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Na vida humana, talvez somente a experiéncia do nascer possa ser tdo intensa quanto o processo
de morte. E talvez seja por isso mesmo que tememos tanto esse tempo. O mais inquietante ¢ que
todos nos passaremos por ela ou acompanharemos a morte de quem amamos.

Ana Claudia Quintana Arantes em “A morte ¢ um dia que vale a pena viver”

Uma flor que dura apenas uma noite nem por isso nos parece menos bela.

Sigmund Freud em “Sobre a transitoriedade”
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RESUMO

Diante do prognostico gestacional de incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo,
o seguimento da gravidez deve ser planejado pela familia, em conjunto com equipe multiprofissional
especializada. Assim, profissionais de satude sdo incumbidos de promover assisténcia, enquanto
confrontados com seus limites frente a morte de um bebé, o que dificulta 0 manejo clinico e a
elaboragdo psiquica dos casos. Considerando que cuidar da morte impde dilemas ao campo perinatal,
vém crescendo no Brasil as discussdes sobre a aplicabilidade dos principios dos cuidados paliativos
durante este periodo. Neste sentido, objetivou-se analisar a percepcdo de uma equipe
multiprofissional perinatal sobre cuidados paliativos em casos de diagndstico de incompatibilidade
com a vida extrauterina a longo prazo. Realizou-se estudo descritivo, de abordagem qualitativa, em
uma maternidade publica de alto risco fetal, no municipio do Rio de Janeiro. Foram entrevistados 12
profissionais das equipes que atuam com situagdes de patologias fetais letais, considerando os
momentos da gestagdo, parto e pds-natal. Analisou-se os dados por meio da analise de conteudo, na
modalidade tematica, conforme Gomes (2016). Foram identificadas e discutidas as categorias:
Abordagem pré-natal; Acolhimento no parto; Cuidados pds-natais e; Profissional de satude diante da
morte perinatal. Evidenciaram-se dilemas subjetivos, éticos, técnicos e institucionais em torno da
assisténcia ao Obito por incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo, a demanda por
maior disseminagdo de diretrizes e recursos paliativistas para profissionais e pacientes, ¢ a
importancia de incluir institucionalmente a subjetividade dos profissionais no ambito da assisténcia a
iminéncia de morte e da morte em si.

Descritores: Malformagdes Fetais. Cuidados Paliativos. Perinatologia. Diagnostico Pré-natal. Equipe
Multiprofissional.

! Psicologa residente. Maternidade Escola da UFRJ. apmanzani@gmail.com
2 Psicologa. Maternidade Escola da UFRJ. camilahaddad@me.ufrj.br




ABSTRACT

Faced with the gestational prognosis of incompatibility with extrauterine life in the long term,
the follow-up of the pregnancy must be planned by the family, together with a specialized multi-
professional team. Health professionals are tasked with providing care, while confronted with their
limits in the face of the death of a baby, making their clinical management and psychological
elaboration difficult. Considering that dealing with death imposes dilemmas on the perinatal field,
discussions about the applicability of palliative care principles during this period have been growing
in Brazil. Based on this, the aim was to analyze the perception of a multiprofessional perinatal team
on palliative care in cases of diagnosis of incompatibility with long-term extrauterine life. A
descriptive qualitative study was carried out in a public high-risk fetal maternity hospital in the city
of Rio de Janeiro. Twelve professionals from the teams that work with lethal fetal pathologies were
interviewed, considering the stages of pregnancy, childbirth and the postnatal period. The data was
analyzed using thematic content analysis, according to Gomes (2016). The following categories were
identified and discussed: Prenatal approach; Reception during childbirth; Postnatal care and; Health
professionals facing perinatal death. The study highlighted the subjective, ethical, technical and
institutional dilemmas surrounding end-of-life care due to incompatibility with long-term extrauterine
life, the demand for greater dissemination of palliative guidelines and resources for professionals and
patients, and the importance of institutionally including the professionals subjectivity in the context
of care for imminent death and death itself.

Keywords: Congenital Abnormalities. Palliative Care; Perinatology; Prenatal Diagnosis; Patient
Care Team.

1 INTRODUCAO

No Brasil, as malformagdes fetais sdo a segunda maior causa de mortalidade infantil (Brasil,
2022). No ano de 2023, estima-se que ocorreram 3.676° dbitos fetais e infantis por causas nio
evitaveis e, entre essas causas, destacam-se os diagndsticos de incompatibilidade com a vida
extrauterina a longo prazo, causados por alteragdes congénitas (de ordem genética ou ndo), como as
malformagdes maiores (graves alteragdes anatomicas, estéticas e funcionais). S3o bebés que
apresentam anomalias com letalidade presumida, devido as limitagdes de sua estrutura fisica ou
metabolica para sustentar-se na vida sem medidas de suporte vital apos o nascimento, sendo a chance
de morte maior que 90% ao longo do primeiro ano de vida (Brasil, 2022). Os diagnosticos mais
comuns sdo as trissomias dos cromossomos 13 ¢ 18 (conhecidas como Sindromes de Patau e de

Edwards, respectivamente), anencefalias, holoprosencefalias, agenesias renais, cardiopatias fetais

3 Dados do Painel de Monitoramento da Mortalidade Infantil e Fetal referente ao ano de 2023, disponivel em

https://svs.aids.gov.br/daent/centrais-de-conteudos/paineis-de-monitoramento/mortalidade/infantil-e-fetal/ Acesso em:
03 de janeiro de 2024.




complexas, algumas displasias esqueléticas, e outras malformagdes diversas (Brasil, 2022; Oliveira
etal., 2019).

Diante da constatacdo de alteragdo na formagdo de um feto no pré-natal é indicado que se
avalie quais as caracteristicas especificas destas alteragdes, a fim de tragar o progndstico do bebé e
planejar o seguimento da gravidez, juntamente com a familia (Oliveira et al., 2019). Tal avalia¢ao
precisa ser realizada, preferencialmente, a partir de exames de ultrassonografia especializados e, na
maioria das vezes, requer discussdes entre especialistas em medicina fetal, obstetras e
neonatologistas.

No caso da gravidez com diagndstico fetal de letalidade presumida, os possiveis desfechos
obstétricos e neonatais sao diversos, cada um deles guardando uma complexidade especifica: pode
ocorrer a morte intradtero sem qualquer intervencdo em qualquer idade gestacional; outra
possibilidade ¢ a entrada em trabalho de parto prematuro ou a termo, com nascimento de bebé
natimorto (que ja nasce sem vida) ou neomorto (que nasce com vida e morre algum tempo depois).
Sobre este ultimo desfecho, destaca-se que, apesar da expectativa de morte ja ter sido anunciada desde
a gestacdo, ndo ¢ incomum que alguns destes bebés vivam por mais tempo do que se esperava,
necessitando dos cuidados das Unidades de Terapia Intensiva Neonatais (UTIN), onde diversos
dilemas éticos, técnicos e clinicos se colocam frente a presenca de vida e a iminéncia de morte, no
mesmo tempo e espacgo. A discussao sobre cuidados paliativos nesses casos sera de suma importancia,
portanto.

Ha ainda um outro desfecho possivel para os casos de diagnostico fetal de letalidade
presumida: no Brasil, desde 2012 ¢ legalmente permitida pelo Supremo Tribunal Federal, apds
decisdo em plendrio, a interrupgao da gestacao em casos de diagnostico de anencefalia do feto. No
entanto, além da anencefalia, ha muitas outras malformagdes maiores com progndstico de
incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo e que, no caso de desejo pelo nao
prosseguimento da gestacdo, permanecem numa espécie de limbo juridico, o que ocasiona muitas
consequéncias subjetivas para as familias. Atualmente, observa-se um movimento social e das
equipes de saude em recorrer a judicializacdo dessas situagdes, visando a autorizacdo legal para
antecipacao do parto, desde que desejadas pelos pais e chanceladas por médicos especializados.

Um outro aspecto importante a ser destacado ¢ que, no caso de interrupcdo de gestacdes
iniciais, ¢ realizada a antecipacao do parto via indugdo e, muitas vezes, durante o proprio processo do
trabalho de parto acontece a morte do feto. Ja no caso de gestantes com mais de 22 semanas de idade

gestacional que optam pela interrupgao da gravidez e tem autorizagao judicial para esta, a indicacao



ndo sera apenas de inducao, ja que se trata de um bebé maior. Sera necessario realizar o feticidio
intrautero via cardiocentese (procedimento em que € introduzida uma inje¢do com medicamento, via
intracardiaca no bebé, visando a assistolia quase instantanea) (Brasil, 2022) e isso implica em muitas
questdes morais e bioéticas para os pais, para a equipe de saude ¢ mesmo para os 0rgaos da justica
envolvidos, criando, muitas vezes, entraves para a realiza¢ao deste procedimento na pratica. Diante
do dilema instaurado pela decisdo de interrup¢ao ou ndo da gestacao, muitas familias optam por seguir
com o curso natural da gestagdo, seja por escolha pessoal, diagnostico tardio, restri¢do juridica ou
mesmo orientacao profissional inadequada (Bolibio et al., 2018; Patricio et al., 2019). Entendendo os
cuidados paliativos de maneira mais ampla, sera possivel perceber, também nas situagdes de
interrupcao legal da gestacdo, que a forma como a morte € tratada pela equipe de saude pode fazer
muita diferenca na maneira como esta sera encarada dali pra frente pelas familias, que precisardo
enfrentar um percurso para vivenciar o luto do que perderam.

Nos tultimos anos, especialmente apds o momento da pandemia de covid-19, tem sido muito
discutido de que forma a presenca da morte nas instituicdes de cuidado a satde - tradicionalmente
voltadas para a manuten¢dao da vida - impde questdes para os profissionais que, por vezes, nao
recebem formacdo para trabalhar com o objetivo de cuidados ndo-curativos. Essa problematica
intensifica-se ainda mais no campo da obstetricia e da neonatologia, que voltam-se para o nascimento
e, portanto, para o comeco da vida. Neste sentido, desde 2006 crescem as discussdes no pais sobre a
aplicabilidade dos principios dos cuidados paliativos durante o periodo perinatal e neonatal (Bolibio
et al., 2018), e aqui inclui-se a sua relevancia no contexto de atencdo as situacdes de fetos
considerados incompativeis com a vida extrauterina a longo prazo. Os cuidados paliativos visam a
promogao da qualidade de vida de pacientes - incluindo suas familias - que enfrentam doencas que
ameacem a continuidade da vida, partindo de aspectos de natureza fisica, psicoldgica, social e
espiritual (OMS, 2002). Trata-se de um modelo de atengao que fornece ferramentas e diretrizes para
lidar com os dilemas que o cuidado com a morte traz para o campo da Satde.

Em teoria, a ideia é que o modelo dos cuidados paliativos seja implementado desde o momento
do diagnoéstico gestacional até depois da morte do beb€, acompanhando o processo de luto de cada
familia. A proposta ndo ¢ a busca por modificar o desfecho dos bebés, mas sim oferecer ao feto e a
sua familia um cuidado humanizado e integral (Bolibio et al., 2018; Gazzola; Leite; Gongalves,
2020). A pratica clinica e a literatura demonstram que podem ser consideradas condutas paliativistas
neste contexto: a comunicagao clara e atenta com os pais que recebem diagnosticos de fetos inviaveis,

com consultas multiprofissionais conjuntas; a possibilidade de interrupg¢ao terapéutica da gravidez; o
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planejamento sobre o momento do parto deste bebé; medidas de conforto ao recém-nascido;
construc¢ao de lembrancas do filho; rituais de despedida; privacidade e suporte ao luto; dentre outras
praticas consideradas pertinentes, conforme as demandas familiares. Independente das condutas
possiveis e estabelecidas para cada caso, percebe-se a crescente valorizacdo de uma perspectiva
cuidadosa nestas situagcdes que envolvem mortes iminentes de bebés, preconizando-se sempre a
abordagem multidisciplinar e o pré-natal especializado (Brasil, 2022).

Diante deste cendrio, os profissionais de satide perinatal tém o desafio de cuidar das mulheres,
dos bebés e das familias em um espaco temporal complexo que dificulta o manejo clinico. O que seria
o projeto de uma vida - tempo entre nascimento e morte - sofre um atalho, podendo ser reduzido a
alguns minutos e exigindo dos profissionais certa inventividade, qualidade de presenca e adaptacao
as necessidades dos pais, pois estas serdo importantes na trajetoria do luto e os permitirdo encontrar
um caminho de pensamentos e experiéncia dentro do caos vivido diante da morte de um filho
malformado (Gonnaud, 2018).

Nessas situacdes, profissionais de todas as categorias - médicos, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais ¢ demais especialidades - sdo confrontados com seus proprios limites frente a
morte, pois a finitude ¢ uma questdo existencial real que convoca o profissional a buscar suas proprias
referéncias e crencas pessoais para enfrentd-la (Gonnaud, 2018). Conforme postulado por Freud
(19964), diferentes tendéncias podem ser desencadeadas no psiquismo frente a constatacao de finitude
de um objeto amado (representado aqui pelos pequenos pacientes em inicio de vida). Destaca-se as
possibilidades de luto antecipatdrio por esta perda iminente (o que destitui o valor do objeto em si) e
o recalque da sua condicdo de finitude (o que permite maior investimento em sua vida, ainda que haja
chance de morte) (Freud, 1996a). Para os sujeitos que se propdem a trabalhar com o acompanhamento
de gestacdes, partos e cuidados a bebés incompativeis com a vida extrauterina a longo prazo, esta
questao tem suas especificidades, ja que, diferentemente da vida comum, em que € possivel recalcar
a dimensdo da morte na maior parte do tempo, aqui ha um confronto muito direto e continuo com
essa dimensdo na pratica assistencial. As especificidades que serdo objeto deste trabalho vao
relacionar-se de perto aos efeitos importantes no cuidado direto e indireto a essas familias.

Frente a constatacao de finitude de um bebé, isto €, o fim colocado ali onde se espera o comeco
da vida, sdo muitas as possibilidades de um profissional de satide tomar posi¢ao: ele pode desinvestir
do cuidado; pode negar o progndstico e investir intensivamente na vida do beb¢; pode ainda investir
no que ha de vida, enquanto a morte ndo aconteceu; além de tantas outras possibilidades diante da

particularidade que cada contexto e cada situacao especifica exigem. Ainda que o curto espaco de
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tempo entre nascimento e morte seja um impasse dificil de conviver por parte dos profissionais nesses
casos, para Freud (1996a, p. 317), o valor da transitoriedade estd no valor da escassez no tempo, de
forma que “a limita¢do da possibilidade de uma frui¢ao eleva o valor desta frui¢ao”. De qualquer
maneira, trata-se de um processo de trabalho técnico e psiquico custoso a quem se propde a fazé-lo,
entretanto com importantes efeitos nas familias que sdo cuidadas neste contexto que aproxima, em
tdo pouco tempo, vida e morte.

Este estudo surge das questdes que envolveram a pratica clinica da autora enquanto psicéloga
residente em um programa de saude multiprofissional em uma maternidade do Sistema Unico de
Saude (SUS), que possibilitou a assisténcia a familias que receberam diagnosticos de letalidade para
seus bebés. Motivada pela relevancia e pelos efeitos da experiéncia dos profissionais de saude com o
cuidado de bebés inviaveis e pelo papel estratégico e emergente dos cuidados paliativos no contexto
perinatal para a humaniza¢ao do cuidado no SUS (Brasil, 2018), faz-se importante voltar-se para os
impasses e dilemas vividos pelos profissionais que precisam incluir a morte no contexto da assisténcia
ao comeco da vida. Sendo assim, objetivou-se neste estudo analisar a percepcdo de uma equipe
multiprofissional perinatal e neonatal sobre cuidados paliativos em casos de gestacdes com
diagnostico de incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo, no contexto de uma

maternidade publica de alto risco fetal.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa, realizado de agosto a novembro
de 2023, apds aprovagdo em Comité de Etica em Pesquisa (parecer n° 6.137.143) (Anexo A). A
pesquisa teve como cenario uma maternidade publica de alto risco fetal ¢ médio risco materno,
localizada no municipio do Rio de Janeiro, em que sdo oferecidos servigos de pré-natal especializado,
incluindo medicina fetal, enfermarias para internagdes hospitalares, centro obstétrico com sala de
parto integrada, atendimentos emergenciais ¢ um Complexo de UTIN. A institui¢ao assistiu a cerca
de 20 o6bitos por patologias fetais letais no ano de 2023, conforme dados da Comissao de
Consolidagdo de Obitos da propria unidade.

Foram convidados para participar do estudo profissionais de saude perinatal e neonatal que
atuam diretamente com situacdes de patologias fetais que indicam prognostico de incompatibilidade

com a vida extrauterina a longo prazo, considerando os momentos da gestacao, parto e pos-parto. Foi
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levado em conta o conhecimento das pesquisadoras em relagao a organizagao dos servigos, visando
incluir no estudo aqueles profissionais que t€ém mais contato com a tematica investigada. Para tanto,
considerando as fungdes de gestao atribuidas aos profissionais chefes dos servigos das categorias que
atuam na institui¢do, convencionou-se convidar aqueles que coordenam as equipes dos setores de
medicina fetal, do pré-natal de patologias fetais, do centro obstétrico e da UTIN. Foi utilizado o
método amostragem por bola de neve para selecdo de mais participantes, em que os chefes dos
servigos entrevistados indicaram um profissional da sua equipe da mesma categoria e do mesmo setor
e que tivesse alguma aproximacao com o tema, para também participar da pesquisa.

Sendo assim, foram entrevistados 12 profissionais: seis médicos (4 ginecologistas obstetras e
2 pediatras neonatologistas), quatro enfermeiros, um assistente social e um psicologo. Nao foram
incluidos profissionais residentes, técnicos de enfermagem e anestesistas. Um médico da
especialidade Ginecologia e Obstetricia, indicado pelo responsavel pelo seu setor, negou a
participacao voluntaria no estudo. Destaca-se que a média de tempo de atuagdo desses profissionais
na respectiva area de formagdo ¢ de 21,5 anos (minimo de 14 e maximo de 35 anos), caracterizando-
0s, portanto, como pessoas com experiéncia no trabalho.

Todos assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo B) em duas
vias e responderam a um roteiro semiestruturado (Anexo 3) elaborado pelas pesquisadoras para este
estudo. As entrevistas aconteceram na propria institui¢do, exceto por uma, que foi realizada online,
através de sala no Google Meets, por conveniéncia do entrevistado e da entrevistadora. O tempo de
duragdo variou entre 7 e 36 minutos e todas foram gravadas, apds consentimento dos participantes.
Posteriormente foram transcritas, tabuladas e analisadas por meio do método de analise de contetido,
conforme postulado por Gomes (2016), na modalidade tematica. Os participantes foram numerados,
visando preservacdo do anonimato, ¢ foram destacadas apenas suas especialidades nos trechos
trazidos no trabalho, buscando contextualizar de onde partem suas falas.

O processo de andlise tematica passou por trés etapas: (1) pré-analise, (2) exploracdo do
material e (3) tratamento dos resultados obtidos e interpretacao. A primeira, a pré-analise, deu-se pela
leitura flutuante das transcrigdes das entrevistas e pela organizagao do material sob a perspectiva dos
objetivos e questdes iniciais da pesquisa, em consonancia com aquelas emergentes do proprio
material e das teorias relacionadas ao tema, visando identificar as ideias associadas as falas dos
entrevistados e a constru¢do de categorias de analise. Posteriormente, o material foi propriamente
explorado e as falas dos profissionais de satide foram classificadas a partir das categorias elaboradas

na etapa anterior, agrupadas através de nucleos de sentido. Por fim, na ultima etapa, o material foi
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submetido a inferéncias e interpretacdes e foram realizadas analises e articulagdes com o referencial
teorico utilizado para o estudo.

Foram identificadas quatro categorias no conteudo das entrevistas sobre a percep¢do dos
profissionais de saide em relagdo aos cuidados paliativos em casos de diagndsticos de
incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo: (1) Abordagem pré-natal; (2) Acolhimento

no parto; (3) Cuidados pés-natais e; (4) Profissional de satide diante da morte perinatal.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 Abordagem Pré-Natal

A abordagem pré-natal surgiu como uma categoria ao se constatar, ao longo das entrevistas,
as dificuldades dos profissionais de incluir agdes em cuidados paliativos na assisténcia neste contexto.
E durante a realizagdo das avaliagdes ultrassonograficas, dos exames de rastreio na gravidez e das
consultas de pré-natal que podem surgir os sinais de alteragdes com a saude do bebé, momento em
que se colocam a prova as primeiras intervencdes e orientagdes fornecidas a gestante e a sua familia
diante de um diagnostico fetal de incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo.

Nesse cenario, os profissionais, especialmente os médicos, tétm a responsabilidade de
comunicar a dificil noticia de que algo ndo vai bem com o feto, momento reconhecido pelos

entrevistados como bastante delicado no trabalho:

Sdo sempre coisas muito dificeis, entdo, coisas que eu tento, por
exemplo, fazer: luz acesa [da sala de ultrassonografia], chamar,
perguntar [...] se essa paciente esta com alguém, chamar esse
acompanhante. Eu sempre tento comegar perguntando para ela o que
que ela veio fazer, o que trouxe ela aqui, para tentar saber até onde foi
esse entendimento dela. A partir dai, eu tento explicar para ela o que
¢é que esta acontecendo, qual é a noticia, e espero a devolutiva dela
para, a partir dai, tirar as duvidas. A gente normalmente tenta fazer
isso e conversar muito, perguntar muito o que ela quer, quando é
possivel. (Participante 6, médica obstetra)

O cuidado de se atentar a um ambiente acolhedor para comunicar aos pais um prognostico
reservado para o beb€, como ilustrado pela obstetra entrevistada, configura-se como uma boa pratica

de assisténcia a jornada que se inicia para esta familia. Isto porque, em qualquer gestacdo, ha uma
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dicotomia entre o bebé imaginado pelos seus pais e a crianga real que ¢ carregada no ventre materno
e, diante da noticia de um diagndstico pré-natal de malformagao fetal, essa dicotomia se coloca muito
antes do momento do encontro concreto promovido pelo parto, podendo ter efeitos complexos na
saude mental parental.

Segundo Freud (1996b), os pais investem libidinalmente no filho a partir de seus proprios
narcisismos, na forma de amor objetal. Este bebé ¢, ao mesmo tempo, outro, mas também ¢é ainda
parte deles, sendo considerado por eles como perfeito e qualquer defeito passa a ser ocultado e
esquecido. As leis da natureza e da sociedade ficam suspensas para esta crianga, que deve realizar
todos os sonhos ndo conquistados por seus pais, € que simboliza, em alguma medida, a imortalidade
destes, representacao do que Freud chamou de “Sua majestade o bebé”.

Desse modo, diante da noticia de malformagado fornecida pelos médicos, os pais sofrem um
abalo narcisico: o filho, como parte deles, ndo ¢ perfeito. Ele estd - pelo menos, a principio - longe
do ideal parental e deixa de corresponder a imagem e semelhanca deles. Sob esta perspectiva,
conforme Chazan (2007, p. 59) pontua, a visualizagdo das imagens da crianga intrautero na
ultrassonografia “tornou-se um elemento potente para a constituicdo de um deslizamento de ‘feto’
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para ‘bebé’, deste para ‘pessoa’ e - com a intervencdo da medicina fetal - ‘paciente’”. A pratica clinica
demonstra que esse deslizamento (feto — bebé — pessoa — paciente), nos casos de diagnosticos fetais
de bebés inviaveis, pode vir a dificultar a filiagdo, transformando o bebé malformado em um objeto
cientifico passivel de intervencdo, ou ainda um corpo estranho, invasor do corpo materno. Isto
acontece porque a noticia de malformagao torna mais dificil investir narcisicamente nesta crianga e,
assim, exige um intenso trabalho psiquico para que os pais possam manté-la no lugar de filho.

De forma geral, destaca-se que as reacdes maternas diante do diagndstico fetal com
prognostico de letalidade sdo diversas e relacionam-se com a historia da mulher, o contexto em que
se da a gestagdo e o lugar subjetivo possivel dado a essa crianga, mas também mantém relagdo direta
com a forma que a equipe médica comunica a informagao (Gazzola; Leite; Gongalves, 2020). Estudos
indicam que a postura dos profissionais frente ao diagnostico de anomalia fetal grave, no momento
de comunicagdo da noticia, pode tanto afetar a decisdo dos pais de interromper ou nao a gravidez,
quanto pode orientar a familia sobre os cuidados possiveis com o bebé¢, preparando-os para a eventual
limitacdo de cuidados curativos e adocao de cuidados paliativos, quando for o caso (Gazzola; Leite;
Gongalves, 2020).

A linguagem utilizada pela equipe tem o potencial de ressaltar, para mais ou para menos, a

condicdo de letalidade do beb€, como na utilizagdo da expressao “incompativel com a vida”, que
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muitas vezes traz a tona para os pais mais o fato de que o bebé vai morrer, do que o fato de que ele
ainda estd vivo. Nesta pesquisa adotou-se a utilizacdo do termo “incompatibilidade com a vida
extrauterina a longo prazo”, que vem sendo mais amplamente utilizado em contextos clinicos e
juridicos, para justamente incluir a dimensao da existéncia de vida, mesmo nas situacdes de anomalias
congénitas graves em que ha prognostico de morte presumida. Essa percepgao foi observada em parte
da equipe entrevistada, que destacou uma preocupagdo sobre o enfoque na iminéncia de morte do

bebé, pouco incluindo a existéncia de vida e as possibilidades que esta traz:

Eu também tenho muito receio daquele rotulo, “ndo vai sobreviver”
[...] a gente sabe que sempre isso é uma caixa de surpresas. Quantos
e quantos que chegam pra gente, até na hora da sala de parto, “é
inviavel”, o invidvel as vezes fica com a gente dois meses (na UTIN).
Entdo, assim, isso ndo é incomum e eu acho que ndo ha um preparo
dessa familia, que de repente estava preparada para um obito precoce,
ter que lidar com uma extensdo desse tempo ou na unidade ou as vezes
ate de levar esse bebé pra casa, porque pode ndo ser comum, mas
acontece [...] E ai a gente é surpreendido, porque os bebés ndo sdo
iguais, né? [...] E quando eu trago ele pra (UTIN) e que ele permanece
e vive e fica ali naquele sofrimento algum tempo? (Participante 10,
médica neonatologista)

Visto o risco de enviesamento dos pacientes diante da comunicagdo da gravidade da crianca,
observou-se, durante as entrevistas, a busca por uma posi¢ao de neutralidade por parte da equipe que
atende essas pacientes no pré-natal:

Procuro ndo envolver de forma nenhuma qualquer crenga que eu possa
ter com a profissdo, porque isso vai me atrapalhar, porque eu ndo
posso tomar partido. [...] Vocé tem que pensar que vocé ¢ uma
ferramenta, um caminho e o paciente precisa de vocé para atravessar
por esse caminho, mas ndo é vocé que leva ele pelo caminho. Vocé
mostra o caminho, ajuda ele no caminho, mas pra onde ele vai, ele que
vai decidir. (Participante 2, médico obstetra)

Por exemplo, essas situagoes que as vezes vocé tem ali uma certa
posicao da equipe, de alguns membros da equipe, que as vezes sdo
posigoes um pouco mais indutoras do que mais neutras, e que acabam
as vezes gerando certas situagoes que sdo bastante iatrogénicas... [...]
Agora, é uma clinica que coloca a gente diante de questoes, porque é
isso, assim, muitas vezes os pacientes te demandam “o que que eu
faco?”, “o que vocé faria?”’, e é uma coisa que, por mais que a gente
ate imagine o que que seria melhor, que talvez fosse melhor, so a
pessoa pode dizer e pode saber. (Participante 3, psicologa)
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Diante destas falas, surge entdo a pergunta: ¢ possivel manter uma posi¢ao neutra neste tipo
de trabalho? Conforme postulado por Moretto (2019a), o discurso médico - aqui estendido para as
pessoas que trabalham na area da Satde, de uma forma geral - propde a destituicdo do sujeito
profissional de sua subjetividade em prol de uma objetividade cientifica, sendo, portanto, um discurso
de resisténcias. Nesta tentativa de manter uma postura de neutralidade e minimizar os riscos de
enviesamento profissional, por vezes observa-se uma padronizacdo na comunica¢do de noticias
dificeis:

Me veio agora uma questdo de uma certa padronizagdo, sabe? Dessa
comunicagdo, dessas noticias. E eu acho que é um desafio mesmo,
porque os profissionais, de uma certa forma, eles precisam se
organizar, precisam se defender pra poder dizer coisas tao duras, tdo
dificeis. E por mais que as vezes isso me incomode, do lado do
paciente, que é o que mais me importa efetivamente, eu acho que as
vezes isso... isso funciona. Acho que em algumas vezes ndo tanto. Em
algumas vezes precisaria ser feito de uma outra forma. Mas em geral,
funciona. (Participante 3, psicologa)

Como destacado pela psicologa entrevistada, a subjetividade do profissional sempre estara
envolvida e € necessario uma cautela na automatizagdo das informagdes. Ainda que essa estratégia
ajude em alguns casos, havera tantos outros que exigirdao do profissional uma certa invengao,
ressaltando aqui, portanto, o perigo de transformar a neutralidade e a padronizagdao das noticias
dificeis num certo ideal, que na pratica mostra-se inatingivel. Isto porque, ainda que haja, da parte do
profissional de satide, um esforgo para ndo transparecer sua percep¢ao subjetiva sobre a situacdo de
seus pacientes, ha sempre algo de pessoal que pode escapar e que esbarra na individualidade de cada
familia e na singularidade de cada bebé. Neste sentido, a tentativa de apagamento do eu em
favorecimento da assisténcia profissional naturalmente fracassa na pratica clinica, pois além de se
tratar de uma premissa fantasiosa, a sua tentativa tem efeitos diretos e indiretos nos pacientes
(Moretto, 2019a).

Neste sentido, observado as dificuldades inerentes a comunicagao do que se passa com o bebé,
destaca-se a importancia de uma abordagem multidisciplinar em saude perinatal, com profissionais
que se co-responsabilizem pelo trabalho complexo de lidar com a iminéncia da morte de um bebé

(Bolibio et al., 2018), e visando o cuidado mais integral possivel. O acolhimento multiprofissional

foi reconhecido pelos entrevistados como um suporte fundamental e estratégico neste trabalho:

Eu acho que elas sdo acolhidas tanto pela equipe médica, como pela
psicologia e pelas outras especialidades. A gente tenta mostrar que,
enfim, a gente estd junto, esta tentando, enfim, ajudad-las, dependendo
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de como prosseguir dai em diante, que a gente vai estar junto com elas
e tudo mais, tenta acolher dessa forma. (Participante 1, médico
obstetra)

Eu acho que aqui a gente tem um cuidado, acho que da parte de todos
os profissionais, acho que desde a portaria, até os profissionais do
corpo técnico, eu acho que tém um acolhimento em relagcdo a essas
situagoes. E o que me parece, até pelos relatos das pacientes, que é
algo diferenciado em rela¢do a outras instituicoes também, porque
muitas delas falam da dificuldade, como foi dificil, como foi violento
mesmo as vezes, receber esse diagnostico e ser cuidada, ndo ser
cuidada, na verdade, nesse momento. (Participante 3, psicologa)

Eu acho muito importante todo mundo estar junto. Coisa que a gente
vé pouco aqui, né? Multiprofissional, muito importante. Por mais que
a gente tenha contato, mas eu acho que assim, um atendimento
conjunto, acho que isso falta um pouco. (Participante 4, assistente
social)

Apesar de percepgdes divergentes sobre a abrangéncia da multiprofissionalidade na
institui¢do em questdo, destaca-se que a alianca entre os diferentes especialistas fornece mais recursos
para que os profissionais, tao habituados a trabalhar com o inicio da vida, possam lidar com a presenca
da morte, para aquém e para além de suas defesas subjetivas quanto ao assunto. Tal abordagem
também possibilita maior atengdo, de forma respeitosa e acolhedora, as expectativas dos pais sobre o
convivio com o filho, bem como maior suporte emocional e assisténcia social as suas situagdes
especificas (Gazzola; Leite; Gongalves, 2020). Cada encontro, a partir de cada atendimento, com cada
profissional, diante de cada palavra que serd usada, vai ser uma oportunidade da familia elaborar e
simbolizar um pouco mais a noticia de malformagio do filho. E uma temporalidade que exige trabalho

do paciente e do profissional que esta acompanhando a situagao:

Eu ja vivenciei, fazendo a supervisdo do atendimento de um residente,
teve uma paciente no pré-natal [...] que tinha uma indicagdo... Ela ja
sabia que o bebé ndo ia sobreviver [...] era incompativel com a vida.
E eram consultas dificeis, porque ela dizia que sabia do diagnostico,
entendia, mas que ndo conseguia aceitar, que era uma crian¢a muito
querida, muito desejada, e foi um processo dificil, assim, foi um
sofrimento. (Participante 5, médica obstetra)

A gente percebe que algumas tém um grau de instrugdo menor e ai as
vezes tém uma certa esperanga, ndo querem aceitar, ndo tem, ndo estao
nesse processo de aceitagdo, né, mas na grande maioria elas estdo
conscientes, recolhidas, instruidas e conscientes, né, do processo todo.
(Participante 7, enfermeiro)
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Nesse contexto, sao comuns para a familia sentimentos de frustragdo, de culpa, de
incapacidade e de perda, além de crises no sistema familiar e isolamento social (Santos et al., 2014).
Frente a isso, uma saida comum encontrada pelos pais ¢ a esperanga de que acontecera um milagre,
0 que nao ¢ necessariamente algo negativo. Por vezes, a importancia dada pela familia a possibilidade
de vida do bebé ¢ o que torna suportavel a experiéncia da gestagao, na qual o bebé estd, de fato, ainda
vivo. Sendo assim, os recursos de enfrentamento das familias precisam ser respeitados,
concomitantemente a necessidade de se trabalhar a partir de dados clinicos reais, sem destituir os pais
de suas esperangas, ja que a medicina ndo € uma ciéncia exata e “nao pode definir com cem por cento

de certeza muitos destes diagnosticos e seus respectivos prognosticos” (Santos ef al., 2014):

Eu acho que é uma clinica que ensina muito a gente o tempo inteiro, é
uma clinica que é dificil, nao é simples, mas eu acho que traz sempre
[...] essa for¢a mesmo da vida e que mesmo nessas situagoes mais
dificeis, evoca mesmo... de investimento. E um ponto interessante para
a equipe, que assim, “esse bebé ndo é viavel, ndo tem mais nada a
fazer, deixa pra la, né? Nao vou ver mais, ndo adianta ficar fazendo
ultrassom”. Pelo contrdrio, as vezes vai fazer ultrassom mesmo sem
necessidade, porque sabe que aquele quadro nem vai mudar tanto. Mas
mais na dire¢do de um cuidado. (Participante 3, psicdloga)

No caso destacado pela psicologa, a realizacdo de mais ultrassonografias do que o necessario
durante o pré-natal pode ser uma estratégia importante para criar mais memdorias para a familia do
vinculo com a vida daquele bebé e, ao mesmo tempo, ajudar os pais a concretizar sua malformagao e
a proximidade da morte. Ajudar a promover a vincula¢ao dos pais com o filho malformado nao ¢ um
movimento cruel e sem sentido, visto que a crianga ira morrer em algum momento indefinido. Trata-
se de um investimento fundamental para que haja, enfim, a perda dessa crianca, independente de qual
momento e de qual forma, contemplando portanto uma direcao de trabalho que leva em consideragao
os cuidados paliativos. Essas marcas simbolicas, como as imagens da ultrassonografia, os
movimentos fetais e as vivéncias durante a gravidez auxiliardo os pais na despedida e no processo de
luto.

De qualquer forma, quando bem assistidos, apos a noticia de diagndstico no pré-natal de
incompatibilidade do bebé com a vida extrauterina a longo prazo, os pais sdo confrontados com a
necessidade de decidir, a partir das possibilidades clinicas e juridicas em cada caso, qual a op¢ao mais
adequada para eles: interromper a gestacdo ou leva-la adiante (Santos et al., 2014). Interromper

terapeuticamente uma gravidez, quando respaldado por equipe especializada e em conformidade com

o desejo dos pais, pode ser considerado um cuidado paliativo com a crianga e com a familia. No
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entanto, esta decisdo de antecipagdo da morte do bebé nao ¢ simples para a familia, nem para os
profissionais que a acompanham, de acordo com o que pode ser colhido nas entrevistas.

Muitos entrevistados citaram suas dificuldades diante da realizagdo e do acompanhamento de
interrupcoes legais da gestacdo. Entre eles, destaca-se o desafio de executar condutas que nao
necessariamente condizem com suas posi¢des pessoais, momento em que a subjetividade transborda
na assisténcia:

Eu, no inicio, quando comeg¢ou, eu ficava num grande debate interno.
Primeiro que eu tenho a minha religido, eu sou evangélica, mas acima
disso eu fiz um juramento de cuidar independente. Entdo, assim, ja fui
questionada aqui dentro, do porqué eu participo... [...] eu acho que
independente de religido, de qualquer creng¢a que a gente tenha, a
gente estd aqui para assistir, dar uma assisténcia adequada, porque as
mulheres também... elas tém o direito delas, né? E ainda mais quando
a interrupgdo é legal, né? [...] Mas eu ndo sou a favor do aborto.
(Participante 8, enfermeira)

Além do ideal de salvar vidas a qualquer custo, que marca a formag¢ao de todos os profissionais
de saude, os de perinatologia, particularmente, estio diante de questdes bioéticas e subjetivas
fundamentais que os atravessam num mesmo tempo: o fazer nascer, o manter vivo e o deixar morrer.
A psicandlise pontua o quanto a origem da vida e a finitude fazem questdo para todo e qualquer
sujeito. Ndo ¢ incomum, portanto, que no campo da perinatologia, a conduta profissional, os preceitos
morais e as opinides pessoais se misturem e entrem em choque, muitas vezes interferindo no tipo de
assisténcia que podera ser prestado ao paciente. O encontro com um bebé gravemente adoecido impde
para os profissionais de saude um confronto com a dimensdo do real, levando a uma vivéncia
subjetiva da falta de controle e da perda, demandando um importante trabalho de elaboragao psiquica
(Azevedo; Pfeil, 2019).

Destaca-se que poucos profissionais fizeram distingdo entre as diferengas subjacentes aos
procedimentos em gravidezes mais ou menos avancadas, o que chama atengao, ja que na pratica essas
diferencas estdo bem colocadas. Nos casos em que a idade gestacional estd mais adiantada, a
interrupcao precisa ser feita via cardiocentese no bebé¢ intratitero, em ambiente hospitalar, para entdo
se iniciar a conduta de antecipacdo do parto (Brasil, 2022).

E importante observar que ha aqui uma inversdo, visto que, via de regra, os instrumentos da
Saude sdo colocados como ferramentas de adiamento da morte. A realizagao do feticidio vai no
caminho contrario, quando demanda uma conduta ativa do médico na direcdo da morte, obviamente

muito bem justificado como um cuidado, tanto com o bebé, quanto com a mae e mesmo com o pai.

Em estudo internacional realizado com 101 profissionais de saude perinatal em um servigo terciario
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especializado, verificou-se que a maioria dos trabalhadores das equipes tinha uma opinido positiva
do feticidio, visto a percepcao de que o procedimento evitaria a dor e a agonia do bebé (Dommerguesa
et al., 2003). Em concordancia com este estudo, alguns profissionais entrevistados pontuam como ¢
possivel ser acolhedor e preservar a familia, poupando-a de um sofrimento ainda maior nesse
momento:

Desses bebés letais que a gente interrompe com autorizagdo da justica,
hoje a gente faz de uma forma muito legal, que a gente coloca a
paciente, interna a paciente, faz sob sedag¢do a interrupgdo, entdo ela
ndo tem a memoria daquele momento que o neném dela morre, isso é
com o acompanhante ao lado dela, sem assistir diretamente. No final
das contas, o feedback que os pacientes ddo pra gente desse momento
muito dificil é sempre muito bom, de agradecimento, de “poxa, muito
obrigado, foi um momento muito dificil na minha vida e vocé me ajudou
a passar por isso”, como se tivesse sido, assim, aquela fase de luto que
a pessoa vive, mas que naquele momento ali, ela teve um suporte
importante. (Participante 2, médico obstetra)

Mesmo que a possibilidade de sedagdo da paciente no momento da cardiocentese seja bem
recebida pelos familiares e, de fato, preserve a familia em alguma medida, ¢ possivel notar que, com
a sedacdo, a equipe também se alivia da angustia de precisar vivenciar muito de perto o sofrimento
real daqueles que tém um envolvimento afetivo com o bebé, diante do momento em que este perde a
vida.

Quando os pais decidem pela nao interrupcao terapéutica da gravidez, esta segue seu curso
natural e, ainda que muitos desses bebés morram intrautero ou logo apods o parto, alguns tém
possibilidade de sobrevida apds o nascimento. Sendo assim, ¢ fundamental que haja, ainda no pré-
natal, a inclusdo de uma percepgao mais aprofundada sobre os cuidados pds-natais. Uma estratégia
citada por alguns profissionais € a visita @ UTIN durante o pré-natal e a consulta conjunta com a
equipe de neonatologia, para que a familia conhega a unidade e converse sobre as possibilidades de

seu bebé, em caso de sobrevida apds o nascimento:

[...] as gestantes que passam pela medicina fetal, algumas ainda
comparecem ao setor, uma vez ou outra, mas a grande maioria ndao
comparece para vir ver [...] como é a unidade neonatal. [...] Nao sei
se existe isso de informagdo para elas, mas eu acho que ainda existe
essa lacuna. Ela recebeu o diagnostico de que o bebé dela pode vir a
precisar da UTI e vir visitar. (Participante 11, enfermeira)

Na prética clinica observa-se que, para alguns pais, a possibilidade de internagdo na UTIN

traz a preocupacao de sofrimento adicional aos seus filhos, pela ideia de que a crianga serd submetida

21



a procedimentos invasivos, que nao trarao desfecho curativo. De qualquer forma, o pré-natal, quando
bem realizado e com acompanhamento multiprofissional especializado, ¢ um periodo fundamental
para ajudar as familias a pensar no caminho que vao desejar percorrer com o bebé, considerando o
contexto de letalidade, mas incluindo também a existéncia, mesmo que curta, de vida. Estas
informacdes podem ser trabalhadas em conjunto com as familias, respeitando-se os limites
institucionais, o que torna mais possivel um olhar que alcance algo além dos organismos

vivos/mortos, dos corpos organicos envolvidos:

Sdo coisas que a gente até conversa com a paciente, mas é interessante
a gente pontuar isso e até organizar de uma forma melhor, inclusive,
com relagdo a... [...] alguma ceriménia religiosa, batismo, ou algum
outro tipo de cerimonia, fotos, roupinha e tudo mais. Talvez seja
interessante a gente oficializar isso, botar isso num documento, até
porque quando chegar a hora do desfecho a gente saber, lembrar o
que o paciente quer, o que o paciente desejou para essa hora.
(Participante 1, médico obstetra)
A possibilidade de registrar os desejos da familia, ao longo do pré-natal, em relacdo ao
momento do nascimento e possivel morte do bebé, ¢ uma conduta paliativista que pode criar subsidios
(tanto para os pais, quanto para a equipe) para o momento do parto e do encontro com o corpo real

dessa crianga.

3.2 Acolhimento No Parto

Independente da conduta pré-natal adotada diante de um diagnéstico fetal de
incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo (interrup¢ao ou seguimento da gravidez),
haverd, impreterivelmente, um processo de separagdo entre o corpo materno e o corpo do bebé. Este
pode se dar por um abortamento (espontdneo ou medicamente induzido), quando em idade
gestacional mais inicial, ou por um parto (vaginal ou cirargico), quando mais avangado. Independente
da forma de separagdo, trata-se de um momento de uma intensidade singular, e que foi destacado
como tal pelos profissionais entrevistados.

Diante do amor narcisico parental investido libidinalmente no bebé, na forma de amor objetal
(Freud, 1996b), comentado anteriormente, pode-se dizer que, para os pais, deixar morrer um filho ¢

também deixar morrer uma parte de si. Neste sentido, nos casos em que opta-se pela antecipagao do
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parto - via interrupgao legal da gestagdo - pode haver para os pais um peso adicional sobre esta
decisdo, ainda que a morte da crianga seja presumida pelo seu diagnostico.

Interromper a gestacdao daquele bebé representa, em alguma medida, a passagem dos pais da
esperanca de vida para a dificil decisao de desistir do que imaginavam inicialmente para o projeto de
vida de seu filho (Gonnaud, 2018), o que ndo ocorre sem efeitos subjetivos. Quando ha necessidade
de os pais sustentarem esta posi¢do para solicitar juridicamente a autorizagdo legal para a intervencao
médica, este peso pode ser ainda maior (Patricio et al., 2019). Essa dualidade pode ser vislumbrada

na fala da enfermeira entrevistada que atua neste cenario de parturigao:

Na cabecinha delas, por mais que esteja na lei, que seja uma
interrupgdo legal... mas pra ela, ela ta fazendo mal pro filho. [...] elas
falam muito isso [...] “eu to sendo punida por Deus”... (Participante 8,
enfermeira)

A alusdo a uma suposta puni¢do divina destaca como a religiosidade ¢ um aspecto com forte
apelo cultural no Brasil e que surge frequentemente na pratica clinica como um fator que relaciona-
se a decisdo de prosseguir ou ndo com a gravidez de um bebé invidvel. Essa relacdao vai depender,
essencialmente, de quais os sentidos atribuidos pelos pais a realidade que estdo vivendo com o
diagndstico gestacional, bem como de fatores morais e familiares (Patricio et al., 2019). A escuta
clinica demonstra que a antecipacdo do parto - e, consequentemente, da morte do bebé - pode ter para
os pais uma série de representacdes: pode ser tomado como um ato de misericordia para alivio do
sofrimento do feto, ou como uma provagao divina com fins de ensinamento; pode ainda ser sentido
como puni¢do pelos pecados ou como desesperanga e descrenca, dentre outros tantos sentidos
possiveis. De qualquer forma, incluir a crenca da familia no cendrio dos cuidados pela equipe de
saude ¢ importante ¢ ¢ uma abordagem paliativista, ja que isso vai ter um papel preponderante no
processo de luto que vira em seguida.

Enquanto a interrup¢do da gravidez possibilita um dominio maior da hora da morte da crianca
(Gonnaud, 2018), nos casos em que a gravidez segue seu curso natural de desenvolvimento, o
diagnostico de incompatibilidade com a vida extrauterina impde uma imprevisibilidade peculiar.
Trata-se de um bebé malformado que, quando separado do utero de sua mae, tem condigdes precarias
de sobrevivéncia, podendo a morte da crianga acontecer a qualquer tempo do processo: ainda na
barriga, durante o trabalho de parto (medicamente induzido ou ndo) ou apds o nascimento.
Considerando que a experiéncia do parto pode se estender por dias, foi destacado pelos profissionais

como esta ¢ uma situacdo que requer maior atengdo aos pais:
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Esse processo as vezes tem a indugdo, entdo é um processo demorado,
que ela fica aqui alguns dias, entdo vai se arrastando todo o trabalho
de parto, o parto em si... [...] é uma dor e um parto por um obito, né?
Entdo é um processo bem doloroso pra ela e eu acho que é isso, acolher
e tentar fazer ser mais tranquila essa passagem. (Participante 7,
enfermeiro)

Vocé ainda passa pelo sofrimento de um parto, porque do ponto de
vista obstétrico ndo seria a indica¢do de uma cesaria, e ai, em geral,
sdo partos que sdo induzidos. Para algumas mulheres isso ndo é
necessariamente uma questdo, mas para outras isso se coloca como
um ponto ai: “eu vou ter que passar por isso, de ter um parto de um
bebé que eu ndo vou levar pra casa, sentir essas dores...” e
infelizmente vai, né? (Participante 3, psicologa)

Este periodo de trabalho de parto de um bebé dito incompativel com a vida pode ser ainda
mais complexo frente as limitagdes da estrutura fisica do setor em que acontecem os nascimentos.
Prioriza-se no senso comum a nog¢ao de parto como um momento de celebragado, de “dar a luz” e, por
vezes, nao sao incluidas como fazendo parte do espago fisico dos centros obstétricos as situacdes de
perdas gestacionais que requerem um ambiente resguardado, silencioso, preservado. No entanto, a
morte invade as maternidades, ainda que seja um ambiente em que esta ndo costuma ser incluida nas
representacdes usuais (Aguiar; Zornig, 2016). Alguns entrevistados trouxeram este ponto como um

impasse institucional:

A nossa estrutura aqui as vezes ndo é tao boa porque é tudo muito
misturado, né? Entdo a gente tem um bebé nascendo saudavel, e no
mesmo momento tem um bebé incompativel, com obito. [...] Ela escuta
o choro de um bebé e o dela vai morrer, entendeu? (Participante 7,
enfermeiro)

Aqui no setor, quando ela ja comega a entrar em trabalho pra expelir
esse feto, as vezes a gente ndo tem leito separado. [...] eu fico muito
constrangida [...] quando a gente tem que colocar essa mulher num
pré-parto, do lado de uma mulher que também esta induzindo, que faz
uma cardiotocografia, que fica ouvindo o corag¢dozinho do outro
bebé... (Participante 8, enfermeira)

A proximidade entre uma parturiente que da a luz a um bebé saudavel e uma que recebe um
bebé inviavel pde em cena, de forma ainda mais tangivel, algo do que se perde diante da morte de um
filho. Na pratica clinica, a dicotomia entre o choro de um bebé e o siléncio de outro, entre a presenca
e a auséncia de batimentos cardiacos fetais e entre a celebragao do inicio de um projeto de vida, frente

ao fim de uma vida, realgam o real da experiéncia de dar a luz uma morte e podem intensificar o

sofrimento materno.
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Segundo Freud (1996b), ao dar a luz a um filho (quando investido narcisicamente), parte do
proprio corpo da mae lhe surge a sua frente, como um ser separado, mas também parte do Eu materno.
Este ¢ um acontecimento de uma intensidade extrema, tanto pela sua incidéncia no corpo da mulher,
quanto pelas suas exigéncias psiquicas e repercussdes sociais. O real do corpo materno se abre (ou ¢
aberto) para a saida do bebé, comumente sob um repertorio de dor fisica, e a mulher ¢ langada também
em um trabalho psiquico de parto - trabalho singular do psiquismo de elaboracdo desta intensa ruptura
para o nascimento da crianga (Garrafa, 2013).

Diante de um diagndstico de malformagao fetal grave, observa-se que ¢ comum surgir para
os pais uma fantasia sobre como ¢ este bebé, agora ndo mais idealizado como outrora, mas sim sob a
sombra das alteracdes congénitas, muitas vezes podendo ser marcado por um fantasma de
monstruosidade. E o parto que viabiliza o encontro destes pais com o bebé real e, neste sentido,
mesmo que seja indicado que este processo possa ser trabalhado durante o pré-natal com a familia,
escutando o que esta pretende ou deseja, na pratica clinica observa-se que frequentemente nao ¢
possivel para os pais antecipar esse momento € imaginar como ele sera, pois isso se torna insuportavel.
O tempo de indugao, do trabalho de parto em si, ou mesmo do preparo para uma cesariana, sera muitas
vezes, portanto, também o tempo que a equipe que acompanha o caso tem para trabalhar, junto com
a familia, este encontro com o filho, principalmente quando a morte acontece antes ou durante o
nascimento:

Quando é possivel, [...] tentar planejar, no pequeno tempo que eu
tenho aqui, como é que vai ser esse parto, né? Pra na hora que nascer
[...] estimular pegar o bebé, né? Porque a gente sabe que é importante.
Estar com ele no colo, veste, tira foto, toca, descobre, cobre de novo,
faga isso. [...] E uma imagem sofrida, sem duvida, mas é a imagem que
ela vai ter pra ndo cair na “ilha de lost”, né, que ta na fantasia. E ai
ndo tem corpo, vocé ndo viu... Melhora esse processo de luto.

(Participante 6, médica obstetra)
Quando o bebé nasce morto, seu corpo inerte (e talvez esteticamente malformado) ndo sera
levado para casa, e o real da morte soma-se a intensidade j& colocada em cena pelo parto, langando a
parturiente em um real impensavel, que escapa a apreensao da linguagem. Esse encontro com o real
¢ angustiante e remete a uma dimensao traumatica, que exige um tamponamento imaginario e
simbolico para suporta-lo. Sendo assim, as condutas citadas pela obstetra entrevistada ajudam a
fornecer mais elementos para que a familia possa elaborar a experiéncia vivida, possibilitando que o

corpo da crianga seja mais que um pedaco do real, simbolizando algo disto que ¢ inominavel

(Mathelin, 1999). Este pode ser o primeiro e Unico encontro com o filho, no qual os pais poderao
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descobri-lo - tirar os panos que o cobrem e encontrar-se pela primeira vez com seu corpo - para
(re)conhecer nele semelhangas e inseri-lo simbolicamente na linhagem familiar. Observa-se na rotina
clinica que este ¢ um momento em que este bebé, quando narcisicamente investido por seus pais, ¢
reconhecido em seus tragos familiares (“a boca ¢ da mae, o nariz ¢ do pai”), para além das suas
malformagdes aparentes. Essas medidas ajudam a situar o beb€, mesmo morto, em sua fun¢do de
ancoragem, como ponto de apoio real, imaginario e simbolico para o escoamento do excesso que
invade o psiquismo materno no processo de parto (Garrafa, 2013).

Entretanto, este encontro dos pais com seu filho depende, em certa medida, da conduta dos
profissionais, que participam direta ou indiretamente deste momento de alto risco emocional
(Gonnaud, 2018). De forma geral, pode haver uma dificuldade em incentivar os pais a verem o bebé
morto (Aguiar; Zornig, 2016), pois esta imagem pode ser aterrorizante para quem presencia de fora
ou a vive sem os recursos que possibilitam esta presenga. Diante do terror, as defesas dos profissionais
sobrevém na assisténcia:

“Vocé é nova, vai engravidar de novo, daqui a pouco vocé tem outro
filho, calma que isso vai passar”, né? Eu ja presenciei, “ndo vé esse
bebé, ndo tira foto, ndo guarda essa imagem”. Vocé até percebe que a
pessoa ta tentando ajudar, mas a gente sabe que ndo é isso que é pra
fazer. (Participante 6, médica obstetra)

Iaconelli (2007, p. 616) pontua que “no luto perinatal, nem sempre € escutado o desejo dos
pais de realizarem procedimentos ritualisticos que fazem parte das demais perdas por morte e, quando
sdo realizados, ndo deixam de criar certo constrangimento”. Como observado na fala acima, a falta
de preparo da equipe para lidar com este tipo de situacdo pode facilitar que a angustia dos cuidadores
frente a finitude transborde na assisténcia e, na tentativa de se esconder as evidéncias da presenca da
morte num ambiente de vida, deixam de oferecer que a familia possa tirar uma foto desse bebé, vestir
o corpo, fazer uma impressao do pezinho, dentre outras condutas consideradas oportunas e paliativas
neste momento (Gonnaud, 2018).

Freud (1996¢) postulou o processo de luto como uma reagdo esperada a perda de um objeto
investido libidinalmente, ou seja, ¢ a resposta frente a perda de alguém que se ama. A constatagao de
que esse alguém nao existe mais exige que a libido investida seja retirada das ligagdes com tal objeto,
de forma que, para que haja um desinvestimento, primeiro se faz necessario um superinvestimento
em cada lembranca vivida. Esse processo provoca um desinteresse pelo mundo externo (que ndo mais
conta com a pessoa amada) e, apos um lapso de tempo e de energia psiquica, o ego absorve algum

trago do que foi perdido e se torna novamente livre para reinvestir no mundo (Freud, 1996c¢).
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Para Soubieux (2018), o luto perinatal trata-se de um processo de luto peculiar, pois, ao perder
um filho, os pais perdem parte de si mesmos e daquilo que tinham projetado para a crianga. Esta perda
promove uma ruptura na vida parental, que fica dividida em um antes e um depois e, a esta dor
insondavel e incomunicavel, soma-se o esfor¢o feito pela sociedade para transformar esta morte em
um nao-ocorrido. Para a mae ha, ainda, o agravante do luto fisico: o puerpério sem o bebé marca no
corpo os tracos de que o bebé existiu, deixando o vazio da carne machucada. Assim, o trabalho de
luto aqui ndo pode ser realizado tal como postulado por Freud, pois “s6 pode ser realizado se a pessoa
enlutada tiver em seu campo mental uma representagdo do objeto perdido” (Soubieux, 2018, p. 26).

Neste sentido, quando os pais nao conhecem o corpo de seu filho, ainda que morto, a vivéncia
do luto pode se tornar mais traumatica (Patricio et al., 2019). Salienta-se que o que confere o carater
traumatico a um acontecimento ndo € a natureza do acontecimento em si, mas sim a forma pela qual
ele ¢ incluido ou ndo no campo das relagdes, ou seja, quando o indizivel da dor ¢ transformado em
experiéncia inaudivel no campo da alteridade (Moretto, 2019b). Ou seja, a auséncia dessas memorias
criadas pode provocar sensagdo de irrealidade e vazio (Aguiar; Zornig, 2016), deixando os pais com
elementos escassos para nomear esta perda que €, em sua esséncia, uma perda de parte de si mesmos.

Ressalta-se que ndo se trata de protocolar e engessar quais rituais devem ser oferecidos para
as familias, mas sim destacar que, frente a uma divergéncia entre “o que convém ao entorno € o que
¢ desejavel pelos pais”, € uma escuta ativa que podera dar peso a esta segunda via de intervencao
(Taconelli, 2007). Sendo assim, a presenca de profissionais acolhedores e atentos ao processo de morte
pode criar condigdes mais favoraveis para o surgimento de recursos que ajudem a familia a simbolizar
algo da radicalidade desta vivéncia. Os profissionais entrevistados que atuam nos partos incluiram a
percepcao sobre a dureza e o sofrimento vivido pelas familias neste momento, e a necessidade de uma
escuta disponivel e acolhedora, que dé contorno e sentido as etapas do processo vivido pela familia,

independente da categoria profissional:

Eu tento tambéem da melhor forma, da forma mais humana possivel, né,
acolher essa mulher, ouvir, ter uma escuta ativa para tentar entender
a dor, o processo, a expectativa e a frustracdo. (Participante 7,
enfermeiro)
Ainda, o suporte fornecido por profissionais de saide mental neste momento, como
psicologos e psiquiatras, também foi citado nas entrevistas como uma abordagem estratégica neste

periodo. Para além da possibilidade de deteccdo de quadros psicopatolégicos, o manejo de um

profissional especialista no cuidado das angustias, ansiedades, emocgdes e fantasias pode auxiliar o
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caminho da familia diante da morte do bebé, além de ajudé-los a reconstruir a historia dessa crianca
e o lugar que ela ocupard na histdria da familia (Narchi; Rosa; Campos, 2018). Entretanto, apesar da
abordagem de uma escuta mais especializada e voltada especificamente para a satide mental ser
indicada em muitos casos, € importante destacar que a escuta e o acolhimento sdo prerrogativas de
todos os profissionais de saude, paliativistas ou nao - mesmo que este ndo seja um topico muito
trabalhado na formagao em geral - e ndo deve limitar-se a psicélogos e psiquiatras.

Nos casos em que a crianga nasce com vida, sdo colocados em cena os dilemas que envolvem
os cuidados pos-natais. Este ¢ um momento de maior envolvimento dos profissionais de neonatologia,
que ficam encarregados de, junto as familias, receber este bebé dito incompativel com a vida

extrauterina, entretanto vivo, e definir qual abordagem sera oferecida para seus cuidados.

3.3 Cuidados Pos-Natais

Os dilemas envolvendo os cuidados pds-natais foram recorrentes nas falas dos profissionais
que atuam neste contexto neonatal. Na instituicdo estudada, ¢ no momento de iminéncia do
nascimento que acontece a abordagem da familia pela equipe de neonatologia, responsavel pela

conducao dos casos do ponto de vista dos bebés:

A gente so tem contato [com a paciente] na sala de parto. [...] da
ultima vez que eu fui chamada, a mde ja estava interrompendo, jd
estava ali sendo operada e ja estava na sala de parto, meu contato foi
com o pai, eu ndo tive essa abordagem com a mde, eu gostaria de ter
tido com a familia. [...] é desconfortavel vocé ter um primeiro contato
e ja falar coisas que nem sempre sdo agradaveis de se ouvir, né? Por
mais que vocé esteja ali tentando dar um conforto e mostrando que a
gente vai receber de uma maneira mais humanizada possivel, é o teu
primeiro contato com aquela familia, né? (Participante 9, médica
neonatologista)

Este primeiro contato com a familia, marcado por uma conversa sobre a iminéncia de morte
de seu filho diante do momento do parto, ¢ permeado pela delicadeza da dificil decisao de, junto com
a equipe de neonatologia, definir que tipo de abordagem sera realizada para com a crianga, caso nasca

com vida: promover cuidados paliativos até sua morte ou leva-lo para a UTIN buscando um

investimento mais intensivo em sua vida.
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Segundo Sa (2019), a questao da defini¢do de conduta de saude do neonato ¢ um problema
ético: como € um paciente que ndo tem autonomia, todas as decisdes devem ser tomadas pela equipe
de saude e por seus pais, na maior harmonia possivel, considerando o caminho que melhor representa
os interesses do bebé. Idealmente, deve haver consenso entre todas as partes sobre a ndo adogdo ou
suspensao de tratamento invasivo € a implementacao de cuidados paliativos exclusivos e, nos casos
em que héa grandes divergéncias, esforcos devem ser feitos em dire¢do a sintonia (S4, 2019). Essa
tomada de decisdo, entretanto, pode ser um aspecto doloroso, com implica¢cdo de conflitos dentro da
propria equipe assistencial e também para com a familia, principalmente no momento de instituir ou
manter alguma conduta mais invasiva (Barbosa ef al., 2008; Silva; Silva; Silva, 2019).

Do lado dos pais, € comum a esperanca de que o bebé podera sobreviver, o que passa por
justificativas como: a fé religiosa e a crenca em um milagre divino, a possibilidade de um erro no
diagnostico de inviabilidade, o conhecimento de casos similares com desfechos positivos, dentre
outros convencimentos possiveis (Barbosa et al., 2008). Ainda, moralmente, pode ser muito dificil
para os pais concordarem com a nao introduga@o ou a interrup¢ao de cuidados invasivos no bebé, visto
a sensacao de que estdo abandonando o filho, e 0 consequente sentimento de culpa decorrente disto
(S4, 2019). Neste sentido, observa-se na pratica clinica que muitas familias, diante do nascimento da
crianga, mantém uma posi¢ao de solicitar a equipe de neonatologia que “faga tudo o que for possivel”
para manté-la viva. Este ¢ um momento delicado e a equipe assistencial deve estar atenta as
influéncias socioecondmicas, culturais, religiosas, éticas e de valores que a familia traz, a fim de
manter uma comunicagdo sem julgamentos e que possa auxilid-los no melhor direcionamento
possivel para a tomada de decisdo, cientes das implicagdes de cada caminho (Barbosa ef al., 2008).

Do lado da equipe, também sdo comuns as dificuldades na defini¢do da conduta nos casos de
incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo, o que reflete diretamente no trabalho

assistencial de cuidados ao bebé, como destacado pela entrevistada:

Quando a equipe recebe essa crianga, recebe muito esse boom...
“olha, é uma crianga assim, ndo vamos fazer, ou vamos fazer...”. A
equipe ndo conversa, a equipe ndo discute, entdo acaba que cada
plantdo faz de um jeito. E ai vocé vai pegar, inclusive, plantoes nas 24
horas que vdo ter condutas completamente diferentes. (Participante 12,
enfermeira)

Quando ndo ha consenso entre os profissionais sobre qual conduta adotar frente a
terminalidade do bebé, recomenda-se a organizacao de reunides com a equipe multiprofissional para

discussao e deliberagao do caso, buscando o consenso possivel (Sa, 2019). Devem compor estas
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discussdes as pessoas das diferentes categorias que acompanham a familia, para que possam
compartilhar seus pontos de vista, visando a perspectiva mais integral possivel. Destacam-se a
presenga de médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas, assistentes sociais e
psicologos, além de profissionais ligados a instituigdo que possam colaborar com aspectos bio€ticos,
como assessores juridicos, membros do Comité de Etica Hospitalar e ouvidores, bem como membros
da comunidade religiosa (S4, 2019) que correspondam a ideologia da familia assistida (se houver).

Partindo de uma perspectiva da morte como um processo natural do ciclo da vida, sob o viés
dos cuidados paliativos neonatais, a realizagao de exames e de procedimentos invasivos deve ser
ponderada, uma vez que nao modificam a conduta, a evolucao e o desfecho dos bebés, e pode os
submeter a um sofrimento adicional - para além das limitagdes congénitas (Barbosa ef al., 2008).
Entretanto, no contexto de uma UTIN, ha uma tendéncia - tanto dos pais, quanto dos profissionais -
de se apostar exclusivamente na vida, inclusive como estratégia para suportar a intensidade deste
ambiente estressante e instavel (Braga; Morsch, 2003). Assim, o potencial de vida que os bebés
representam pode levar tanto seus familiares, quanto os profissionais de satide, a uma obstinagao
terapéutica, visto que ¢ muito mais dificil aceitar a terminalidade de um recém-nascido (S4, 2019).

Nesse sentido, os limites e os beneficios do uso das avangadas tecnologias de manutengdo da
vida vem sendo cada vez mais discutidas no contexto neonatal (Rossini; Stamm, 2020), colocando-
se em cena o dilema sobre qual ¢ o limite terapéutico em cada caso, para cada crianga, no contexto
de cada familia:

O dilema que a gente vive muito é reanimar, ndo reanimar [..] S6 que
eu encaro muito como, assim, a gente ndo é dono da vida, enquanto
tiver ao seu alcance fazer alguma coisa, na minha estrada profissional,
eu sou pelo fazer. [...] As vezes a gente, por uma vaidade, quer porque
quer, tipo, “ndo vou deixar morrer comigo” ... Até que ponto, pra qué?
[...] Entdo, assim, eu ndo sei o limite. [...] as vezes a gente insiste aléem
do que devia [...] nao ¢ facil parar, porque td ali naquela tua mado,
entdo essa decisdo de parar é bem dificil. [...] Confessando assim, que
a gente, “ah ndo, ndo, vamos a todo custo’... e o que é o todo custo?
Eu nao sei. (Participante 10, médica neonatologista)

Qual o conforto que a gente vai dar? [...] A gente ndo tem um
planejamento pra isso. [...] O conforto é dar um alivio pra mde em
forma de uma palavra, levar alguma lembrang¢a do bebé, qual o
conforto pro bebé, né? E deixar ele partir sem ficar invadindo muito,
o que a gente vai fazer? Qual o limite do conforto, qual é o limite? Eu
acho que quando a gente fala em cuidado paliativo, a gente fala muito
em limite, né? Até onde a gente vai, o que a gente faz? (Participante 11,
enfermeira)
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No contexto da UTIN, ha dificuldade em discernir quando ndo cabe a tentativa de ressuscitar
e quando hé necessidade de se proporcionar um conforto adaptado ao bebé, de coloca-lo em um
ambiente facilitador do encontro com os pais, de ndo negligenciar o sofrimento fisico e ndo apressar
sua morte (Gonnaud, 2018). A referéncia as expressoes “nao vou deixar morrer comigo” € “vamos a
todo custo” representam posi¢des comuns aos profissionais de equipes intensivistas porque sao
treinados para vigiar sinais vitais e agir buscando evitar a morte de um paciente a todo custo. Neste
contexto, os profissionais ficam remetidos a um fantasma de todo-poder e, ao se questionarem se
devem (tentar) manter uma vida a qualquer custo, ficam diante do desafio de tomar uma decisao
enquanto técnicos € enquanto seres humanos, no encontro com seus proprios limites (Mathelin, 1999).

Ainda, podemos dizer que essa realidade dificulta a conciliagdo da coexisténcia de abordagens
intensivas e de fim de vida na rotina, sendo um sintoma deste trabalho complexo que € técnico e
psiquico:

Quando a gente recebe um bebé que é viavel, um bebé que tem
condigoes, eu acho que é um estimulo maior da equipe no trabalho.
[...] Vocé vé o seu resultado. [...] Quando vocé recebe um obito, vocé
ja sabe ou que é alguém que vai morrer [...] vocé meio que desanima
do cuidado, entendeu? Entdo, pra mim, lidar com obito é ruim nesse
sentido. [...] é vocé enxugar gelo, entendeu? Vocé faz, faz, faz e vocé
sabe que é um desfecho que ndo vai a lugar nenhum [...] Fica cansativo
pra equipe. (Participante 11, enfermeira)

Como prestar assisténcia, num mesmo espaco de trabalho, a bebés em processo de morte e
bebés em processo de tratamento e recuperacao? Essa passagem de um leito ao outro ndo € simples,
principalmente para quem tem maiores necessidades de esperanca e de eficiéncia, sendo mais facil
dirigir-se a um paciente que ndo vai morrer de uma hora para outra (Mathelin, 1999). Retomando
Freud (1996a), se a constatacdo de finitude do objeto amado - aqui representado pelo paciente neonato
- pode promover um processo de luto antecipado, pode-se dizer que o conhecimento de que um bebé
¢ inviavel e vai morrer dificulta que alguns profissionais possam investir nele em vida, durante seu
processo de morte, pois antecipam o luto por sua perda. Neste sentido, quando a ocorréncia da morte
¢ encarada como um fracasso, o trabalho pode passar a ser frustrante, desmotivador e sem sentido
(Kovacs, 2008), principalmente quando se tem outras criangas que precisam de assisténcia para
sobreviver sob a responsabilidade do mesmo profissional.

Ha, entretanto, muito a se fazer por um bebé em iminéncia de morte e por sua familia.

Diferentemente das que morrem intrattero ou logo apos o parto, as criangas que tém mais tempo de

sobrevida devem ter este tempo valorizado, ainda que dentro de sua transitoriedade, ja que podem
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chegar a viver horas, dias, semanas ou meses, alguns alcancando até o primeiro ano de vida (Brasil,
2022), com momentos que passardo a fazer parte da historia de seus pais, de seus cuidadores e da
instituicao que os acolhe. Assim, a passagem pela vida, ainda que breve, convoca intensos aspectos
de ordem organica, psiquica e social de seu entorno. Para a ado¢@o de uma conduta paliativista, os
profissionais devem buscar uma posi¢do que concilie o desejo de cuidar ao de nao prolongar a vida a
qualquer custo (Gonnaud, 2018), sendo ativos nos cuidados do bebé - ainda que paliativos - € no
envolvimento de seus responsaveis.

Dessa forma, ¢ importante criar registros para os pais sobre o tempo de vida desses bebés
“incompativeis” que nascem vivos e vao para a UTIN - ainda que esta vida seja curta e vivida apenas
na internacao - como: identificacdo da incubadora, fotos, mechas de cabelo, carimbos dos pés e/ou
das maos, registros das atividades ou preferéncias do bebé ao longo do dia, registros dos mesversarios,

dentre outros recursos simbdlicos que remetem a sua passagem pelo mundo:

Eu costumo sempre buscar o desejo da mde ou do pai, né? [...] O que
eu posso proporcionar para vocé de lembranca, de historia, de
recordag¢do? . Entdo, assim: colo. “Vocé tem uma roupa que vocé tem
de outro filho que vocé quer colocar, vocé tem um desejo, uma musica,
alguma coisa que vocé queira fazer? Vamos fazer um penteado, vamos
trocar uma fralda”. E eu busco que a familia tenha esse vinculo,
construa esse vinculo e possa, dentro das possibilidades cabiveis,
exercer a questdo da maternidade, da paternidade, inclusive. [...]
Entdo, assim, buscar para que os dois possam entender que aconteceu
um processo de nascimento, que aquele bebé nasceu e que ele vai
evoluir para o obito. (Participante 12, enfermeira)

O alivio da dor e de sintomas e as medidas de conforto fisico, como aconchego e
posicionamento no leito, além do proprio colo dos pais (sempre que possivel), sdo condutas
importantes no contexto de recém-nascidos em cuidados paliativos (Barbosa et al., 2008). Ainda que
também destacado pela enfermeira entrevistada, a possibilidade de colocar um bebé grave no colo
dos pais pode ser dificil para a equipe, devido ao risco de desestabiliza-lo, entretanto esta pode ser a
unica chance de promover este momento de compartilhamento pais-filho em vida (Gonnaud, 2018).
Todas essas condutas se justificam no contexto paliativista pois, o pouco contato da familia com a
crianga antes, durante ou depois de sua morte fornece poucos elementos para trilhar e elaborar o
processo de luto, tal como postulado por Freud (1996¢). Segundo Mathelin (1999), no caso de bebés

gravemente enfermos, quanto mais puder ser falado sobre a crianga, mais possivel sera o lugar dado

as circunstancias de seu nascimento e de sua morte, ampliando as condi¢des dos pais fazerem o luto
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por seu filho. Poder celebrar a vida possivel do bebé, apesar da iminéncia de morte, ajuda a tornar
essa realidade mais suportavel.

Assim, quando o momento préximo da morte do bebé chega, muitas equipes de UTINs
convocam e incentivam que a familia ampliada do bebé possa estar presente, em torno do bergo ou
da incubadora, possibilitando uma despedida. Pode-se contar também com a presenca de pessoas do
meio religioso, conforme desejo dos responsaveis, para dar seguimento aos rituais de passagem
significativos para cada caso (Braga; Morsch, 2003; Barbosa et al., 2008). Neste momento, a equipe

deve ajudar os pais a ver para além dos sinais vitais e das fun¢des organicas em faléncia da crianga:

[...] elas se prendem em bomba, em monitor apitando, e falam “olha
ele ta morrendo”, e elas ndao olham pro filho, porque é assustador, tem
muito fio, tubo, ndo sei o que... Sdo varios dispositivos que ofuscam o
proprio filho, ela ndo reconhece aquele filho. Entdo, assim, eu busco
sempre aproximar a familia do bebé. E o que eu puder fazer nesse
processo de apropriagdo, de envolvimento, ¢ sempre esse o meu olhar.
(Participante 12, enfermeira)

Durante este processo ativo de morte do bebé, ¢ importante que os pais sejam encorajados a
viver este momento com o filho, permanecendo na UTIN durante o tempo que acharem necessario
(Barbosa et al., 2008). Entretanto, frente a dureza desta vivéncia, algumas maes e pais podem ter mais
dificuldade do que outros de ficar com o corpo inerte - e por vezes, malformado - da crianga no colo.
Nestes casos, a equipe pode ajudar a possibilitar uma aproximacao mais lenta - como tocar-lhe o rosto
ou segurar sua maozinha (Braga; Morsch, 2003). Em contrapartida, no caso dos pais que mantiveram
o desejo de ndo ver o corpo do bebé apos sua morte, estes devem ser respeitados e acolhidos em sua
posicao (Barbosa et al., 2008), pois impor praticas padronizadas pode ter efeitos deletérios no casal
(Soubieux, 2018).

A disponibilizacdo de um espaco tranquilo e reservado para esta despedida, apesar de
importante (Barbosa et al., 2008), estd em desencontro com a rotina de uma unidade intensivista, que

corre em um tempo cronologico acelerado de cuidados, sem pausa para a morte:

A nossa estrutura fisica também ndo proporciona que a mae tenha um
tempo com o bebé. A gente ndo consegue dar alguma assisténcia para
a mde, alguma lembran¢a que ela vai ter, ndo consegue fazer ela
participar também desse cuidado final. Eu acho que isso é muito
precario pra gente. (Participante 11, enfermeira)
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De qualquer forma, observa-se na pratica clinica um esforco de alguns profissionais de
preservar este momento, utilizando biombos improvisados como barreira aos olhos externos, criando
um momento Unico e privado, conforme o possivel. Essa medida possibilita que os pais estejam a sos
com o bebé para que o segurem no colo pelo tempo que desejarem e conversem com ele, podendo
também limpa-lo ou vesti-lo com a roupa que escolherem. E o momento de poderem ver finalmente
o bebé sem tubos, sondas e fios, se apropriando um pouco mais desse corpo, suas caracteristicas, seus
tracos familiares. Essas condutas ajudam a compor um ritual Unico “para uma triade que se rompeu e
que doravante s6 terd lugar no coragdo e na memoria de quem dela participou” (Braga; Morsch, 2003,
p. 163). Os rituais em torno da morte podem ajudar a atenuar algo dessa experiéncia tao real, que ndo
tem representagdo no inconsciente.

ApoOs a morte da crianca e a retirada de seu corpo do ambiente da UTIN, este geralmente ¢
encaminhado ao morgue do hospital, onde aguardard os tramites de liberacdo para sepultamento.
Observa-se que este ¢ um momento intermedidrio, que configura um intervalo entre estar diante do
corpo que falece dentro do ambiente hospitalar, e estar diante do corpo que serd sepultado e investido
de rituais sociais de despedida, entregue ao desconhecido que a morte carrega.

E um momento em que pode se notar a proliferacio de fantasias, como por exemplo: a
inquietante ideia de um bebé num necrotério como os vistos em filmes; a no¢do de que o corpo pode
estar sozinho e desamparado; o medo de um possivel descarte como lixo hospitalar; entre demais
ideias sobre o possivel destino do corpo da criancga. A possibilidade de que essas fantasias aparecam
e sejam enderegadas a alguém que as ouca ¢ também uma oportunidade de desbasta-las, o que podera
vir a contribuir no processo de luto que vird adiante.

O acompanhamento profissional aos pais neste momento deve ser incluido na assisténcia
como parte do cuidado, evitando transforma-lo em algo apenas burocratico. Para algumas familias,
faz-se necessario uma visita ao corpo do filho neste ambiente, para que possam desmistificar as
fantasias criadas frente ao desconhecido. Para outras, a ida ao morgue acontecera apenas quando da
liberagdo do corpo para sepultamento. E 0 momento de reconhecimento do corpo, mas no caso de
bebés recém-nascidos, muitas vezes esse reconhecimento € ainda um conhecimento.

O encontro com o0 corpo no morgue ja traz a morte mais presente do que no momento do parto
ou na UTIN. Apesar da dureza que envolve, o instante de preparacdo do corpo para sair do hospital
¢, para muitas familias, a Uinica chance de ritualizar e simbolizar um pouco mais a perda. De maneira
solene e com mais privacidade do que no momento do sepultamento, que € um rito mais social, os

pais podem, se assim o desejarem, segurar o bebé¢, vesti-lo com uma roupa que tem algum significado,
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preparar o corpo com flores ou objetos dotados de valor afetivo, dirigir-se ao bebé para dizer o que
gostariam que ele ouvisse em vida, despedindo-se mais um pouco. Por acontecer em uma
temporalidade diferente daquela vivida at¢ o momento da morte em si, muitas despedidas sdo
possibilitadas neste ambiente, que ocupa, ao mesmo tempo, um lugar dentro e fora, um lugar
transicional.

Ressalta-se que a assisténcia ndo termina com a morte e liberagdo do corpo da crianca da
instituicdo. O contato com os pais apdés o Obito pode ter importantes efeitos, como: o
acompanhamento deste processo de luto, o esclarecimento de possiveis duvidas sobre os cuidados
realizados em vida com a crianga e a discussao sobre resultados de necropsia. Barbosa et al., (2008)
sugere um contato telefonico com os pais num periodo de 2 a 3 meses apds o 6bito, visto a maior
disponibilidade dos pais para falar sobre o assunto algum tempo depois do ocorrido.

Para além da familia que vive a perda de um ente querido e esperado, o profissional de saude
que convive com a morte ¢ a dor tende a entrar em contato com sua propria fragilidade,
vulnerabilidade, medos e incertezas (Kovacs, 2008). Esses aspectos do trabalho, ainda que latentes e
de grande impacto, tém pouco espaco de compartilhamento na rotina institucional e devem ser
sublinhados como tendo um importante efeito da assisténcia aos casos de incompatibilidade com a

vida extrauterina a longo prazo.

3.4 Profissionais De Saude Diante Da Morte Perinatal

Todos os profissionais de saude perinatal entrevistados tocaram, em alguma medida, na
complexidade do cuidado diante da iminéncia de morte de um bebé - seja no contexto pré-natal, do
parto ou pos-natal. Nesse sentido, destaca-se que, para além do papel essencial prestado pelos
profissionais a esses bebés e aos seus pais neste periodo potencialmente traumatico, € importante dar
um peso maior a forma com que esses profissionais vivem tais experiéncias subjetivamente.

Permanecer ao lado de um bebé que esta morrendo e da familia que o acompanha nao ¢ um
trabalho qualquer, demandando uma técnica especifica, mas, sobretudo, um custo psiquico. O
confronto muito direto com a dimensdo da morte, encarnada nos pequenos pacientes, exige um
manejo emocional importante. Ainda, podemos supor que, para as pessoas que escolhem trabalhar

com o comeco da vida, pode haver uma dificuldade ainda maior diante da perda de um paciente, pois
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por vezes ha um recalque da morte também na perspectiva de trabalho (num primeiro momento, pelo

menos). Esse aspecto foi ressaltado na fala de alguns obstetras e neonatologistas entrevistados:

[...] a gente da obstetricia esta acostumado com a boa noticia, com o
desfecho favoravel. [...] No comego era um baque maior, ndo que ndao
seja mais, mas eu acho que eu consigo lidar melhor com isso, eu
consigo me impactar menos ao longo do dia. Antigamente eu saia
arrasado daqui, certo? Hoje em dia eu acho que eu consigo me
administrar melhor isso, na minha cabeg¢a. (Participante 1, médico
obstetra)

Eu acho que vocé amadurece muito esse sentimento ao longo da sua
carreira. Quando eu era muito jovem, essa possibilidade, assim, pra
mim... eu nem pensava na morte. [...] era muito dificil pra mim. Hoje
eu entendo assim, nesse bebé que ja era esperado, para mim as coisas
acontecem de uma forma tranquila. (Participante 9, médica
neonatologista)

No contexto perinatal, a escolha pela assisténcia ao inicio da vida ndo deixa de ser uma forma
de evitar o contato com a dor e o sofrimento envolvidos no processo de morte, o que ¢ corroborado
pelo surgimento muito recente do paliativismo neste campo. Se para os pais hd um investimento
libidinal narcisico no filho (Freud, 1996b), podemos supor que, para os profissionais de saude,
também ha um investimento narcisico em seus pacientes, visto que os bebés enfermos refletem, em
alguma medida, os resultados do trabalho realizado pelo profissional, sendo, portanto, a encarnagao
de um fantasma de eficiéncia e todo-poder em dire¢do a vida.

Neste sentido, as duas falas remetem a ideia de uma dificuldade maior no inicio da carreira e
a constatagdo de que, com a experiéncia profissional, foram encontrando recursos para incluir a morte
no contexto de trabalho e torna-la mais suportavel. As formagdes biomédicas, de forma geral, apostam
em um imperativo metodologico de objetividade e cientificidade, que consequentemente despossui o
paciente de sua posicao subjetiva e convoca o profissional a calar seus sentimentos (Moretto, 2019a),

como observado a seguir:

Na Faculdade de Medicina, a gente é treinado durante seis anos, o
tempo todo, a lidar com a morte como um evento que ndo é normal,
que ndo é natural. E a gente precisa combater aquele inimigo todo o
tempo, investir naquilo o tempo todo e ndo deixar o nosso paciente
morrer e ouvir o tempo todo que o nosso paciente que morre ¢ um
fracasso nosso, né? A gente falhou de alguma forma nesse processo e
tem mesmo essa coisa, essa sensagdo de fracasso, né, diante da morte.
E a gente é treinado muito também mecanicamente e tecnicamente de
como resolver isso. (Participante 6, médica obstetra)
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Cuidar apenas da condi¢do bioldgica de uma pessoa ¢ um reducionismo e, portanto, €
empiricamente impossivel. Entretanto, dificilmente adquire-se na faculdade, a partir de repertorio
tedrico, uma perspectiva que vai para além da dimensao fisica do paciente, sendo necessario uma
experiéncia de vivéncia pratica no dia a dia (Gonnaud, 2018). A construcao dessa posicao exige dos
profissionais, antes de tudo, a condi¢do de cuidarem de si mesmos, para entdo serem capazes de
disponibilizar-se ao sofrimento do outro, evitando confundir competéncia técnica com indiferenca
(Moretto, 2019b). Observa-se que muitos profissionais ainda tendem a crer que nido devem
demonstrar seus sentimentos para pacientes e familiares, mantendo uma postura de desafetacao, na
qual o choro ¢ proibido. Essa supressao de sentimentos, entretanto, pode ter importantes efeitos
negativos na saude mental dos profissionais, favorecendo um processo de luto nao autorizado
(Kovacs, 2008).

No caso da equipe envolvida nos cuidados ao bebé que estd fora de possibilidades
terapéuticas, a perda de um paciente relaciona-se a uma percepgao de insucesso ¢ de ineficiéncia,
podendo causar um desgaste fisico, emocional e espiritual (Barbosa et al., 2008), sendo comuns
sentimentos de dor, tristeza, sofrimento, impoténcia e frustragdo, além de respeito e empatia por ele
e sua familia (Silva; Silva; Silva, 2019). Esse reflexo negativo da condicdo de saude do bebé na

subjetividade do profissional foi destacado nas entrevistas:

A minha assisténcia ndo é so na hora da parada, e ai eu comecei a me
questionar, me incomodar, porque por vezes [...] o médico vai falar
“hoje ndo vai morrer, ndo, entuba, vai fazer ndo sei o que.../[...] ndo,
eu ndo quero saber”, e isso gera conflito, isso gera dor e isso me
gerava muita dor, muito desconforto. (Participante 12, enfermeira)

Partindo da importancia do cuidado de si mesmo, vale reforcar que os profissionais carregam
consigo suas proprias historias, suas possibilidades e seus limites, estando sujeitos a influéncias que
vao interagir com a situacdo vivenciada na assisténcia, principalmente quando envolve um maior
risco de morte. O que fazer, portanto, quando se esbarra em um desses limites? Uma das obstetras

entrevistadas exemplifica um destes momentos em que o trabalho tocou-lhe em um ponto que tornou

sua assisténcia impossivel de ser realizada:

[...] foi uma situagdo de um obito fetal intraparto e eu estava gravida.
[...] aquilo ali foi muito ruim, né? Porque foi um obito fetal, porque foi
uma idade gestacional em que meu bebé estava, entdao aquilo balangou.
Foi uma assisténcia, inclusive, que eu ndo consegui prestar. Naquela
época eu passei para outro colega, porque me deixou muito mal.
(Participante 6, médica obstetra)
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O exemplo acima trata de uma coincidéncia - um obito fetal e uma obstetra gravida - que
representa bem a possivel identificagdo de um profissional para com seu paciente. Considera-se aqui
a identificacdo como a “assimilagdo de um eu estranho”, que acolhe em si mesmo (sem se dar conta
disso) algo deste outro (Chemama, 1995). Pode-se dizer que, naquele momento, a profissional de
saude projetou-se inconscientemente na mulher vivendo uma perda, ou seja, viu-se diante da morte
de seu proprio filho, encarnado no corpo de outra mulher. Nem todas as resisténcias subjetivas
carregam tamanha simbologia, sendo, por vezes, mais dificeis de serem identificadas, mas nem por
1sso menos importantes ou impactantes, do ponto de vista psiquico e assistencial. A possibilidade de
perceber os proprios limites e retirar-se frente a este insuportavel, solicitando que outro colega assuma
0 caso, ¢ uma saida nem sempre possivel na rotina hospitalar, entretanto de extrema valia a um bom
funcionamento assistencial e institucional.

Nesta perspectiva, os profissionais perinatais entrevistados deram noticias de que, para alguns

deles, o trabalho com o fim de vida ¢ mais possivel do que para outros:

A gente tem muitos profissionais assim, que ndo lidam com obito, ndo
lidam com o processo de morrer ali dentro (da UTIN) ndo. A gente tem
que afastar, porque é complexo e vocé tem que respeitar, né? Porque
a pessoa tem muita coisa, né? Os limites, né? Os limites dela.
(Participante 11, enfermeira)

Na medida em que a indisponibilidade do profissional para o sofrimento dos pacientes pode
ter efeitos iatrogénicos e induzir a producdo de desamparo (Moretto, 2019b), e visto que a morte
atinge a todos que dela se aproximam (ainda que de formas diferentes), ressalta-se que € preciso
incluir a existéncia desses limites subjetivos de forma institucional. A objecdo de consciéncia ¢ um
recurso utilizado por alguns profissionais de saude para justificar a ndo participacdo em condutas que
estejam em desacordo com seus valores individuais, incluindo-se aqui os casos de interrupcao legal
da gravidez por diagnéstico de incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo. Trata-se de

um dispositivo que busca garantir, em alguma medida, a preservagdao dos limites do profissional,

entretanto, podendo ter importantes efeitos na assisténcia:

Tem situagoes que, por exemplo, na interrup¢do legal, tem o respaldo
da lei que alguns funcionarios podem, seja enfermagem, seja médicos,
se negar a participar. [...] Mas também a gente tem que entender que
aquela mulher ta ali ja numa situa¢do bem dificil. Entdo, assim, a gente
tem que se organizar melhor nesse sentido. [...] Porque o funcionario
tem esse direito, mas a mulher também tem o direito de ser bem
assistida, sem constrangimentos. (Participante 8, enfermeira)
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Diante desta problematica, uma estratégia ¢ mapear as equipes para identificar aqueles
profissionais que tém maiores possibilidades de lidar com situagdes de Obito - em contexto de
antecipacao do parto ou ndo - para viabilizar a melhor assisténcia possivel aos envolvidos. De forma
geral, os profissionais mais sensiveis a esse tema tendem a se disponibilizar para as necessidades das
familias e a estarem dispostos a implementacao de uma abordagem mais paliativista (Silva; Silva;
Silva, 2019). Para tanto, ¢ necessario que seja falado com as equipes sobre os processos da morte e

do morrer e que a instituicdo dé lugar a esta realidade:

Eu acho que as pessoas precisam entender sobre a morte, pensar sobre

a morte, falar em equipe sobre a morte, para que eu inclusive consiga

reconhecer qual é o profissional que pode ou ndo ficar, porque nao

significa que todo mundo tem que ficar. Significa que eu preciso saber

dentro da minha equipe quem é que pode ficar com essa crianga,

porque consegue entender o processo e eu tenho pessoas que vao falar

“olha, eu tenho dificuldade, eu ndo aceito, eu ndo consigo aceitar”, e

tudo bem, e vocé fica com outra crian¢a. (Participante 12, enfermeira)

Visto o desafio que ¢ o de cuidar de uma morte neonatal, a implementagdo de programas de
cuidados paliativos em UTINs pode fornecer subsidios para a equipe que acompanha o processo de
fim de vida do bebé, buscando contemplar melhor as necessidades dos envolvidos (Barbosa et al.,
2008). Nesta perspectiva, outra estratégia destacada pelos entrevistados ¢ a formagdo de equipes
especificas de referéncia para atengdo ao paliativismo, que fiquem responsaveis por lidar com as
situagdes de cronicidade e de incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo, inclusive em

termos de dilemas éticos:

Acho que tinha que ter uma equipe de cuidado paliativo, porque é uma
abordagem muito especial, um treinamento muito especial, que
pudesse receber essa familia e a equipe mesmo. Isso falta, mas eu sei

das dificuldades [...] (Participante 9, médica neonatologista)
Visto que na abordagem dos cuidados paliativos a morte tende a deixar de ser interditada para
ter mais visibilidade e maior aceitag@o de sua naturalidade, os profissionais ficam mais convocados a
administrarem suas limitagdes subjetivas e as contingéncias da morte de forma mais direta. Nao
pretende-se aqui defender se a solugdo para os dilemas que envolvem o processo de morrer no
contexto perinatal devem ser concentrados ou ndo em equipe propria, mas sim destacar que esta ¢
uma saida possivel e adotada em algumas das unidades de satide. Assim, a recomendagdo ¢ a de que

essas equipes contem, minimamente, com profissionais das areas de medicina, enfermagem,

fisioterapia, terapia ocupacional, servigo social e psicologia, além de membros das diferentes esferas
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religiosas (Bolibio et al., 2018; Barbosa et al., 2008). As discussodes interdisciplinares promovidas
neste contexto, em grupo € em co-responsabiliza¢do, podem diminuir a conspiracao do siléncio em
torno da morte, ampliando o compartilhamento de condutas e de sentimentos, além de amenizar o
impacto para a saide mental dos trabalhadores (Kovacs, 2008).

Destaca-se que a formagao de equipes especificas voltadas para os cuidados paliativos,
entretanto, ndo soluciona todos os desafios envolvendo o processo de morrer nas institui¢des de
saude. Essa separagdo em relagdo as equipes de rotina pode fabricar uma estigmatizagdo do trabalho
realizado e também do paciente a ser tratado, sublinhando sua condigdo de finitude tanto para a
familia, quanto para os proprios profissionais. Essa cisdo pode criar, para os pais, uma percepgao de

profissionais “bons” e “vildes” (S4, 2019), conforme observado:

[...] a familia sofre, a familia entende o plantdo que investe como um
plantdo bom e o plantdo que tem um olhar paliativista como um
plantdo péssimo, “esse plantdo vai deixar meu filho morrer, eu nao

quero, eu ndo quero elas”’[...] (Participante 12, enfermeira)
Considera-se aqui que, independente da formacao de grupos especificos para lidar com os
dilemas e os cuidados do paliativismo, ha algo de uma formagao basica neste campo que poderia ser
mais transversalizado aos profissionais, para além da formagdo de equipes direcionadas. Mais da

metade dos entrevistados relataram nunca ter tido um treinamento especifico em cuidados paliativos,

apesar de reconhecerem que o assunto vem sendo mais discutido nas unidades de satde.

Eu acho que a equipe precisa ter um basico de formagdo. A equipe ndo
tem um conhecimento basico para o cuidado paliativista. Ndo sabe
minimamente definir o inicio do cuidado paliativo, que é no
diagnostico. [...] As pessoas ndo precisam ser especialistas em
Cuidados Paliativos, ndo precisam ser uma unidade de referéncia em
cuidados paliativos para fazer cuidados paliativos, entdo assim,
formagdo basica, do que é basico, do que fazer. (Participante 12,
enfermeira)

O acesso a uma educacdo continuada que aborde uma perspectiva paliativista pode fornecer
técnicas que capacitem minimamente o cuidador a atuar frente a uma realidade tdo radical,
qualificando também a assisténcia. Além da capacitagdo técnica, Kovacs (2008) sugere uma série de
cuidados aos profissionais de salide que atuam nestes ambientes que envolvem morte, dor e
sofrimento, como: atividades de lazer para a equipe; acesso a cuidados psicologicos (como
psicoterapia e plantdo psicoldgico para acolhimento) e; supervisdes individuais ou em grupo para

discussdo de dificuldades envolvendo os casos acompanhados. Neste sentido, criar espacos ou
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momentos para que eles possam falar sobre a perda e o luto decorrente da partida de seus pequenos
pacientes e refletir sobre a experiéncia vivida, situando afetos, emogdes e dificuldades sentidos diante
de um caso, bem como evocando a historia do bebé e de sua familia, sdo importantes medidas para
dar lugar a esta ruptura entre vida e morte (Mathelin, 1999). Assim, grupos de discussao e de apoio
institucional devem ser valorizados como uma forma de os profissionais nomearem seus sentimentos,
duvidas e angustias frente ao cuidado com um bebé que vai morrer ou que morreu (Barbosa et al.,
2008), o que refletird diretamente na assisténcia institucional.

A posicdo do profissional de satide diante da morte de um bebé (seja intratitero ou nao),
portanto, pode facilitar ou dificultar a realizacdo de alguma assisténcia humanizada, seja ela técnica
ou ndo. Defende-se, portanto, que este fator deve ser incluido pela perspectiva institucional e, ainda,

pelas politicas ptblicas do campo da Satde.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho busca colaborar com a literatura cientifica sobre cuidados paliativos no contexto
perinatal e neonatal, assunto ainda em expansdo no Brasil. Existem inimeros dilemas que cercam a
delicadeza que a morte de bebés impode, e aqui foram destacados os impasses vividos pelas equipes
de saude frente aos diagnosticos de incompatibilidade com a vida extrauterina a longo prazo, a partir
de uma perspectiva pautada na busca por uma assisténcia humanizada no SUS para criancas e familias
que vivem essa realidade.

Os cuidados paliativos em casos de bebés com prognosticos letais envolvem diferentes tempos
cronologicos e logicos para as familias e para as equipes assistenciais. Observa-se que houve, neste
trabalho, uma aproximagdo entre cuidados paliativos e cuidados de fim de vida. Ainda que a
abordagem paliativista esteja para além dos cuidados com a morte iminente, essa aproximagao parece
inevitavel frente ao contexto da assisténcia a bebés com malformacgdes que implicam em tempos de
vida mais curtos (do ponto de vista cronologico). Entretanto, considera-se que € por meio de uma
perspectiva paliativista que este tempo em vida, vivido intra ou extrautero, podera ser valorizado e
respeitado dentro de suas proprias contingéncias.

A introdugdo, no pré-natal, do prognostico de morte de um filho deve ser critério para se
iniciar um acompanhamento deste percurso com a familia, colocando-se como lugar de

enderecamento da fala dos pais para auxilia-los a iniciar a elaboragao de tudo que estdo vivendo. Essa
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trajetoria passa, impreterivelmente, pelo processo de parto, que esvazia o corpo materno € marca,
simultaneamente, a separag¢do e o encontro dos pais com o filho tdo imaginado e possivelmente tao
sombreado pela noticia da malformagdo. Quando ha tempo de vida extrauterina da crianca, este difere
de qualquer realidade outrora desejada pela familia, submetendo-os a impasses inimaginaveis, que
também contardo de perto com a participagao da equipe assistencial. A morte, portanto, ronda todos
os tempos desse percurso e eventualmente irrompe no seio familiar e nas maternidades, convocando
os que a cercam a olha-la, de alguma forma. Assim, os cuidados e rituais frente a morte se fazem
fundamentais (quando desejados pela familia), na medida em que celebram, em alguma medida, a
existéncia de vida, e situam o acontecimento da morte.

Toda essa historia, que sera vivida e relembrada pela familia, ¢ acompanhada pela assisténcia
profissional que, antes de tudo, deve ser acolhedora. Os profissionais de saude perinatal e neonatal
devem adotar uma postura atenta e receptiva as demandas das familias, bem como as diversidades
estruturais, culturais e subjetivas que carregam consigo, para que possam ajuda-los a dar seus proprios
sentidos frente a transitoriedade da vida e ao indizivel da morte. Entretanto, esse trabalho encontra
desafios ao colocar o profissional também de forma muito direta diante da morte no comeco da vida
de seus pequenos pacientes, ultrapassando uma posicao de suposta neutralidade e fazendo transbordar
na assisténcia aspectos subjetivos ndo incluidos em seus treinamentos biomédicos.

Frente aos dilemas destacados pelos entrevistados e as articulagdes com a literatura cientifica
propostas neste texto, ressalta-se que, no trato com a morte, em especial na de bebés, os protocolos
ndo sdo suficientes. Como questdes fundamentais para os sujeitos (sejam eles maes, pais ou
profissionais de saude), morte e vida convocam cada um a tocar em sua propria historia, suas marcas
e seus limites. Defende-se, portanto, que ¢ hora do campo da Saude incluir o que ha de peculiar no
sujeito, para que as diregdes institucionais possam respaldar tanto seus funcionarios, quanto seus

pacientes, especialmente quando diante da morte.
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Titulo da Pesquisa: Cuidados Paliativos Perinatais em casos de diagnosticos fetais letais
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Versao: 1
CAAE: 70311623.1.0000.5275

Instituicao Proponente: Maternidade Escola da Universidade Federal do Ric de Janeiro
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 6.137.143

Apresentacao do Projeto:

Projeto de pesquisa para conciusao do Programa de Residéncia Multiprofissional em Salde Perinatal da
Matermnidade Escola da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).Trata-se de um estudo descritivo, de
abordagem gualitativa. Tera como cenaric uma maternidade pablica de alto risco fetal da cidade do Rio
deJaneiro. Serdo convidados profissionais de salde das categorias de Medicina (nas especialidades de
Medicina Fetal, Ginecologia e Obstetricia e

MNeonatologia}, Enfermagem, Psicologia e Servico Secial, gue chefiam as eguipes dos setores de USG do
servico de Medicina Fetal, do pré-naial depatoiogias fetais, do centro obstétrico e da UTIN, e que atuam
diretamente com situactes de diagndsticos fetais letais. Por meio do meétodo de amostragem por bola de
neve, mais um participante de cada categoria sera selecionado. Nao serao incluidos técnicos de
enfermagem eanestesistas. Todos deverao participar de uma enfrevisia semiestruturada. apos assinafura de
TCLE. O matenal coletado sera analisado por meio da analise de conteGdo, na modalidade tematica.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO PRIMARIO: Analisar a percepcao de uma equipe multiprofissional sobre cuidados paliativos
perinatais em casos de gestactes com diagnostico fetal letal, no contexto de uma maternidade publica de
alfo risco fetal.

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

Enderego: Rua das Larameiras 180

Bairro: Laranjeiras CEP: 22240003
UF: R Municipio: R0 DE JANEIRO
Telelone: (21)2556-9747 Fax: {21)2205-5194 E-mail: cop@me. ulr br
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FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

- Investigar as potencialidades e os desafios no trabalho de assisténcia dos profissionais de saide em casos
de gestacbes que apresentam diagnoésticos fetais que representam incompatibilidade com a vida
extrauterina e;

- Investigar a rotina institucional de cuidados aos bebés e as familias em casos de diagnosticos fetais letais,

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Este estudo apresenta o risco de quebra de confidencialidade de dados dos profissionais participantes. Para
minimiza-los, as coletas serdo feitas de forma privada entre pesquisadora e entrevistado e os dados serdo
tratados de maneira sigilosa, com gravagéo, transcrigdo e analise realizados em computador de uso
pessoal, protegido por senha. Para divulgagéo dos resultados, seréo utilizados codigos para diferenciagéo
dos participantes,

evitando-se a identificagdo dos mesmos. Outro risco refere-se & possibilidade de constrangimento e
desconforto dos participantes ao responderem algumas perguntas. Para minimiza-los, sera garantida a
liberdade para ndo responder quaisquer questdes que julguem ser constrangedoras,

Beneficios:

Entre os beneficios previstos, inclui-se a contribui¢do para a literatura cientifica nas areas de Cuidados
Paliativos e de salde perinatal, uma vez que 0s resultados serdo submetidos a publicagdo em periddicos da
area, Além disso, os achados poderéo subsidiar a pratica de profissionais de saude perinatal que prestem
assisténcia a gestantes ou bebés com diagnébsticos fetais letais. Soma-se, ainda, os beneficios especificos
para a institui¢

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Método compativel com a abordagem e os objetivos.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Todos presentes

Recomendacdes:

NENHUMA

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Néo se faz necessario.

Endereco: Hua das Laranjeiras, 180

Bairro: Laranjeiras CEP: 22.240-003
UF: RJ Municiplo: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2566-9747 Fax: (21)2205-56194 E-mail: cep@me.ulrj.br
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Consideragdes Finais a critério do CEP:
OBS: De acordo com a Resolugao CNS 466/2012, inciso X1.2., @ com a Resolucao CNS 510/2016, artigo 28,
incisos IIl, IV e V, cabe ao pesquisador:

« glaborar e apresentar os relatorios parciais e final;
* apresentar no relatorio final que o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudanga ou interrupgao

+ apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualguer momenio;

UFRJ - MATERNIDADE
ESCOLA DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

R

« manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo de 5 anos apos o término da pesqguisa;
« encaminhar os resultados da pesquisa para publicagac, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pesscal téenico integrante do projeto; e
* justificar fundamentadamenite, perante o CEP ou a CONEP, interrupgao do projeto ou a néo publicagio dos

resultados,

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS DO _P | 06/06/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2153763.pdf 15:40:59
Projeio Detalhado / | Projeto._TCR_Cuidados_Paliativos_Peri | 068/06/2023 |ANA PAULA Aceilo
Brochura natais_Em_Casos_de_Diagnosticos_Fet] 15:38:11 |MOREIRAC

' ais | atais o MANZARN]
Folha de Rosto Folha_de_Rosto_Assinada.pdf 06/06/2023 | ANA PAULA Aceito
15:37:03 |MOREIRAC
MANZAN|
Outros Parecer Comite_Gestor_de Pesquisa_ | 08/06/2023 |ANA PAULA Aceito
ME_UFRJ.pdf 13:58:52 |MOREIRAC
MANZANI
Orgamento Orcamento.pdf 06/06/2023 |ANA PAULA Aceito
13:57:13 |MOREIRAD
MANZANI
Cronograma Cronograma.pdf 08/06/2023 |ANA PAULA Aceilo
13:56:46 |MOREIRAD
MANZAN]
Outros Termo_Anuencia pdf 06/06/2023 |ANA PAULA Aceilo
13:55:01 |MOREIRAO
MANZANI
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 06/06/2023 | ANA PAULA Aceita
Enderego: HAua das Laranjeiras, 180
Bairre: Laranjeiras CEP: 22 240-003
UF: Rt Munlciplo: RIO DE JANEIRD
Teletone: (21)2556-9747 Fax: (2112205-5194 E-mail;: cap@ma.ulr.br
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Assentimento / TCLE. paf 11:24:26 |MOREIRAO Aceito
Justificativa de MANZANI
encia

Situagao do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 22 de Junho de 2023

Assinado por:
lvo Basilio da Costa Junior
(Coordenador(a))

Enderege. Hua das Laranjelras, 180
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CEP: 2p.240-003

copEme.ulr br

Pagina 04 de 04




ANEXO B -Termo De Consentimento Livre E Esclarecido

12

UNIVERSIDADE FEDERAL DO R10 DE JANEIRO

Maternidade-Escola
Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS
EM CASOS DE DIAGNOSTICOS FETAIS LETAIS

Prezadota) participante,

Voot estd sendo convidadofa) a participar como voluntiriofa) na pesquisa intitulada
“Cutdados Paliativos Pervinatais em casos de diggnosiicos fetais fetals”, que tem como prineipal
abjetivo analisar a pereepedo de uma equipe multiprofissional sobre Cuidados Paliativos Perinatais
em casos de gestagdes com diagnostico fetal tetal, no contexto de uma matermidade pablica de alto
risco fetal, Esta pesquisa estd sendo desenvolvida por Ana Paula Moreirio Manzani, psicologa
residente na Maternidade Escola da Universidade Federal do Rio de Janeiro (ME-UFRI), no
Programa de Residéncia Multiprofissional em Sadde Perinatal, sob a orientagio da psicologa Ms,
Camila Carpes Chafic Haddad.

Parg alcangarmos os objetivos do estudo, convidamos vocé a colaborar conosco, Sua
participagdo ¢ voluntdria ¢ voeé tem plena autonomia para decidir se deseja ou nido participar, bem
como para retivar sua contribuigao a qualquer momento, Vocé ndo serd penalizado(a) de nenhuma
maneira, caso decida ndo consentir sua participagio, ou desistiv da mesma, Esta pesquisa nio The
trard despesas ou remuneragoes de gualguer natureza,

O convite & sua participagio se deve & sua inser¢do na assisténeia aos casos de diagnosticos
letais com prognosticos letais. Considerando a importineia do tema para o campo da sadde, a sua
participagio poderd ajudar na compreensio da assisténcin olerecida a pacientes ¢ familiares com
tats diagndsticos na mstituigao. A partie disso, esperamos investigar as potencialidades ¢ os desalios
no tabalho de assisténcia dos prolissionais de saide ¢ investigar 4 rotina mstitucional de cuidados
aos bebés ¢ as familias em casos de gestagdes com diagnosticos fetats letais, visando contribuir para
a discussio ¢ promover a sensibilizagio do tema de Cuidados Paliativos Perinatais na instituigio ¢
na literatura cientifica, Tais conhecimentos poderio ajudar na elaboragio de estratégias de
assisténcia a8 pestantes com diagnosticos fetats letais ¢ auxiliar nos processos de trabalho dos
profissionais de saade perinatal,

Sua colaboragdo envolverd a participagiio em uma entrevista presencial que, para fing de
documentagio, sera gravada em audie ¢ posteriormente transerita ¢ arquivada de forma digital, O
tempo de entrevista dependerd das suas respostas, tendendo a ndo ultrapassar uma hora, € roteiro da
entrevista traz questdes sobre conhecimento acerca de Cuidados Paliativos Perinatais ¢ sobre a
experiéneia de trabalho na assisténein a esses casos na ME-UFRI, Além disso, também serdo
coletados dados sociodemogrialicos,

Ao final da pesquisa, o material ebtido serd mantide em arquive, por pelo menos 5 anos,
conforme Resolugio n" 466/2012 ¢ orientagdes do Comité de Ltica em Pesquisa da ME-UFRIJ, Sob
0 riseo de guebra de conlidencialidade de dados dos participantes, as entrevistas serdo feitas de
forma privada entre pesquisadora ¢ profissional de satde ¢ somente a pesquisadora e sua
orientadora 1erdo acesso aos dudios, transericao ¢ tabulagio dos dados, que serdo tratados em
computador de uso pessoal, protegido por senha. Dados que possibilitem sua identificagio, como
seu nome, serdo ocultados da apresentagio dos resultados ¢ divalgacio do estudo. Assim, suas
iformagoes serdo substituidas por um codigo ou nome ficticio que preserve sua confidenciahidade ¢
sigilo. Outro risco deste estudo refere-se 4 possibilidade de constrangimento ¢ desconforto dos

Rua das Laranjeiras, 180 - Laranjeiras - CEP; 22240-003 - Rio de Janeira - RJ - Brasll
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participantes ao responderem algumas perguntas, Para minimizd-los, sera garantida a liberdade para
néo responder quaisquer questoes que voed julgue serem constrangedoras,

Quanto aos beneficios, ao Nnal da pesguisa apresentaremos a vocé ¢ aos demais
entrevistados o resultado final do estudo. Também pretende-se que esses resultados  sejam
divulgados por meio de artigos cientificos ¢ apresentagoes em congressos da drea, assegurando o
sigilo ¢ a confidencialidade em todos esses meios de divulgagio,

Desta forma. estando vocé de acordo com o Termo proposto, este documento deverd ser

rubricado em todas as paginas pelofa) participante ¢ pela pesquisadora, bem como deverd ser

assinado na Glima pagina, ¢ cada um(a) recebera uma via do mesmo,

Para qualquer esclarecimento, voeé poderd entrar em contalo com as pesquisadoras Ana
Paula  Morcirio  Manzani  (apoapzani@gmaleom) ¢ Camila Carpes  Chafic Haddad
(camulahaddadirme ultpbr), ou pelo elefone (24) 99275-7542,

Em caso de divida guanto d condugio ¢tica do estudo. entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da ME-UFRJ, que estd localizado na Rua das Laranjeiras, 180, Laranjeiras — Rio
de Janewro — RI - Cep: 22240-003, © contato pode ser realizado por meio dos telefones: (21) 2285
?‘)35. l=11‘l'l.'|| ’{}?, ol {21} ’20"\ 9064 (Tel/Fax), ou ainda via c-mail: ceplomeufrpbr ¢ site:

Eu,
autorize, voluntariamente, a minha |)ﬂrlJL11‘m:,em nesta puqllha Declaro que entendi os ubjelwm
condigoes de minha participagio no estudo ¢ concordo em participar,

Assinatura do participante

Telefone do pasticipante

Nome da pesquidadora

Assinatura da pesquisadora

Rio de Janeiro, de de 2023

Rua das Laranjeiras, 180 - Laranjeiras - CEP: 22240-C03 - Rio de Janeiro - RJ - Brasil
Tel.: {21) 2285-7935 — TellFax: (21) 2205-9064 - E-mail: cep@me.ufri.br
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ANEXO C - Roteiro De Entrevista

Dados sociodemograficos:

Cddigo do participante:

Idade:

Cor/raga:

Naturalidade:

Area de formacio:

Tempo de atuagdo profissional nessa area:

Setor de atuacao na instituigao:

Tempo de atuagdo profissional na instituigado:

Roteiro:

1) De uma forma geral, como vocé percebe os cuidados prestados a gestante e as familias em
casos de diagnoésticos fetais com prognosticos letais? Como isso acontece na institui¢cao?

2) Como vocé costuma atuar nesses casos? Fale um pouco sobre a sua experiéncia na assisténcia
a essas situagoes.

3) Vocé se recorda de experiéncias, envolvendo este tema, em que vocé€ viveu alguma situacao
de impasse que tenha te suscitado questdes?

4) Como ¢ para vocé, enquanto profissional de saude, lidar com o dilema entre a presenca de
vida e a iminéncia de morte desses bebés?

5) Quais desafios voc€ percebe que existem na assisténcia a esses casos? Vocé tem alguma
proposta que poderia contribuir para essa pratica?

52



