eventuais discursos que invalidam o luto dos pais (“Foi melhor
assim”, “Deus vai te dar outro™, etc.) para favorecer respostas mais empaticas
O Informar a familia sobre a possibilidade de ritos ou cerimonias religiosas
O Informar a familia sobre as condi¢cdes em que encontrardo o bebé
O Organizar a Caixa de Lembrangas do bebé junto a equipe
Itens: mecha de cabelo; pulseira de identificacao; digitais do pé e da mao — impressdes
palmares e plantares, a tinta; fotografia do bebé e da familia com o bebé; primeira roupa usada
pelo bebé, guardada em saquinho plédstico para preservar o tecido e o cheiro.
*Se a familia nao desejar levar a caixa para casa, guardar na institui¢do por tempo
determinado e fornecer contato do setor para a familia.
Observacoes e/ou intervencoes complementares:

1. Identificagéo

Este item é destinado ao primeiro contato com a genitora e/ou genitor do bebé. E realiza-
da a apresentacdo mutua e busca por informacgdes iniciais, com a identificacdo do paciente
(recém-nascido), responsavel(is) e grau de parentesco, assim como cidade de origem, como
forma de acessar informacdes ligadas ao contexto de vida da familia e do neonato.

2. Informacgdes sobre a gestagdo e o parto

Essa secdo abrange a compreensdo da forma como a gestacao transcorreu, se foi planeja-
da e/ou desejada, se houve a realizacdo de pré-natal, bem como o relato da presenca ou au-
séncia de complicacGes organicas e psicoldgicas. Essas informagdes ajudam a compreender
os significados que foram atribuidos a gestacdo, a relacdo com o bebé no periodo gestacional
e a interacdo com equipe que acompanhou o pré-natal, identificando as possiveis implica-
¢cOes na elaboracdo atual da vivéncia hospitalar e na construgdo de vinculo da familia com o
bebé e a equipe. Deve-se investigar também se é o primeiro filho, se ja passou por perdas



neonatais ou internacdo prévia de outro bebé, pois essas informacdes facilitam a busca dos
recursos de enfrentamentos que a mae e o pai dispdem.

A rede de apoio e suporte social sdo imperativos tanto no ciclo gravidico quanto no pro-
cesso de hospitalizacdo, em que a mulher vivencia o puerpério concomitante a necessidade
de acompanhar seu bebé em situacdo critica na unidade de terapia intensiva. Durante a
internacdo do RN de risco, é importante que a equipe, juntamente dos pais, identifique as
pessoas significativas que compdem a rede social de apoio e podem auxiliar esse nucleo
familiar nas diversas situacGes de estresse e angustia (Pessoto, 2019).

Ressalta-se que, para muitos pais, a noticia do diagndstico do bebé so é recebida apds o
parto. Algumas mulheres chegam as unidades sem ter passado pelo pré-natal ou com ele
realizado de forma incompleta, seja por motivos pessoais, socioeconbmicos, seja por desco-
nhecimento da sua necessidade. Por meio do pré-natal, muitas patologias congénitas podem
ser detectadas, inclusive doencas que ameacam a vida e ndo dispdem de possibilidade tera-
péutica de cura. O cuidado paliativo perinatal pode iniciar-se junto ao diagndstico, antes do
parto, promovendo a aproximacao dos pais a essa realidade, devido a evolucdo tecnoldgica.

Nesse sentido, é importante entender como transcorreu o pré-natal, para planejar al-
gumas intervencdes. Além disso, essa informacdo pode ser Util para o servico de psicologia
da UTIN desenvolver estratégias de articulacdo com os outros setores do proprio hospital
ou com a atencdo basica, a fim de viabilizar o estabelecimento mais precoce dos cuidados
paliativos com outras gestantes. Em um dos hospitais que fizeram parte desta pesquisa, por
exemplo, existia o servico de acompanhamento multiprofissional de pré-natal para gestan-
tes com gravidez de risco, incluindo a assisténcia com um médico especialista em medicina
fetal. Alguns bebés ja tinham indicagdo, ainda no pré-natal, de serem transferidos para UTIN
logo apds o parto. Para Souza (2019), com a evolugdo tecnoldgica, muitos diagnosticos de
doencas que ameacam a vida ja podem ser feitos na gestacao, sendo o cuidado paliativo com
esses bebés e seus familiares iniciado no pré-natal.

3. Critérios de elegibilidade para cuidados paliativos

Este item é composto por questdes ligadas as patologias que levam a adogdo dos cuida-
dos paliativos, bem como ao estabelecimento de algumas estratégias, como a ordem de ndo
reanimacdo. A clareza desses critérios favorece a equipe no enfoque dos cuidados paliativos
e nas tomadas de decisdes. E importante que a psicologia discuta com a equipe sobre os
critérios de elegibilidade e realize esses registros no instrumento de cuidado.

Com base na literatura internacional, Souza (2019) elenca diretrizes que norteiam a ele-
gibilidade dos recém-nascidos aos cuidados paliativos, a exemplo de: estado vegetativo per-
manente (lesdo cerebral profunda); situacdes “sem chance” (doenca tdo grave que o trata-
mento curativo ndo promove alivio, apenas adia a morte); situagdes “sem propdsito”, ou seja,
quando a sobrevida da crianca implica em deficiéncia fisica ou mental muito grave; situacées
“insuportaveis”, como aquelas em que a familia sente que, diante da doenca progressiva e
sem reversibilidade, tratamentos adicionais ndo sdo mais suportados. As situacdes mais fre-
qguentes na UTIN dizem respeito a malformacdo e a prematuridade extrema. (Souza, 2019).

De acordo com Inacio et al. (2015), trés categorias de recém-nascidos sdo elegiveis para
os cuidados paliativos neonatais: neonatos no limite da viabilidade (nascidos com 23 a 25



semanas gestacionais), recém-nascidos com malformac&es congénitas incompativeis com a
vida e bebés que ndo respondem as intervencbes do cuidado intensivo.

A tomada de decisdo para suspensdo do tratamento intensivo e adocdo dos cuidados
paliativos plenos pode ser dividida em trés estdgios: 1) a decisdo médica, em que as deli-
beracdes devem envolver a equipe e a qual se recomenda que aconteca em dois niveis - o
meédico responsavel formaliza e inicia o didlogo com os profissionais, ouvindo o ponto de vis-
ta de cada um, e o neonatologista deve também discutir sua opinido com pelo menos outro
médico consultor, com auséncia de vinculo hierdrquico; 2) deliberagdo, respeitando o direito
a autonomia do paciente, que, no caso dos neonatos, é delegada aos pais; e 3) realiza-se,
entdo, a efetivacdo da decisdo, com o envolvimento dos pais (Souza, 2019).

Um ponto sensivel, que abrange questBes éticas e legais, é a ordem de ndo reanimacao,
cuja decisdo deve ser minuciosamente trabalhada entre equipe e familia. S& (2019) destaca
que um dos principais pontos éticos é o fato de o paciente nunca poder participar da decisdo
no contexto da UTI neonatal, sendo esta delegada aos pais. Logo, todo e qualquer procedi-
mento deve ser realizado com o objetivo de promover beneficios para o bebé (principio da
beneficéncia), além de evitar o sofrimento (ndo maleficéncia) e preservar sua qualidade de
vida. O autor ressalta que a ortotanasia ndo fere a legislacdo brasileira, sendo devidamen-
te regulamentada pela Resolugdo n. 1.805, do Conselho Federal de Medicina, permitindo
ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do
paciente, garantindo o alivio dos sintomas que geram sofrimento, na perspectiva de uma
assisténcia integral e consonante ao desejo do paciente ou do seu representante legal.

4. Diagnéstico, tratamento e progndstico clinico do bebé

Esta secdo visa registrar dados acerca do diagndstico, tratamento e progndstico do bebé
para um melhor planejamento das intervencdes que serdo feitas pelo profissional da psi-
cologia. Neste quesito, é primordial observar se ha concordancia sobre a abordagem dos
cuidados paliativos entre todos os membros da equipe, para evitar possiveis ruidos na comu-
nicacdo e conflitos na relacao equipe-familia. Da mesma forma, contar com o didlogo e con-
sentimento da familia nas tomadas de decisdo e na realizagdo de procedimentos fortalece o
vinculo e a confianca mutua.

Quando houver indicac¢do, todos os profissionais integrantes da equipe precisam compre-
ender que suspender o tratamento invasivo e adotar os cuidados paliativos exclusivos sdo a
melhor alternativa, visando a qualidade de vida do neonato. Caso alguém, da familia ou da
prépria equipe, receba informacdes divergentes sobre o enfoque do cuidado, é necessario
mediar o fluxo comunicacional para evitar conflitos ou falsas expectativas de cura (S3a, 2019).

A partir da compreensdo do diagndstico e do progndstico, discutidos em equipe, o psi-
cologo pode acessar o nivel de entendimento dos genitores e identificar eventuais fantasias
e expectativas de cura que integram o seu imaginario, bem como se ha aceita¢cdo ou ndo
do quadro clinico deste bebé real que se apresenta na UTIN. Os pais vivem o luto simbdlico
do bebé imagindrio, que se da com a presentificacdo de um bebé concreto com demandas
assistenciais de saude e com risco iminente de morte. A familia se depara também com a
possibilidade do luto concreto com a morte do bebé (Baltazar et al., 2010).

A compreensdo da vivéncia da maternagem/paternagem na UTIN e do modo como a fa-



milia lida com os lutos simbdlicos e concretos possibilita que o psicélogo possa manejar, por
exemplo, a sensacdo de estar abandonando o bebé ou o sentimento de culpa que pode ser
gerado nos pais ao tomar a decisdo da retirada do suporte de vida.

5. Interagéo com a equipe

A comunicacdo adequada, a relacdo dialdgica e o vinculo com a familia facilitam a adap-
tacdo a rotina hospitalar e as tomadas de decisdo. Sendo assim, faz-se importante observar
como é a interacdo entre paciente-equipe-familia, pois este manejo faz parte de uma das
principais funcdes do psicélogo hospitalar.

As mdes que acompanham seus bebés na UTIN relatam estranhamento pelo novo, cho-
que, medo e desinformacdo. No entanto, elas afirmam que o bom relacionamento e a con-
fianca com a equipe ajudam a lidar com os sentimentos e estimulam o desenvolvimento do
vinculo mae-bebé. Porém, nem sempre a equipe compreende as dificuldades dos pais em
confiar e entregar seu bebé, o que pode gerar ressentimentos nos profissionais pelo ndo
reconhecimento dos seus esforcos e sua dedicacdo (Magalhdes & Feriotti, 2015).

Ademais, é necessario identificar quais sdo os valores, crencas, atitudes e preconceitos
da equipe que interferem na assisténcia prestada ao neonato. A formacdo do vinculo entre
equipe-paciente-familia é atravessada por diversos fatores, entre eles, o acolhimento, a em-
patia, disponibilidade pessoal e afetiva, aceitacdo do outro, postura ética etc. Evitar atitudes
preconceituosas, ndo invadir a intimidade das maes e compreender a negagao como um me-
canismo de defesa também tende a facilitar a interacdo e a vinculagdo com os profissionais
(Magalhdes e Feriotti, 2015).

Além da relacdo equipe-familia, € importante mencionar a interacdo entre equipe
e bebé, visto que os profissionais vinculados podem vivenciar também o luto, emergindo
sentimentos de frustracdo, tristeza e compaixao. Afastar-se do paciente em processo ativo
de morte pode ser uma negacdo ou forma de evitar o sofrimento diante da perda (Torres,
2018).

6. Vinculagdo dos pais com o bebé

A vinculacdo entre os pais-bebés favorece maior qualidade de vida para o neonato.
Observar gestos sutis, como as visitas regulares a UTIN, referir-se ao bebé pelo nome, desejar
ver e tocar o bebé é comumente apontado, pela literatura, como indicio de boa vinculacdo.

A amamentacdo também é considerada importante fator de estabelecimento e fortale-
cimento de vinculo, uma vez que envolve contato direto entre mae e bebé, consolidando o
apego. E, mais do que alimentar, amamentar é nutrir o vinculo que se estabelece (Baltazar
et al., 2010). Cabe ao psicdlogo compreender o processo da amamentacdo, considerando
os limites e a viabilidade de cada paciente, rememorando as maes que, diante da impossi-
bilidade de amamentar com o seio, alimentar por outros meios (chuguinhas e mamadeiras)
também pode oferecer proximidade e vinculo entre a diade.

A qualidade do vinculo que se estabelece entre mae e bebé, desde o ciclo gravidico, pro-
duz efeitos no desenvolvimento emocional do recém-nascido (Magalhdes & Feriotti, 2015).
Por meio da vinculacdo, o bebé sente seguranca e afetividade, por parte dos pais, durante o
seu processo de internacdo, e os pais tém a oportunidade de vivenciar a experiéncia da ma-



ternagem/paternagem, facilitando a elaboracdo do luto antecipatério, ainda que o processo
seja doloroso em alguns momentos. O psicélogo pode contribuir na elaboragdo do luto, con-
siderando a perda do bebé, assim como as perdas simbdlicas (sonhos, planos e expectativas)
(Indcio et al., 2015).

7. Reagbes emocionais identificadas na mde

Maldonado (2017) descreve o puerpério como uma fase vulnerdvel a ocorréncia de crises
devido as mudancas intra e interpessoais desencadeadas pelo processo do parto. Os primei-
ros dias apds o parto sdo carregados de emocgdes intensas, em que algumas puérperas se
sentem debilitadas e confusas. A labilidade emocional é considerada um padrao tipico da
primeira semana pos-parto, em que euforia e depressao alternam-se com rapidez, sendo
gue o humor deprimido pode atingir grande intensidade (Maldonado, 2017).

Além disso, o nascimento de um bebé que precisa de medidas intensivas de cuidado
devido as patologias graves pode desencadear angustia e culpa. Diversos fatores tornam o
inicio do processo de internacao mais dificil, a exemplo da separacdo entre a mae e o bebé
logo apds o parto, a pouca reciprocidade e resposta aos estimulos de alguns recém-nascidos
prematuros ou debilitados, a necessidade de compartilhar o bebé com uma equipe de pro-
fissionais que detém um saber ligado a sobrevivéncia do seu filho, além do enfrentamento
do risco ou iminéncia da perda (Gomes, 2004).

Além das mudangas familiares, sociais e fisioldgicas, a internacdo do bebé em uma UTI
neonatal é desencadeadora de emocdes intensas. Sentimentos e reacdes como choro, irri-
tabilidade, medo, tristeza, raiva, apatia, isolamento, culpa e ambivaléncia foram elencados
pelos participantes da pesquisa como os mais frequentemente observados nas maes nas
UTIN. Ao identificar e validar essas emoc0es, algumas intervencdes psicoldgicas podem ser
desenvolvidas, conforme descrito na secdo seguinte.

8. Intervencoes psicoldgicas

Em consonancia com os dados empiricos analisados nesta pesquisa e com a literatura, as
intervencoes apontadas no instrumento (Figura 1) servem como guia para uma abordagem
psicoldgica integrada e sustentada empiricamente. Deve-se destacar que nem todas as in-
tervengdes precisam ser realizadas em todos os casos, sendo necessaria uma avaliacdo das
necessidades singulares do paciente e da familia assistida.

Em um cenario iatrogénico como o ambiente de uma UTI neonatal, infere-se que vali-
dar as emocgBes e promover a livre expressdo verbal tende a contribuir para a organizacao
psiquica da mde, que vive um momento de crise, em que o seu ideal de maternidade foi
confrontado com uma realidade de dificil assimilacdo. Para Baltazar et al. (2010), quando
nasce um filho, os pais reatualizam suas historias parentais, sendo um momento atravessado
por expectativas e motivacdes inconscientes. E um bebé que chega com uma histéria que o
precede.

O prontuario humanizado ou afetivo é composto por informacdes que a equipe multipro-
fissional relne para atender de forma mais humanizada e personalizada, para além de dados
técnicos e prescricdes. Podem incluir apelido, quem sdo os familiares do bebé (pais, irmaos,
avos etc.), informacgdes da histéria gestacional, entre outras. Isso auxilia no resgate da nocao



de sujeito do recém-nascido, de uma pessoa que também tem seu lugar no mundo.

Visando ao conforto do neonato, investir em intervengdes ambientais tende a contribuir
para a reducdo do estresse, como o controle de ruidos e da luminosidade, assim como a
presenca e o toque dos genitores. Medidas ndo farmacoldgicas para o manejo da dor tam-
bém podem fazer parte do repertério dos profissionais da psicologia, a exemplo do auxilio
na amamentacgao.

Leite et al. (2006) afirmam que o alivio da dor se potencializa com a combinacdo de tra-
tamentos como o contato pele a pele, leite, glicose, sucgdo ndo nutritiva e/ou estimulos
multissensoriais. A amamentacdo realizada pela mae, ao agregar todos esses elementos,
contribui na diminuicdo da dor aguda nos bebés.

Nos casos de obito, realizar o acolhimento, facilitar a realizacdo de uma despedida digna
e validar o luto da familia faz parte do rol de intervengdes do psicélogo. Cabe salientar que
a noticia da morte pode evocar diferentes reac@es, inclusive a de ndo querer ver o filho em
determinados momentos, devendo o psicélogo ou algum outro membro da equipe oferecer
e possibilitar, de tempos em tempos, os pais pegarem o bebé ou estarem préximos a ele
(Salgado & Polido, 2018).

Ndo raro, a perda de um bebé gera um sofrimento invisivel aos olhos da sociedade, que
se manifesta através de falas como: “Deus vai te dar outro”, “Foi melhor assim” ou “Vocé é
jovem, pode engravidar de novo”, ndo validando o vinculo ja existente entre mae e bebé.
Trata-se de uma perda solitaria, visto que outros familiares e amigos ainda ndo tinham esta-
belecido vinculagdo com o bebé.

Um estudo realizado por Rodrigues et al. (2020) ressalta que dar identidade ao recém-
-nascido e criar memarias afetivas ligadas ao filho € uma estratégia usada por maes no pe-
riodo pds-natal, pois a diade mae-bebé foi desfeita pela perda. Nesse sentido, a elaboracao
de uma Caixa de Lembrancas é uma possibilidade interventiva, com o objetivo de concretizar
algumas dessas memoarias, buscando auxiliar a vivéncia do luto. A caixa pode ser composta
por itens recolhidos ao longo do periodo de hospitalizacdo, como mecha de cabelo, pulseira
de identificacdo, primeira roupa usada pelo bebé guardada em saco plastico para preservar
o cheiro etc. (Salgado & Polido, 2018).

Além disso, infere-se que o registro de momentos significativos com os bebés no periodo
de hospitalizacdo, por meio de fotos e videos, ajuda a elaborar a vivéncia dos pais, atraves-
sada pela discursividade médica e pelo ambiente hospitalar impessoal. A formacdo da me-
moria do bebé que partiu emerge na literatura como elemento fundamental para o conforto
e a reducdo de emogdes negativas no processo de |uto, inserindo essa criangca na memaria
familiar, auxiliando na formacdo da sua identidade (Lari et al., 2018).

Consideragoes Finais

O trabalho do psicélogo hospitalar no ambiente da UTI neonatal potencializa a oferta de
uma assisténcia integral ao paciente e sua familia, diante do contexto iatrogénico e ansiogé-
nico que o hospital pode representar para ambos: um ambiente composto por aparelhos,
ruidoso, longe do aconchego dos seus lares e permeado pela iminéncia de morte.

E primordial que haja um trabalho em equipe articulado e integrado diante dos casos
elegiveis para cuidados paliativos, considerando-se os critérios abordados na literatura cien-



tifica. Além disso, o estabelecimento de uma comunicagdo clara e empatica tende a facilitar
o processo de vinculacdo e de confianca entre a equipe e a familia dos neonatos.

O periodo sensivel que se segue apds o nascimento de um bebé tende a ser gerador de
medos e angustias quando a experiéncia da internacdo se torna inevitavel. Assim, o diag-
nostico de uma doenga ameacadora a vida de um filho, somado a vivéncia do puerpério,
é potencialmente um processo ainda mais doloroso e intenso para a mae. Ao compreen-
der e acolher as reagBes emocionais da puérpera e o processo de vinculacdo com o bebé,
pode-se proporcionar maior qualidade de vida ao neonato e facilitar a elaboragdo do luto
da mde. Cabe ao psicdlogo buscar validar e facilitar a elaboracdo das vivéncias dos pais pe-
rante essa realidade, intervindo de modo cientificamente sustentado e atuando de forma
interdisciplinar.

Considera-se que este estudo contribui para a humanizacdo do cuidado com a apresen-
tacdo de um instrumento que norteia a pratica do profissional da psicologia, sistematizando
pontos importantes que devem ser considerados na realizacdo das intervencGes. Cabe des-
tacar que, ainda que seja um instrumento norteador, devem ser observadas as especificida-
des de cada caso e a singularidade dos bebés e seus genitores.

Um dos limitadores deste estudo foi o nimero reduzido de participantes devido aos pou-
cos profissionais empregados nos servicos de psicologia das unidades de terapia neonatal
existentes no municipio estudado. No entanto, esta pesquisa permitiu a ampliagao da lite-
ratura cientifica sobre o tema e fornece subsidios para o desenvolvimento de pesquisas fu-
turas que busquem aprimorar o instrumento proposto, mediante sua aplicacdo e replicacdo
em UTIN em realidades distintas. Acredita-se que o protocolo validado pode ser uma ferra-
menta potente de gestdo do cuidado da psicologia, para facilitar praticas fundamentadas e
humanizadas. Assim, sugere-se uma pesquisa futura que valide e analise a aplicacdo desse
instrumento por profissionais especializados da drea.
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