PSICOLOGIA E CUIDADOS PALIATIVOS EM UTI NEONATAL

Psychology and palliative care in neonatal icu
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RESUMO: O avanco tecnolégico tem permitido a sobrevivéncia de neonatos prematuros
e/ou com complicacdes clinicas graves. Porém, uma parcela desta populacdo €
acometida por condicbes incompativeis com a vida, para a qual estariam indicados
cuidados paliativos. Diante deste contexto, objetiva-se apontar possiveis atribuicdes do
psicologo enquanto profissional parte da equipe de UTI Neonatal e que trabalha em
cuidados paliativos. Para tanto, foi realizada reviséo bibliografica integrativa. Destacam-se
nos resultados as dificuldades enfrentadas pelas equipes para mudanca de foco
terapéutico e, consequentemente, a necessidade de implantar programas
multiprofissionais sistematizados em cuidados paliativos. Aponta-se a importancia do
investimento na comunicacdo entre equipe e familia, possibilitando tomada de decisdes
conjuntas. Neste sentido, o trabalho do psicélogo relaciona-se principalmente ao cuidado
de pais e familiares, auxiliando-os na construcdo e manutencéo de vinculo com o bebé,
na comunicacdo com a equipe de saude, no estimulo a expressdo de sentimentos e
elaboracdo das vivéncias relacionadas a hospitalizacdo e a possibilidade de perda; e no
suporte a equipe, mediando a comunicacdo e estimulando o reconhecimento de seus
sentimentos frente a possibilidade de perda dos neonatos. Assim, espera-se oferecer
cuidado humanizado a bebés, familiares e equipes, focando em acdes que visem conforto
e qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Psicologia. UTI Neonatal. Hospital.

ABSTRACT: Technological advances have allowed the survival of preterm and/or
newborns with severe clinical complications. However, part of this population is
affected by conditions incompatible with life, which would be indicated for palliative
care. Given this context, the objective is to point out possible assignments of the
psychologist as part of the professional staff of the NICU and working in palliative
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care. To this end, an integrative literature review was performed. Stand out in the
results the difficulties faced by the teams to change therapeutic focus and hence the
need to deploy systematic multidisciplinary programs in palliative care. Pointed out
the importance of investment in communication between staff and family, enabling
joint decision. In this sense, the psychologist work is primarily related to the care of
parents and families, assisting them in building and maintaining a bond with the
baby, in communication with the healthcare team, encouraging the expression of
feelings and experiences related to the hospitalization and possible loss; and support
staff, mediating communication and encouraging the recognition of their feelings
towards the possibility of loss of neonates. Thus, we expect to provide humane care
to infants, families and teams, focusing on actions aimed at comfort and quality of
life.

Keywords: Palliative Care. Psychology. Neonatal ICU. Hospital.

INTRODUCAO
“Algumas vezes o tempo de nascer é também o tempo de morrer” (Frank, M.E).

A tecnologia e a ciéncia tém atualmente contribuido para o desenvolvimento de
técnicas capazes de diagnosticar de forma precisa e precoce, bem como controlar
determinadas doencas. Neste cenario, algumas enfermidades permanecem ainda sem
possibilidade de cura, o que néo as isenta da necessidade de assisténcia. Neste sentido,
0 cuidado paliativo € o tratamento oferecido a pessoas cuja doenca nao € responsiva a
terapéuticas curativas, quando entdo se objetiva a continuidade da existéncia com
gualidade de vida, buscando a prevencédo e o alivio de sintomas que causam sofrimento
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2002).

O conceito de cuidados paliativos ndo € novo, mas sO recentemente comecou a
ser aplicado a populacdo neonatal, com o reconhecimento de que a dor e o desconforto
podem afetar recém-nascidos. Especificamente dentro do campo pediatrico, a expansao
dos cuidados paliativos € ainda mais recente. A primeira instituicdo voltada a cuidados
paliativos para criancas, o Helen’s House, surgiu em 1982 na Inglaterra e o primeiro
hospital com um servi¢o de cuidados paliativos dentro de uma unidade pediatrica foi o St.
Mary’s Hospital, fundado em 1985, em Nova York (FLORIANI, 2010).

Apesar de certo esforco em ampliar o acesso dos cuidados paliativos a populacao
neonatal, o0 que se observa atualmente, principalmente na realidade brasileira, € uma
dificuldade em implementar estes cuidados e, consequentemente, poucos relatos de
experiéncias bem-sucedidas. Um dos poucos estudos nesta area refere-se ao artigo
intitulado “Creation of Neonatal End-of-Life Palliative Care Protocol”, em que o0s autores
delinearam os fundamentos de um programa de cuidados paliativos neonatais como uma
referéncia no contexto dos cuidados paliativos neste ambito (CATLIN; CARTER, 2002).

Conforme diretrizes da Academia Americana de Pediatria, protocolos de
assisténcia devem ser estabelecidos pelos diversos profissionais de saude que prestam
cuidados aos neonatos e suas familias (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000).
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Nesta perspectiva, foram definidas trés categorias de recém-nascidos elegiveis para 0s
cuidados paliativos neonatais: recém-nascidos no limite da viabilidade; neonatos com
malformacbes congénitas incompativeis com a vida; e recém-nascidos que nao
respondam as intervencbes do cuidado intensivo (AL-ALAYAN; AL-HAZZANI, 2009;
BHATIA, 2006; CATLIN; CARTER, 2002).

Apesar destas diretrizes, na pratica observa-se despreparo das equipes
assistenciais em lidar com a possibilidade de morte e com 0 processo de morrer de
neonatos. Com frequéncia, os profissionais da equipe sdo afetados emocionalmente pela
morte de um recém-nascido, pois € dificil ser testemunha de uma perda contra a qual
tentaram lutar por varios meios. Estes impactos emocionais, somados a falta de clareza
nos critérios de tratamento, dificultam a comunicacédo e causam incertezas com relacéo as
condutas necessarias (NIERI, 2012).

Neste sentido, considera essencial o trabalho do psicélogo em equipes de
cuidados paliativos, pela especificidade de sua formacéo, pelos conhecimentos em saude
mental e possibilidade de desenvolvimento e aperfeicoamento do processo de escuta.
N&o se limitando apenas ao paciente, o trabalho do psicélogo se estende também aos
familiares e a equipe de cuidados que vivem situacdes de estresse prolongado, perdas
constantes, dor e impoténcia (KOVACS, 1999).

Considerando as especificidades e desafios do trabalho neste contexto, o objetivo
deste artigo € apontar possiveis atribuicbes do psicélogo em cuidados paliativos em
Unidade de Terapia Intensiva (UTI) Neonatal.

METODOS

Para o alcance dos objetivos, foi realizada uma revisdo bibliografica integrativa,
gue envolveu a definicdo do problema, a identificacdo das informacdes necessarias para
respondé-lo, a conducdo da busca de estudos na literatura e sua avaliacdo critica, a
identificacdo da aplicabilidade dos dados oriundos das publicacdes e a determinacao de
sua utilizacdo (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010). Foram consultados livros que
abordam o trabalho do psicélogo em UTI Neonatal, bem como livros e manuais
multidisciplinares sobre cuidados paliativos. Também foram consultadas as bases de
dados Scielo, Lilacs e PubMed, realizando-se a busca de artigos a partir dos descritores
“Cuidados Paliativos; Psicologia; UTI Neonatal; Hospital, Recém-Nascido” e 0s seus
correlatos em inglés “Palliative Care, Psychology, Neonatal ICU, Hospital, Newborn”.

Em seguida, procedeu-se a leitura de seus resumos dos artigos encontrados,
para a selecdo daqueles que estivessem diretamente relacionados ao objetivo da
pesquisa. Apés a avaliacao, trinta e trés artigos foram utilizados para a construgcao deste
texto, além de um manual de cuidados paliativos e sete capitulos de livros relacionados
ao tema. A partir da leitura e discussao dos materiais, apresenta-se a seguir 0s resultados
deste trabalho.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

O CONTEXTO DE CUIDADOS EM UTI NEONATAL

Pierre Budin (1846-1907) é considerado o criador da neonatologia, pois foi um
dos primeiros obstetras a preocupar-se com os recém-nascidos fora das salas de parto,
tendo criado um ambulatério de puericultura em Paris. Os avancos na tecnologia no final
do século XIX e inicio do século XX, juntamente com as descobertas sobre a fisiologia do
recém-nascido, proporcionaram grandes transformacdes no cuidado neonatal (OLIVEIRA,;
RODRIGUES, 2005).

A Society of Critical Care Medicine (1999 apud RIBEIRO; REGO, 2008) define as
Unidades de Terapias Intensivas (UTIs) Neonatais como estruturas assistenciais que
objetivam a atencdo a recém-nascidos extremamente doentes, cuja condicdo clinica
constitui uma ameaca a vida e requer intervencdes meédicas sofisticadas, como nos casos
de prematuridade e enfermidades congénitas. Os profissionais da equipe sdo médicos
especializados em bebés até as quatro primeiras semanas de vida, enfermeiros, técnicos
de enfermagem, psicélogos, fisioterapeutas, assistentes sociais e fonoaudidlogos
(BAPTISTA et al., 2010). Atualmente, caracterizam-se por receber pacientes na faixa
etaria de zero a dois meses, nascidos pelo menos a partir da 232 semana de gestacéao, e
em sua maioria, as internacdes sdo feitas imediatamente ap6s o parto. Portanto, a
separacao fisica bebé/familia é imediata a saida do Utero materno, configurando uma
experiéncia de descontinuidade precoce tanto para o bebé quanto para a familia
(VALANSI; MORSCH, 2004).

Nesse contexto, a familia vivencia uma situacdo de crise, em que oscilam
sentimentos de culpa, incapacidade e medo. Sintomas ansiosos e depressivos
acompanham esses familiares durante longos periodos de hospitalizacdo. O psicologo
possui um vasto campo de atuacdo na UTI Neonatal, proporcionando aos familiares
espaco para escuta e suporte emocional, auxiliando na construcdo de estratégias para
enfrentamento do quadro clinico do bebé, bem como a hospitalizacéo.

O TRABALHO DO PSICOLOGO EM UTI NEONATAL

De forma equivocada, alguns profissionais entendem que a perda no periodo
neonatal ndo € tado dolorosa, pois ainda ndo se estabeleceu o vinculo entre familiares e
criangas. Porém, quando um casal “engravida”’, sdo feitos planos de futuro e de
continuidade da familia. O parto prematuro, a malformacéo e, principalmente, a morte,
rompem com essas expectativas (LIMA e SOUZA, 2011).

A capacidade de lidar com a noticia de um diagnostico de malformacéo fetal
depende de fatores como sua gravidade, o relacionamento do casal, os cuidados médicos
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especializados e a assisténcia psicolégica. Com frequéncia acentuam-se sentimentos de
impoténcia, angustia e de fracasso, uma vez que o diagnostico pde a prova a capacidade
dos pais de desenvolver afeto pelo neonato. O trabalho do psicologo nestes casos € o de
oferecer a escuta para os progenitores expressarem, compreenderem e elaborarem os
sentimentos despertados neste momento critico. Essa escuta, diferenciada e
compreensiva, favorece a (re)significacdo da dor considerada insuportavel. Os objetivos
das intervencdes realizadas relacionam-se a minimizacao do sofrimento, a elaboracéo do
luto pela “perda do filho perfeito/ideal/saudavel” e das dificuldades dos progenitores
decorrentes do diagnéstico (MACHADO, 2012).

Em relacdo ao nascimento prematuro, nem sempre € possivel diagnostica-lo
durante o pré-natal, sendo grande parte das vezes algo abrupto, em que os pais ndo tém
tempo para elaboracdo da noticia. Os primeiros dias de internacdo do bebé na UTI
Neonatal sdo especialmente dificeis, podendo gerar nos familiares reacfes regidas pelo
medo, inseguranca, sofrimento, ansiedade, frustracédo e desapontamento (ELEUTERIO et
al., 2008; RODRIGUES; JORGE; MORAIS, 2012). Alguns fatores geradores de estresse
para a familia neste periodo sdo: a separagédo logo apds o nascimento; o bebé que por
motivo de sua prematuridade ou debilidade n&do responde aos apelos de contato dos pais;
o compartilhar seu bebé com profissionais que detém um saber em relacdo a
sobrevivéncia de seu filho; riscos e iminéncia de morte (GOMES, 2002).

Neste sentido, a atuacéo do psicélogo enquanto parte da equipe assistencial tera
sua intervencdo com a familia ocorrendo em uma situacdo de crise. Por este motivo, as
diretrizes que regem sua intervencdo sdo num primeiro momento de colocar-se como
ponto de referéncia para a familia, a fim de desempenhar uma funcéo de continuidade
através de uma escuta diferenciada que privilegia uma visdo integrada do bebé e de sua
historia. Ajudando os pais a falarem sobre esse nascimento, o psicélogo pode auxilia-los a
organizar seus pensamentos, identificar seus sentimentos, visando entender a situacao
da internacdo, o que ira facilitar a interacdo com o bebé (VALANSI; MORSCH, 2004).
Ainda, faz-se necessario favorecer aos pais a adaptacdo das representacfes do bebé
real, diferente daquele idealizado, possibilitando a eles ultrapassar as ambivaléncias e
reacdes intensas que o bebé real provoca, em especial no contexto de nascimento
prematuro (BALTAZAR; GOMES; CARDOSO, 2010).

Pensando nos irmédos do paciente, existe ai um campo de atuacao do psicologo.
Sendo criangas ou adolescentes, € necessaria a inclusdo destes membros nos cuidados
com o bebé internado na unidade. Diversos autores afirmam que a presenca dos irmaos
minimiza 0s sintomas ansiosos gerados nos pais que podem nao saber como conduzir a
situacdo e nem como incluir os irmédos nessa nova relagdo. Ainda, reduz o nivel de
estresse das criancas, que ndo entendem ao certo o que esta havendo e porque 0 seu
irmao nao voltou para casa junto com a sua mae (BALTAZAR; GOMES; CARDOSO,
2010; KERNKRAUT; ANDREOLI, 2008; VALANSI; MORSCH, 2004).

Em relacdo a equipe, a presenca da familia no hospital muitas vezes é vista como
um problema, ou seja, € uma pessoa a mais para dedicar atencdo, é necessario tempo
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para orientar os pais e compreender seus sentimentos. Além disso, os pais, as vezes,
acabam disputando com o profissional o espaco ao lado do bebé e a mae,
frequentemente, representa uma avaliadora/ fiscalizadora do cuidado (COSTA; PADILHA,
2011). Finalmente, os pais podem demonstrar sentimentos ambivalentes em relacdo a
equipe, pois, a0 mesmo tempo em que sentem que devem entregar seus bebés aos
cuidados de outros, tém consciéncia de que os profissionais se dedicam a sua crianca.
Assim, a equipe costuma ser alvo de projecfes intensas da familia, o que facilmente
desencadeia conflitos na relacdo (VALANSI; MORSCH, 2004).

Diante disto, o psicélogo podera realizar seu trabalho de forma a tornar-se
mediador das relacbes entre equipe e familiares, bem como auxiliar a equipe no
enfrentamento das situacdes de estresse, frequentes no ambiente da UTI, por meio de
treinamentos, reunibes multidisciplinares, ou até mesmo rodas de conversa.
Principalmente nos casos em que ha mau prognaostico, quando ndo s6 os familiares, mas
também as equipes se deparam com a possibilidade de morte dos neonatos, a
intervencdo do psicologo se torna fundamental. Nestes momentos € possivel trabalhar
com a equipe temas como comunicacdo de mas noticias, luto antecipatorio, cuidados
paliativos, entre outros, facilitando momentos de reflexdo e auxiliando-os na construcao
de estratégias de enfrentamento diante das emocdes vivenciadas diariamente no seu
ambiente de trabalho, especialmente naqueles que se referem a neonatos com
possibilidade de insercdo em cuidados paliativos.

CUIDADOS PALIATIVOS: PRINCIPIOS GERAIS

Os cuidados paliativos sao definidos como uma abordagem que aprimora a
gualidade de vida dos pacientes e familiares que estdo em um processo de adoecimento
sem perspectivas de cura (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2002). Entre seus
objetivos esta o de favorecer o acesso a informacéo e o suporte por meio da prevencgao e
identificacdo precoce e tratamento da dor e de outros sintomas de ordem biopsicossocial
e espiritual de modo a aliviar o sofrimento. Os profissionais de cuidados paliativos buscam
proteger a pessoa doente desde o diagndstico da doenca, intensificando a assisténcia em
seu ultimo periodo de vida, resguardando-a de sofrimentos evitaveis. Por meio da
integracdo de acdes médicas, de enfermagem, psicolégicas, nutricionais, sociais,
espirituais e de reabilitacdo, pretende-se influenciar o tipo de morte que o paciente tera
(ASSOCIAC;AO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Dessa forma, entre os principios dos cuidados paliativos estdo: promover alivio da
dor e outros sintomas que causam sofrimento; afirmar a vida e considerar a morte um
processo natural; ndo apressar, nem retardar a morte; integrar 0s aspectos psicossociais
e espirituais ao cuidado do paciente; oferecer sistema de apoio com o intuito de ajudar
pacientes a viverem ativamente tanto quanto possivel até a morte; oferecer sistema de
apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca do paciente e seu proprio luto; reforcar e
aprimorar a qualidade de vida e, também, influenciar positivamente o curso da doenca; e
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incluir investigacbes necesséarias para o melhor entendimento e abordagem das
complicacdes clinicas que causam sofrimentos (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE,
2002).

A prestacao de acOes paliativas em sentido genérico esta naturalmente implicita
na abordagem ao paciente, sendo uma parte importante do trabalho da maioria dos
profissionais de saude, independentemente de sua formacdo particular. No entanto a
prestacdo diferenciada de cuidados paliativos a pessoas em fase avancada de doenca
incuravel com grande sofrimento merece destaque e priorizagcdo nas politicas nacionais
de satde (ASSOCIACAO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Assim, a pratica dos cuidados paliativos requer organizacao propria e abordagem
especifica, levadas a efeito por equipes técnicas preparadas. Recomenda-se que esta
abordagem seja feita de maneira programada e planificada, numa perspectiva de apoio
global aos multiplos problemas dos pacientes (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE,
2002). Por estar mais reconhecidamente atrelado a ocorréncia de doencas crbnicas e
gue, apés longo periodo de tratamento, culminam com acdes paliativas, ha ainda
dificuldade em discutir cuidados paliativos em UTI Neonatal. Porém, conforme se vera a
seguir, ha uma parcela de neonatos que podem beneficiar-se com acdes decorrentes
desta abordagem de cuidados.

CUIDADOS PALIATIVOS EM UTI NEONATAL

O tratamento de prematuros extremos levanta muitos dilemas éticos, visto que o
limite de viabilidade foi mudando nos dltimos anos. Na década de 1970 se falava em 28
semanas de gestacdo; anos depois, em 26 semanas e na década de 1990, em 24
semanas. Atualmente, a maior parte das sociedades cientificas considera o limite de
viabilidade entre 23-25 semanas gestacionais (SEBASTIANI; CERNADAS, 2008). Apesar
destes avancos, devido em parte as mudancas tecnoldgicas, uma consideravel parte de
bebés que necessita de cuidados intensivos poderia beneficiar-se de terapéuticas
paliativas, principalmente agueles considerados prematuros extremos e 0s acometidos
por doencas graves ameacadoras da vida e que podem, em alguns casos, ser
diagnosticadas antes mesmo do nascimento (LIMA e SOUZA, 2011).

Além da condicao de prematuridade extrema para os quais € elevado o risco de
morte, sdo considerados recém-nascidos graves ou de alto risco aqueles que apresentam
complicacbes relacionadas a prematuridade e baixo peso ao nascimento, malformacgdes
congeénitas, sepse, complicacbes durante a gestacdo, afeccbes no sistema circulatorio,
asfixia perinatal e outras complicacdes ocorridas no momento do parto (MARTIN et al.,
2003). Assim, estaria indicada mudanca no foco terapéutico principalmente nos casos de
recém-nascidos com condi¢des clinicas que levam inevitavelmente ao oObito apesar da
intervencdo medica, por serem portadores de sindromes incompativeis com a vida ou
extremamente prematuros, entre outras condicbes em que o equipamento biologico inato
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do individuo esta profundamente comprometido (RIBEIRO; REGO, 2008).

Em todos estes casos, a implementacédo de programas de cuidados paliativos em
UTI Neonatal tem por finalidade proporcionar a melhor qualidade de vida possivel ao
recém-nascido durante a fase terminal, promover conforto, aliviar os sintomas fisicos, bem
como o sofrimento emocional e espiritual da familia, manter o respeito e a integridade no
gue se refere as praticas e crencas culturais e espirituais dos familiares, além de garantir
suporte emocional a familia, mesmo apoés a morte (AMERICAN ACADEMY OF
PEDIATRICS, 2000).

Devem ser incluidas no tratamento ao neonato medidas como aconchego e
posicionamento adequado no leito e no colo dos pais, sempre que possivel. Ainda, é de
grande relevancia que se possibilite a permanéncia continua dos pais junto ao recém-
nascido. Sao importantes o controle ou a minimizacéao da dor, do desconforto respiratorio,
além do controle de manifestacBes anormais do sistema nervoso central, em especial a
ocorréncia de crises convulsivas (BARBOSA et al., 2008).

Apesar dos avancos nas discussdes éticas e estabelecimento de parametros de
trabalho, a transicdo dos cuidados curativos para paliativos representa um poderoso
desafio para os médicos (BARBOSA et al., 2008). A decisdo de substituir a assisténcia
curativa pela paliativa deve ser tomada conjuntamente, considerando-se, principalmente,
0 posicionamento das equipes médica, de enfermagem e das familias. Os pais tém o
direito de decidir sobre o tratamento de seu bebé. Assim, o processo de decisdo deve ser
baseado na confianca entre equipe neonatal e pais, e requer tempo, informacao,
honestidade e empatia (HENTSCHEL et al., 2006).

Neste sentido, cabe lembrar que, desde 0 momento do nascimento e internacao
em uma unidade de terapia intensiva, 0s pais sdo dominados por uma dolorosa quebra de
expectativas, um sentimento de impoténcia perante a doenca e grande angustia pela
proximidade da morte. Por este motivo, e ainda mais quando existe a tomada de decisao
guanto a mudanca de foco terapéutico, as familias de um recém-nascido com uma
condicdo de vida limitada necessitam se sentir cuidadas, acarinhadas e ligadas aos
profissionais de saude. No entanto, a responsabilidade do seu papel parental devera
permanecer, mesmo quando o seu filho estiver a morrer (SILVA, 2013).

A literatura, portanto, tem apontado a importancia da implantacdo de cuidados
paliativos sistematizados neste periodo da vida, considerando que parte dos neonatos
internados em unidades de terapias intensiva apresenta critérios para esta indicacao.
Apesar disso, mesmo considerando que mais criangas morrem no periodo neonatal do
gue em qualquer outra fase da vida, nestes casos raramente sdo oferecidos os cuidados
paliativos (MOURA et al., 2011). Esta barreira se deve ao fato de que alguns médicos
guestionam o amparo ético e legal e ndo se sentem seguros ao limitar os tratamentos
(PIVA; GARCIA; LAGO, 2011).

Para evitar que bebés e familiares deixem de receber o tratamento adequado de
sintomas biopsicossociais e espirituais, os profissionais de saude que prestam cuidados
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diretos ao recém-nascido devem ter formacdo adequada e de modo continuo, tanto em
comunicacdo de mas noticias como na identificacdo das necessidades da familia, na
sensibilidade para o sofrimento e vulnerabilidade e para a espiritualidade que envolve os
momentos dificeis na doenca grave e no processo de morrer (SILVA, 2013). A equipe
assistencial deve estar atenta a essas questdes a fim de manter um dialogo sem
julgamentos e auxiliar a familia no melhor direcionamento possivel para decisbes que
refletirdo em seu futuro (BARBOSA et al., 2008).

Assim, elaborar e implementar programas de Cuidados Paliativos neonatais sao
medidas necessarias nas unidades que prestam assisténcia a recém-nascidos
gravemente enfermos. Estes programas devem oferecer subsidios para a abordagem néao
apenas do recém-nascido (RN) fora de possibilidades terapéuticas, mas devem estender-
se agueles que acompanham o processo de morrer, ou seja, a familia e a equipe
assistencial (BARBOSA et al., 2008).

PSICOLOGIA E CUIDADOS PALIATIVOS EM UTI NEONATAL

Acompanhar criancas que acabaram de nascer em seu processo de morrer € um
evento doloroso para todos que o vivenciam. Os cuidados paliativos permitem a
possibilidade da aceitacdo do processo de morrer como um ato humano, algo que faz
parte da vida, assim como nascer ou viver. Por meio deste enfoque, o que se favorece no
momento da morte ndo € o apressamento ou prolongamento desta, e sim a criacdo de um
espaco para as despedidas, a preparacdo para a separacao e a atencado as necessidades
dos familiares (KOVACS, 2003).

O trabalho em cuidados paliativos acontece em equipes multidisciplinares, devido
aos diversos aspectos no processo de morrer e no sofrimento humano advindo deste. O
resgate do que é humano no processo de morrer dos bebés internados em UTI Neonatal
talvez possa lancar luz sobre esta abordagem tdo nova e ao mesmo tempo tdo antiga. As
criancas, com menos de um més de vida, ndo podem comunicar seus desejos e escolhas,
comprometendo os principios de autonomia, competéncia e participa¢cdo no tratamento.
Neste sentido, a facilitacdo da comunicacdo entre as diversas partes envolvidas na
tomada de decisOes € uma tarefa essencial do psicologo na equipe, além da facilitacdo da
expressdo e elaboracdo de sentimentos presentes neste contexto (KOVACS, 2003).

Em um primeiro momento, a atuag¢édo do psicélogo em cuidados paliativos nao se
difere do que ja faz parte da sua pratica: o estabelecimento de vinculo com os familiares,
bem como o estimulo de vinculo entre familiares e demais profissionais componentes da
equipe; o estimulo a expressédo de sentimentos e duvidas dos familiares; a mediagéo do
didlogo e investimento na comunicacéo entre os envolvidos nos processos de tratamento;
0 que se difere é que o0 psicologo paliativista promove juntamente com a equipe a
compreensao da familia acerca do quadro clinico, sobre a mudanca de foco terapéutico e
sobre os objetivos dos cuidados paliativos. As atribuicbes do psicologo podem englobar
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cuidados psicologicos como acolhimento, apoio, suporte, psicoterapia e o trabalho em
grupos (KRODI, 2008).

ATUACAO COM A FAMILIA

Para os pais, seis pontos fundamentais relacionam-se ao emprego dos cuidados
paliativos: informacdes honestas e completas, contato direto com os profissionais da
unidade, prestacdo de cuidados e comunicacdo de modo uniforme, apoio emocional,
preservacdo da integridade do relacionamento entre pais e filho e sustentacdo da fé.
Dessa forma, oferecer suporte emocional a familia propicia formacdo de vinculo,
aceitacdo da ocorréncia inevitavel da morte, vivéncia do luto e atenuacdo do sofrimento
(MEYER et al., 2006).

Destaca-se, assim, a comunicacdo como ponto fundamental para a relacdo entre
equipe e familia e para a conducdo de condi¢des criticas. Em algumas situacoes, a
equipe pode enfatizar tanto a possibilidade de morte da crianca que isto por vezes
dificulta o vinculo entre os pais e seu filho ou ainda prejudica a aceitacdo dos pais em
casos de possivel alta hospitalar (LIMA e SOUZA, 2011). Dessa forma, ha uma
necessidade de que as informacfes sejam fornecidas de modo consistente pela equipe
de saude, possibilitando aos pais estarem préximos aos seus filhos enquanto a situacéo
clinica permitir.

Nesta perspectiva, para o planejamento de sua intervencao, € importante que o
psicologo avalie: o estado emocional dos familiares; a relacdo que estabelecem com o
adoecimento, diagndéstico e prognostico; a dinamica familiar, incluindo as estratégias de
enfrentamento e defesas, conflitos, relacionamento interpessoal; e as crencas e valores
relacionados a morte e ao morrer. O psicélogo estimula a familia a pensar e falar
livremente sobre sua situacdo, de modo a legitimar seu sofrimento e contribuir para a
elaboracdo das experiéncias de adoecimento, processo de morte e luto. A partir disso,
podera atuar com os familiares: dando suporte para tomada de decisfes, expressao de
duvidas; na elaboracdo de lutos por perdas e luto antecipatério; e na mediacdo de
didlogos criticos (NUNES, 2012).

O luto comum a todo nascimento, do bebé real ao bebé imaginado, pode ser
intensificado ou impossibilitado quando este bebé precisa permanecer sob cuidados
meédicos intensivos em uma UTI Neonatal. Dai a importancia de o psicologo buscar abrir
um espaco no qual certo tipo de fala e de escuta seja possivel para que pais e bebés
possam se reencontrar, colocando palavras no que estéao vivendo (KRODI, 2008).

Considerando a insercéao em cuidados paliativos como um momento critico, caso
a familia deseje, € possivel a insercdo de outros familiares, amigos, conselheiros
espirituais no programa, visto que podem também oferecer apoio e suporte emocional
(AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS, 2000). Cabe ao psicologo atuar como ponto
de ligacdo entre a familia e a equipe na busca de respostas para enfrentar a fase final de
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vida, avaliando estas necessidades especificas de intervencédo e buscando garantir que
0s pais sintam-se apoiados e atendidos em suas necessidades. Ainda, é importante que
este profissional contribua de maneira a fortalecer a familia para que faca uma boa
comunicacdo com a equipe, desenvolva seu senso de controle diante do que sabe e
também do que ndo sabe, possa entender o processo da morte e identificar sintomas que
requerem atencédo, para ser um agente eficiente na busca dessa solucdo junto a equipe
(FRANCO, 2008).

Durante o processo de morte, o psicélogo pode buscar, em conjunto com a
equipe, disponibilizar um espaco para que a familia faca sua despedida, favorecendo o
contato com o recém-nascido. Além disso, considerando que em grande parte das vezes
as recordacOes da vida deste bebé estardo ligadas ao periodo de internacdo, o psicélogo
pode providenciar que lembrancas como identificacdo da incubadora, cartdo do RN,
desenhos feitos pelos irmaos durante a internacdo e fotos sejam entregues aos familiares
(BARBOSA et al., 2008).

Finalmente, a prestacdo de cuidados a familia ndo termina com a morte neonatal,
mas deve ser estendida durante o periodo de luto. Um primeiro contato com a familia
pode ser feito por telefone, entre sete e dez dias apo6s o Obito, para oferecer suporte
emocional e espiritual, abertura para uma conversa e para o esclarecimento de eventuais
duvidas (BARBOSA et al., 2008). Também ¢€ indicado o envio de carta de condoléncias
assinada por todos os profissionais da equipe, como forma de encerrar de modo
humanizado o atendimento aos familiares. Em alguns casos, podera ser necessario
agendar atendimento presencial na forma de acolhimento e providenciar
encaminhamentos a servi¢os de psicologia em nivel ambulatorial ou clinico.

ATUACAO COM A EQUIPE

Na relacdo com o paciente e sua familia, pode haver projecdo, na pessoa do
profissional, de fortes sentimentos de raiva e hostilidade, derivados da impoténcia diante
da doenca, pois o desejo dos pais é de certezas e garantias. E comum, no trabalho em
UTI Neonatal o desconforto e o mal-estar dos profissionais advindos do fantasma da
morte que para eles deve ser evitada a qualquer custo. Sendo assim, as incubadoras
vazias pelos Obitos ocorridos frequentemente no periodo noturno s&do rapidamente
preenchidas por novos bebés sem que se possa falar do investimento da equipe no bebé
anterior e da dor de perdé-lo. Para os profissionais que acompanham pacientes que estéao
em cuidados paliativos, € importante garantir tempo e espacgo para que possam elaborar
seus proprios sentimentos e fazer seu luto (KRODI, 2008).

Considerando que a equipe que presta assisténcia ao neonato fora de
possibilidades terapéuticas curativas também precisa de suporte e tendo em vista a
realidade de grande parte dos hospitais, que raramente contam com apoio psicologico
para seus profissionais, em muitos casos cabera ao psicélogo da equipe oferecer espaco
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de escuta e alertar aos demais profissionais sobre a necessidade de reconhecer e
elaborar sentimentos suscitados neste contexto. A perda de um paciente costuma vir
associada ao insucesso, a ineficiéncia da equipe e dos recursos utilizados; ndo se encara
a morte, em especial a morte no periodo neonatal, como um processo natural. Assistir ao
RN fora de possibilidades terapéuticas curativas e suas familias causa um acentuado
impacto entre os profissionais, que também sdo submetidos a desgaste fisico, emocional
e espiritual. Grupos de discussédo e de apoio permitem que os profissionais verbalizem
seus sentimentos, davidas e angustias, e os auxiliam a entender os processos de cuidar
(BARBOSA et al., 2008).

Para além das questdes suscitadas pela especificidade da atividade, ha que se
considerar que cuidados paliativos em UTI Neonatal ainda s&do recentes, tanto para
equipe de saude quanto para os familiares. Sendo um tema ainda pouco discutido, as
equipes, muitas vezes, mostram-se resistentes a mudanca do foco terapéutico por medo,
inseguranca, falta de amparo juridico, e ainda pela dificuldade de romper padrbes
preestabelecidos na formacédo profissional. Outro fator que influéncia é a falta de preparo
nos cursos de formacédo, ndo sé de medicina e enfermagem, mas da propria psicologia,
gue nado ensina 0s académicos em relacdo a tematica da morte e do processo de morrer
(BIFULCO; IOCHIDA, 2009).

Ao contrario, os aparelhos, medicamentos, procedimentos e especializacdes
foram criados para dar conta desta nova especialidade e buscar salvar a vida de bebés
prematuros, malformados ou com doencas congénitas graves. A hegemonia da técnica
coloca em questédo a ética e os efeitos da técnica, tendo 0s meios como superiores aos
fins. Destaca-se que o desafio e as indagacdes dos profissionais da saude devem incidir
sobre as questbes éticas que envolvem a utilizacdo ou ndo desses recursos para
prolongar a vida e, assim, adiar a morte (KRODI, 2008).

Os médicos que atuam em UTI Neonatal enfrentam a angustia de muitas vezes
nao poderem realizar a esséncia de sua profissdo: diagnosticar e curar. Sentem uma
ameaca ao seu saber, desqualificado por um bebé que coloca enigmas como prematuros
extremos, bebés com mosaicos de sindromes genéticas ou malformacbes que
apresentam sinais clinicos inexplicaveis. E com falta de garantias de sucesso sobre a
morte que o meédico se encontra diante da condicdo humana de desamparo. Nestes
casos, a equipe muitas vezes ndo esta preparada para nomear e dar luz a propria
angustia, nem suportar o sofrimento quando presente nos bebés e em seus pais, sendo
gue o mal-estar deve ser rapidamente eliminado (KRODI, 2008).

E neste contexto que o psicologo pode atuar junto a equipe. Entre suas
intervencdes, podem estar a mediagcdo da comunicagao; o estimulo a consideracdo das
crencas, valores e desejos da familia para as tomadas de decisdo em condutas clinicas; e
a oferta, mesmo que de forma indireta, de suporte emocional frente a possibilidade de
morte e perda de pacientes que acabaram de iniciar sua vida. Além disso, o psicélogo
podera contribuir para a promoc¢édo de mudanca na cultura assistencial, desmistificando
concepcOes errbneas acerca de conceitos como eutanasia, distanasia e ortotanasia

R RIES, ISSN 2238-832X, Cacador, v.4, n° 2, p. 80-95, 2015.



~ 02 ~

(ASSOCIACAO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Para identificar possibilidades de trabalho com a equipe é importante que o
psicologo mantenha canais de comunicacao eficientes com os profissionais, de modo a
perceber circunstancias em que sua intervencdo se faz necessaria (NUNES, 2012).
Assim, o0 psicologo pode atuar indiretamente junto a equipe preparando-a para as
demandas advindas com o trabalho de cuidados paliativos (FRANCO, 2008).

Finalmente, é importante que o objeto idealizado de amor — de pais e profissionais
- seja dado como verdadeiramente perdido para que se possa tolerar a realidade do
desamparo, a condi¢édo do limite, da finitude, da soliddo. E € neste contexto que cabe ao
psicologo, enquanto profissional que tem como possibilidade o resgate do humano,
trabalhar no acompanhamento do processo de morrer de seus pequenos pacientes.
“Escutar, reconhecer e permitir que bebés, pais e profissionais possam falar do
desamparo e dos interditos dessa experiéncia que diz de todos nés” (KRODI, 2008,
p.128-129).

CONSIDERACOES FINAIS

Em nossa sociedade, poucas sdo as oportunidades em que se discutem temas
relacionados a morte. Este traco caracteristico da cultura ocidental esta presente também
na formacdo dos profissionais de saude, preparados, em sua grande maioria, para
enfrentar desafios relacionados ao paradigma do “cuidar para curar’. Quando a cura nao
€ possivel, parece dificil aos profissionais aceitar a limitacdo das terapéuticas e da
tecnologia, tdo presente e idolatrada em unidades de terapia intensivas. Quando se soma
a impossibilidade de curar a condicdo de recém-nascido, os desafios da quebra deste
paradigma aumentam. Torna-se, neste sentido, um grande desafio encarar o fato de que
aguele que acabou de nascer pode em pouco tempo morrer.

Fato é que, ao serem internados nestas unidades, muitos neonatos tém
perspectiva de cura. Porém, uma parcela deles, ja descrita na literatura médica, €
comumente acometida de condi¢cdes para os quais as terapéuticas curativas nao terdo o
sucesso desejado por familiares e equipes. E ainda assim estes bebés continuardo
necessitando de tratamento. Para estes casos, os cuidados paliativos representam a
possibilidade de resgate do cuidado humanizado para todos os envolvidos no processo. E
a oportunidade que pacientes e familiares tém de serem assistidos adequadamente em
suas necessidades fisicas, psiquicas, sociais e espirituais, e de que as equipes de saude
tenham o amparo para a tomada de decisbes e 0 suporte para os desafios de quem
trabalha cotidianamente com os limites da vida.

Além disso, esta abordagem de tratamento propde e visa preparar 0S
profissionais de saude para o controle adequado de sintomas como a dor, ainda pouco
considerada no tratamento de neonatos, e para o investimento em conforto e qualidade
de vida; para uma comunicacdo adequada entre equipe e familia que possibilite aos pais
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lidarem com a realidade critica que enfrentam e a possibilidade de Obito, sem que isso
comprometa o processo de vinculacdo com seus bebés; e para o acolhimento dos
familiares envolvidos no processo, oferecendo apoio durante a hospitalizacdo e nos
processos de luto.

Considerando a participacdo do psicologo no trabalho de humanizacdo em saude,
suas intervencfes contribuem para a execucdo de cuidados paliativos de qualidade.
Neste artigo, buscou-se descrever as principais atribuicdes deste profissional enquanto
parte da equipe de cuidados paliativos em neonatologia, a partir das especificidades deste
campo de atuacao.

Destacaram-se neste contexto de trabalho do psicélogo o apoio emocional aos
familiares, a escuta qualificada, o suporte para tomada de decisfes, 0 auxilio na
elaboracao das vivéncias relacionas ao afastamento dos bebés e entrega dos cuidados a
terceiros, a prematuridade nédo sé dos filhos e filhas, mas também dos pais, bem como no
enfrentamento dos processos de luto. Com a equipe, evidenciaram-se a mediacdo da
comunicacédo entre seus membros e também com os familiares, a escuta e o espaco para
o reconhecimento das angustias suscitadas pelas demandas de trabalho, e a necessidade
de produzir aprimoramento em temas como comunicacdo de mas noticias, controle de
sintomas e apoio ao luto.

Por fim, cabe lembrar que o psicélogo, enquanto parte da equipe de cuidados
paliativos, estara constantemente frente a necessidade de avaliar suas proprias posicoes
frente a questdes sobre tratamento e cura, morte e vida. Tudo isso certamente o colocara
frente ao imperativo de revisitar suas certezas e o seu fazer profissional, implicando na
necessidade constante de aperfeicoamento.
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