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RESUMEN | INTRODUCCION: Los cuidados paliativos de recién nacidos estan presentes en las Unidades de Cuidado Intensivo
Neonatales (UCIN) como una estrategia para garantizar la calidad de vida y el cuidado de bebés recién nacidos, con una enfermedad
que amenace la vida, y de los familiares que acompafian durante el internamiento. OBJETIVO: Esta investigacion tiene como objetivo
entender la actuacién de los profesionales de Psicologia en d&mbito de los cuidados paliativos neonatales. METODOLOGIA: La
investigacion ha utilizado la metodologia clinico cualitativa y fue realizada a partir de entrevistas semiestructuradas con seis psicélogos
actuantes en el contexto neonatal paranaense. RESULTADOS: Para las participantes la Psicologia, como drea constituyente del equipo
multiprofesional, actla en la mediacién entre equipo y familia, en el acogimiento de los familiares y en la resignificaciéon del proceso
de muerte. Ademas de ser atravesada por diversas dificultades enfrentadas durante esa actuaciéon. CONSIDERACIONES FINALES:
Se ha evidenciado que, para las participantes, los cuidados paliativos son esenciales durante todo el proceso de internamiento de
bebés en las UCIN. Asi, han considerado que ese escenario fue permeado de mucho afecto, carifio y cuidado, aun siendo seguido de
muchos desafios.

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

RESUMO | INTRODUGAO: Os cuidados paliativos neonatais estdo presentes nas Unidades de Terapia Intensivas Neonatais (UTINs)
como uma estratégia para garantir a qualidade de vida de bebés recém-nascidos, com uma doenca que ameace a vida, e o cuidado
dos familiares que os acompanham durante o internamento. OBJETIVO: Esta pesquisa tem como objetivo compreender a atuagao
das profissionais da Psicologia no ambito dos cuidados paliativos neonatais. METODOLOGIA: A pesquisa utilizou o método clinico-
qualitativo e foi realizada a partir de entrevistas semiestruturadas com seis psicélogas atuantes em UTIs neonatais paranaenses.
RESULTADOS: Para as participantes, a Psicologia, como area constituinte da equipe multiprofissional, atua na mediacdo entre equipe
e familia, no acolhimento dos familiares e na ressignificacdo do processo de morte. Além das dificuldades no processo de trabalho
nesse espago. CONSIDERAGOES FINAIS: Evidenciou-se que, para as participantes, os cuidados paliativos sdo essenciais durante todo
o processo de internamento dos bebés nas UTIs neonatais. Dessa forma, consideraram que o cenario foi permeado de muito afeto,
carinho e cuidado, mesmo sendo atravessado por diversos desafios.
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ABSTRACT | INTRODUCTION: Neonatal palliative care is present in Neonatal Intensive Care Units (NICUs) as a way to ensure life quality
and care for newborn babies, who suffer from life-threatening ilinesses, and to care for the family members who accompany them during
hospitalization. OBJECTIVE: This research aims to analyze the performance of Psychology professionals in the context of neonatal palliative
care. METHODOLOGY: This study used the framework of Qualitative clinical research and it carried out semi-structured interviews with six
professionals working in the neonatal context in the State of Parana. RESULTS: For the participants, Psychology, as an integral part of the
multidisciplinary team, acts in the mediation between the team and the family. It plays an important role in the reception of family members
and in contextualizing the death process. In addition to the challenges in the work process. CLOSING REMARKS: It was evident that palliative
care is essential for the participants throughout the hospitalization process in NICUs. Thus, they considered that scenario was permeated with
a lot of affection, endearment and care, despite facing several challenges.

KEYWORDS: Palliative care. Neonatology. Grief. Intensive Care Units. Neonatal.

Introduccion

La muerte, como construccion social, sufre multiples influencias, ya sean culturales o religiosas, lo que provoca
impactos en la forma en que los individuos experimentan y se ven afectados por este fendmeno (Kovacs, 1992). A
pesar de ser algo natural y presente en el ciclo de desarrollo, la cultura occidental la rodea de muchos tabues, lo
que conduce a una dificultad constante para hablar sobre este tema.

El interés de la Psicologia, particularmente del psicoandlisis, por temas como la fragilidad de la vida y el miedo
a la muerte esta presente desde los estudios y discusiones propuestos por Freud. Por lo tanto, el impacto y el
sufrimiento causados por estos fendmenos se derivan de la falta de control sobre la vida, asi como de la fragilidad
del cuerpo humano ante la mortalidad, lo que puede dar lugar a diversos sentimientos, incluido el desamparo
(Emrich & Lima, 2021).

El desamparo, en la perspectiva freudiana, se refiere a que los individuos estan inmersos en un "sentimiento
ocednico" cuando se enfrentan a la fragilidad de la vida y al sufrimiento resultante de la certeza de la muerte. Este
fendmeno comienza desde el nacimiento, después de la separacion fisica del bebé y la madre; por lo tanto, a partir
de ese momento, el sujeto experimenta su primer contacto con la angustia y el desamparo. Sentimientos que
persistirdan alo largo de sus vidas, siendo evidentes en el contacto real con la muerte resultante de la enfermedad
y la hospitalizacidn en instituciones médicas (Emrich & Lima, 2021).

La dificultad para aceptar la muerte ha llevado a una busqueda constante de formas de evitarla y retrasarla.
Asi, el proceso de salud/enfermedad ha experimentado diversas transformaciones a lo largo de los afios y,
con el avance y la modernizacion de la tecnologia y la medicina, se ha logrado reducir las tasas de mortalidad.
Sin embargo, cuando la cura de la enfermedad ya no es posible y la muerte se vuelve inevitable, es necesario
garantizar que este momento ocurra de manera digna y con el minimo sufrimiento posible para el paciente y
su familia (Astarita et al., 2021).

A partir de esta perspectiva, surge el concepto de cuidados paliativos (CP), que tiene su origen en el latin palliare,
que conlleva entre sus significados proteger, amparar y albergar (Iglesias et al., 2016). De esta manera, el enfoque
del tratamiento ya no es la curacién, sino el control del dolor, el alivio del sufrimiento y el cuidado del individuo en
todas sus dimensiones. Por lo tanto, es esencial brindar atencion especializada a las personas que se encuentran
en esta fase final de un sufrimiento extremo y tristeza. Los cuidados paliativos son caracterizados y descritos por
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como:

[...] enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes (adultos y nifios) y sus familias que enfrentan problemas
relacionados con enfermedades que amenazan la vida. Previene y alivia el sufrimiento a través de la identificacion
temprana, la evaluacion correcta y el tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales o espirituales.
(WHQ, 2002, para. xx)
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Partiendo de esta perspectiva, es imprescindible la
actuacion de un equipo multiprofesional compuesto
por profesionales capacitados en diversas areas de la
salud que atiendan las necesidades de estos sujetos.
Por lo tanto, al trabajar con cuidados paliativos,
es necesario trabajar en equipo para garantizar la
calidad de vida y brindar apoyo al paciente en todo el
contexto de vulnerabilidad, sufrimiento y duelo en el
que se encuentra (Pulga et al., 2020).

Los cuidados paliativos también estan presentes en
contextos neonatales, ingresando en las Unidades
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), donde
los pacientes internados en estos espacios son
bebés de cero a 28 dias de edad. En cuanto al perfil
de los recién nacidos remitidos a los Cuidados
Paliativos Neonatales, se encuentran pacientes que
presentan cuadros clinicos de malformaciones,
sindromes cromosémicos, enfermedades genéticas,
asi como bebés prematuros, categoria definida por
el Ministério da Saude (2011) como: nifios nacidos
antes de las 37 semanas de gestacion.

Ademas, segun el Ministério da Saude (2021), en el
escenario brasilefio se producen aproximadamente
340 mil nacimientos prematuros al afio, lo que equivale
a un promedio de 931 al dia 0 6 prematuros cada 10
minutos. El periodo de internacion del bebé en la UCIN
esexperimentado porelreciénnacidoysufamiliacomo
"[...] una situacion de crisis. Esto repercute de manera
especial en la interaccion entre padres y sus bebés,
pudiendo interferir en la formacién y establecimiento
de futuros vinculos afectivos familiares" (Ministério da
Saude, 2011, p. 106).

Dadas estas circunstancias, estas familias
experimentan diversos duelos naturales de la
crianza, ya sea relacionados con el parto o con
el bebé imaginado por ellos. Sin embargo, este
proceso se intensifica después de un diagnostico
y/0 un nacimiento prematuro, en el que la familia se
enfrenta a una realidad tan diferente de la imaginada.
De esta manera, muchos suefios y deseos ceden
espacio a miedos y preocupaciones, y la experiencia
se ve atravesada por diversos sentimientos, como
la inseguridad, la culpa, el temor y el desamparo
(Laguna et al., 2021).

Por lo tanto, los cuidados paliativos neonatales
se caracterizan por proporcionar, a través de una
atencién  multiprofesional e interdisciplinaria,
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la promocién de la calidad de vida de los recién
nacidos prematuros o con enfermedades crénicas
incompatibles con la vida, internados en la Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN). También
prevén el apoyo psicolégico y el acompafiamiento de
sus familiares (Astarita et al., 2021).

Dicho esto, es necesario dirigir la atencién al bebé en
todas las areas de su vida a partir del conocimiento de
su historia, que precede al momento de su nacimiento
ytiende a estar rodeada de expectativas y anhelos. Esto
facilita un trabajo centrado en su potencial de vida, asi
como en las posibilidades de existir y desarrollarse
dentro de una UCIN (Laguna et al., 2021).

En este momento lleno de sufrimiento, miedo y
angustia, corresponde a la Psicologia proporcionar
un espacio seguro y acogedor en el que estos
familiaressesientanrespetadosyvalidados, y ofrecer
una escucha para esta mezcla de sentimientos que
los atraviesa (Santos et al., 2023). En consecuencia,
corresponde a los profesionales garantizar el
potencial de existencia del bebé y el apoyo a sus
familiares, ayudandolos en la resignificacién de la
muerte y en la elaboracién de sus duelos, ademas
de conocer sus deseos frente a la muerte del bebéy
ayudarlos en este proceso (Laguna et al., 2021).

Teniendo en cuenta estos aspectos, este estudio se
vuelve relevante al observar que la actuacién de la
Psicologia en las UCIN estd atravesada por diversos
fendmenos, ya que al enfrentarse a la posibilidad
de la muerte de un bebé, muchos profesionales
se sienten vulnerables e impactados, ya sea por
cuestiones personales, culturales o religiosas.
Es importante destacar la angustia causada por
la imposibilidad de curacién (Kovacs, 2010). Sin
embargo, a pesar de que la muerte temprana en la
vida es un tabu en las sociedades occidentales, su
estudio es de suma importancia para garantizar la
calidad de vida de los recién nacidos con condiciones
graves incompatibles con la vida.

Todos los fendbmenos mencionados promueven un
sentimiento de desamparo en los padres, que no
pueden realizar el suefio de la paternidad como lo
deseaban, ya que se encuentran en un contexto en el
que la terminalidad puede ser una posibilidad. Por lo
tanto, corresponde a los profesionales proporcionar
apoyo, promover una escucha cualificada y cuidar de
las familias durante todo el proceso (Iglesias et al., 2016).

Rev. Psicol. Divers. Saude, Salvador, 2023;12:e5261
http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2023.e5261 | ISSN: 2317-3394

y - ¥


http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2023.e5261

A partir de la explicacion anterior, esta investigacion
tuvo como objetivo comprender la actuacion de
los profesionales de Psicologia en el ambito de los
cuidados paliativos neonatales. De esta manera,
busca, a través de una investigacién clinica-cualitativa,
conocer qué practicas de trabajo estan presentes en
el escenario de las Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN).

Metodologia

El presente estudio se caracteriza como una
investigacion clinico-cualitativa, que fue aprobada por
el Comité de Etica en Investigacién de la Universidad
Estatal del Centro-Oeste (UNICENTRO) segun el
informe 5.522.541, y solo después de su aprobacién
comenzé la investigacion.

Este método de investigacién tiene como objetivo
la aproximacion a la investigacion cualitativa, a
partir de una investigacion cientifica con el objetivo
de comprender e interpretar los fenémenos de
las ciencias humanas, en el campo de la salud,
permitiendo comprender al sujeto en su totalidad.
Por lo tanto, esta metodologia se construye a partir
de la orientacion de la mirada y la produccion de una
escucha del sujeto que sufre, junto con una reflexion
sobre los procesos experimentados durante estos
momentos (Turato, 2003).

De esta manera, a partir de un entorno de salud,
compuesto por el binomio salud-enfermedad,
se desarrollan técnicas y procedimientos para
observar, describir y comprender los aspectos
presentes en este contexto. Por lo tanto, se lleva a
cabo la aplicacion de un estudio tedrico basado en
investigacionesy conocimientos cientificos, junto con
una investigacion empirica. De este modo, se realiza
una entrevista, basada en técnicas y procedimientos
fundamentales para la observacion, descripcion e
interpretacion de lo que el individuo presenta, ya
sea de forma verbal o no verbal, buscando asi los
sentidos y significados producidos y reproducidos
por los sujetos (Turato, 2003).

Los datos recopilados se analizaron utilizando la
metodologia clinico-cualitativa. Este método implica
la preparacion del material obtenido a través de
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la transcripcion de las entrevistas y la lectura de
las mismas en busca de analizar la relevancia o
repeticion de los contenidos. A partir de esto, se
buscan establecer categorias y subcategorias de
analisis de los contenidos de las entrevistas con el
fin de ordenar esta informacién y producir nuevos
conocimientos, para que a continuacion sea posible
conectar la informacién encontrada con lo que existe
en la literatura (Turato, 2003).

Participaron en la investigacién seis psicdlogas que
trabajan en el entorno de las UCIN en hospitales
ubicados en el estado de Parana. A continuacion, la
Tabla 1 presenta a las participantes y las principales
caracteristicas de su trabajo como profesionales de
la Psicologia en este contexto. Las participantes en
la investigacion fueron identificadas con nombres de
mariposas, simbolo de los Cuidados Paliativos, como
lo hace la Fundacion del Cancer:

“La mariposa no vive mucho, pero en ese corto tiempo,
transforma muchas vidas. En su breve vida, poliniza las
plantas, embellece la naturaleza y hace a las personas
mds felices. Es un ejemplo de que la vida no se mide
solo en tiempo, la vida también se mide en intensidad.”
(Costa & Soares, 2015, p. 640)

El primer contacto con las participantes se realizé a
través de la aplicacion de mensajeria WhatsApp, con
el propdsito de presentar la investigacion e invitarlas
a formar parte de la misma. Esta comunicacion
se llevd a cabo utilizando la técnica de "bola de
nieve", con la mediacion de una de las autoras, que
trabajaba como psicéloga en una Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) en el estado de Paran4,
y posteriormente, las participantes proporcionaron
los contactos de otras profesionales que también
trabajan o han trabajado en el area.

Después de presentar la propuesta de estudio, se envid
a cada participante el Formulario de Consentimiento
Informado. Posteriormente, una vez que cada una
estuvo de acuerdo y firmé el documento, se inicié
el proceso de recopilacion de datos mediante
la realizacion de entrevistas semiestructuradas,
utilizando un conjunto de preguntas que podian
modificarse durante la entrevista, la cual se llevd a
cabo a través de la plataforma electrénica Google Meet.

Las entrevistas tuvieron una duracion de
aproximadamente 50 a 120 minutos y abordaron
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temas que contribuyeron a comprender la realidad de las profesionales. Inicialmente, se buscé identificar
como las instituciones se organizan en relacién con los cuidados paliativos y cémo se integran en la labor de
las profesionales. Luego, se observé cuando y como se brindan los cuidados paliativos neonatales y cémo se
posiciona la Psicologia en este escenario.

El material de las entrevistas se transcribid, y este proceso se acompafié de la construccién de categorias de analisis
a partir de los temas comunes identificados por las participantes, que fueron: la pluralidad de los cuidados paliativos,
la singularidad de los cuidados paliativos neonatales, el potencial del cuidado: el compromiso de la Psicologia con
los cuidados paliativos neonatales, la inminencia de la muerte y la posibilidad del duelo, las adversidades y las
inconsistencias en la promocion del cuidado, y la sutileza y delicadeza detras de las directrices y protocolos.

Tabla 1. Presentacion y caracterizacién de las participantes

Nombre Region TA FC 1A UPH CH ECPN PPCPN

Estimulacion

Mariposa-azul Oeste 4 Precozen Privada No 13H No No
Psicoana-
lisis
Esp. en

Monarca-del-sur  Sudoeste 3 Psicologia  Privada Sim 4H No No
Hospitalero

Mariposa- Centro- Esp. en Publica/

amarilla Oriental 8 Psicologia  Universi- No 60H No No

Hospitalero tario

Seda-azul Sudeste 2 No Filantropica Si 40H No No
Maestra en
Esmeralda Metropoli- 15 Bioética Filantropica No 30H Sim No
tana
Esp. en
Mariposa- Sudoeste 17 Psicologia Publica No 40H No No
sombra hospitalero

Nota: Tiempo de actuacién (Afios) = TA; Formacién complementar = FC; Institucién en que actda = IA; Unica psicéloga en hospital = UPH; Carga horaria (Semanal/
horas) = CH; Equipe especializada de Cuidados Paliativos Neonatales = ECPN; Protocolos e planos en cuidado paliativos neonatales = PPCPN.
Fuente: las autoras (2023).

Resultados y discusién
Cuidados Paliativos y sus multiples Interpretaciones

Con el fin de comprender la realidad de las psicélogas entrevistadas, fue necesario analizar cémo entienden los
cuidados paliativos. De esta manera, se pudo constatar que para ellas, esta estrategia de cuidado no se dirige
a la preparaciéon del paciente para la muerte, sino a garantizar las potencialidades de la vida del sujeto que se
encuentra en cuidados paliativos, a diferencia de la percepcién del sentido comun, como expresé la psicologa
Mariposa amarilla:
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“Cuando escuchamos en un primer momento,
pensamos que siempre es un cuidado para la muerte y
no, es un cuidado para brindar comodidad, que abarca
todo, abarca al paciente, abarca a los familiares en

si, por lo tanto, es brindar comodidad en la vida y no
prepararse para la muerte.”

Por lo tanto, como se presenta en la definicion de
la WHO (2002), los cuidados paliativos tienen como
objetivo proporcionar comodidad, satisfacer las
necesidades y abordar los miedos, sufrimientos y
angustias tanto de los sujetos como de sus familiares
cuando se diagnostica una enfermedad que amenaza
la vida. De esta manera, es un cuidado que va mas alla
de ayudar en la transicion de la vida a la muerte, ya
que comienza antes del proceso activo de esta ultima.

Esmeralda destaca la importancia de estos apoyos y
de una perspectiva diferenciada capaz de identificar
las necesidades expresadas en estos momentos. Sin
embargo, enfatiza que, en muchos casos, no siempre
es posible garantizar un cuidado integral en todo
momento, pero se pueden considerar estrategias y
formas de cuidado posibles para aliviar el sufrimiento
de las personas en cuidados paliativos.

"Los cuidados paliativos son cuidados integrales,
cuidados para todas las necesidades. Considero un
poco utdpico pensar que podremos atender todas las
necesidades del paciente, nunca lo lograremos, pero
siempre es una mirada. Para mi, los cuidados paliativos
son mucho mds una filosofia del cuidado, es una forma
de entender el cuidado... siempre es como pensar el
cuidado desde una mirada, y esta mirada es muy rica

y aporta muchos beneficios al paciente, a la familia y a
los equipos" (Esmeralda).

De este modo, la participante, al igual que Guedes et
al. (2019), describe los cuidados paliativos como una
filosofia de atencion basada enlasensibilidadyenuna
perspectiva de cuidado mas alla de la enfermedad.
Esto significa que se requiere una mirada centrada en
la comprensién de las personas en su totalidad y en
todas sus dimensiones, con el objetivo de garantizar
el acceso a todas sus necesidades.

Ademas, para las participantes Mariposa-azul
y Mariposa-Sombra, en consonancia con Pulga
et al. (2020), los cuidados paliativos deben ser
proporcionados por un equipo multiprofesional que
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pueda brindar una atencién integral a los pacientes,
cada uno con su especialidad. Por lo tanto, a través de
este trabajo colaborativo, es posible brindar atencién
de manera singular e individualizada, teniendo en
cuenta el contexto de la existencia y las dificultades
de cada individuo.

“Es un cuidado que debe involucrar a todo el equipo
multiprofesional. Es un cuidado centrado en la persona,
en la familia y en todas las demds partes, incluyendo
aspectos espirituales, sociales y econémicos. Todo eso
también forma parte de los cuidados paliativos [...]"
(Mariposa Azul).

En este sentido, la participante Mariposa Sombra
destaca la importancia de la humanizacién en
la atencion, basada en el respeto durante todo
el proceso. Para ella, si las formas de atencidon
utilizadas en el entorno hospitalario fueran siempre
humanizadas, cuando surgiera la necesidad de los
cuidados paliativos, estos se llevarian a cabo de
manera natural, como una extensién de los cuidados
ya practicados:

“Veo que los cuidados paliativos serian el punto
mdximo de humanizacién... todo cuidado deberia
basarse en los principios de la humanizacién, que
parten del respeto por el dolor del otro, el respeto

por el cuerpo del otro, la red familiar que tiene,
hasta la propia partida, lo que significa la muerte,

que es tan Unica para cada persona, y que en el
entorno hospitalario se naturaliza y mecaniza

[...] si ofreciéramos una atencidn realmente
humanizada para todas las personas sin distincion,
automdticamente estariamos mds preparados para
proporcionar los cuidados paliativos, para establecer
lo que serian esos cuidados paliativos, porque seria
una continuacion de esta atencién humanizada”
(Mariposa sombra).

La Politica Nacional de Humanizacion (PNH) fue
fundamental para el desarrollo de los cuidados
paliativos desde su inicio en Brasil, ya que a partir
de esta politica, los cuidados paliativos ganaron
relevancia en el pais (Alves et al., 2018). Ademas, el
discurso de Mariposa sombra permite comprender la
importancia de la PNH en la creacién de una atencién
basada en la libertad de eleccién, el respeto y la
calidad de las relaciones establecidas entre todos los
sujetos inmersos en este contexto.
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A través de las entrevistas, es evidente que esta
forma de atencién no tiene como objetivo acelerar la
muerte o retrasarla mediante el uso de tratamientos o
medicamentos agresivosy, en Ultima instancia, inutiles,
sino que busca centrarse en la persona en su totalidad
y no solo en la cura de su enfermedad. También se
destaca que los cuidados paliativos son un proceso
continuo y tienen como premisa entender la muerte
tal como es, es decir, un proceso natural, por lo que es
necesario garantizar a las personas que se acercan a
ella la posibilidad de vivir dignamente y experimentar
su propia muerte de manera digna (Alves et al., 2018).

La singularidad de los Cuidados Paliativos
Neonatales

Para todas las psicélogas participantes en la
investigacién, en concordancia con Rodrigues et al.
(2022), los cuidados paliativos neonatales pueden
ocurrir después de un parto prematuro o cuando
los bebés presentan condiciones como patologias
metabdlicas, genéticas, malformaciones, sufrimiento
fetal, incluyendo anoxia e hipoxia perinatal, e incluso
hemorragias cerebrales.

Con respecto a las sindromes raras que se
diagnostican, a veces, durante el embarazo, el
enfoque en los cuidados paliativos comienza o
puede comenzar durante el seguimiento prenatal
(Astarita et al., 2021). En otros casos, esta atencién
diferenciada comienza en el momento en que se
diagnostica una enfermedad que amenaza la vida,
segun la Resolucion N° 41 del 31 de octubre de
2018, que "dispone directrices para la organizacion
de los cuidados paliativos, a la luz de los cuidados
continuados integrados, en el ambito del Sistema
Unico de Salud (SUS)".

La hospitalizacién de un bebé puede causar mucho
estrés y sufrimiento a la familia, especialmente a la
madre, quien debe adaptarse a todos los cambiosy a
la ruptura de las expectativas construidas durante el
embarazo o antes del nacimiento de su hijo, como lo
menciona la participante Esmeralda:

“La neonatologia tiene sus particularidades, asi que

lo que entiendo como psicéloga de la UTI es que una
de las principales cuestiones de la UTI son las madres
y el posparto. Entonces, son madres construyendo
una relacion con su bebé, y cuando proponemos

y entendemos que los nifios estdn en cuidados
paliativos, estamos construyendo una relacion de vida,
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pensando que esta vida tiene un limite, asi que es una
caracteristica muy marcada de la neonatologia”,

Por lo tanto, como se describe en Porto y Pinto
(2019), el entorno de la UTIN crea una situacién de
crisis y fragilidad, asi como sentimientos de angustia
en un momento que generalmente es tan sofiado e
idealizado por las familias, quienes ahora se enfrentan
constantemente a la posibilidad de la muerte mientras
construyen una relaciéon con el bebé.

Dado el contexto de la UTIN como un entorno que
evoca dolor y sufrimiento, es evidente la necesidad
de construir y adaptar la maternidad en este contexto
Unico y desafiante (Silva et al., 2022). Esto se debe a
que es un proceso marcado por la separacion fisica,
en muchos casos temprana, entre el bebé y su
madre, justo después del nacimiento, ya que "cuando
nace un bebé prematuro, también nace una madre
prematura y necesitamos darle tiempo a esta madre
[...]" (Mariposa Amarilla).

Por lo tanto, para la entrevistada, se debe llevar a cabo
una practica integral y humanizada que promueva
la acogida de las familias de los bebés ingresados
en las UTIN. Este acogimiento, ademas de respetar
su tiempo, también facilita el afrontamiento de
situaciones estresantes y la identificacion de factores
que afecten la relacién entre la madre y el bebé. Esta
situacion también es mencionada por Esmeralda,
quien relata la delicadeza de la UTIN cuando se trata
de la fragilidad de la madrey la privacién de su papel,
qgue se encuentra en construccién justo después del
parto, cuando el bebé estd ingresado, ya que "no
puede cuidar, no se apropia de su pequefio como lo
haria en una situacién saludable" (Esmeralda).

Por lo tanto, la actuacion de los profesionales se
produce en un momento de crisis, en el que la
familia se encuentra extremadamente vulnerable
y desamparada debido al futuro incierto del
recién nacido. Por lo tanto, es necesario realizar
una intervencién que atienda a las necesidades
presentadas por el bebé y su familia (Camargo, 2021).

Enlasinstituciones conocidas durante lainvestigacion,
no existen protocolos ni planes de cuidados que
guien el inicio y el final de los cuidados paliativos, ni
la forma en que deben llevarse a cabo. Sin embargo,
cuando la muerte se convierte en una premisa, es
necesario facilitar una atencién diferenciada, como lo
relata Mariposa del Sur:
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“Por lo tanto, cuando se percibe la gravedad de la
situacién, se hacen excepciones, como permitir que la
madre pase mds tiempo con el nifio... permitir visitas
espirituales (representantes religiosos para realizar
bautizos, por ejemplo) y permitir que entren con mds
frecuencia. Entonces, no hay un momento en el que
digamos "a partir de ahora son cuidados paliativos";
cuando vemos que el bebé estd pasando por un
momento de mayor gravedad y el riesgo de muerte es
inminente, la atencion es diferente”.

Por lo tanto, el establecimiento de esta atencién es
esencial tanto para el recién nacido que experimenta
la finitud de la vida como para los familiares que lo
acompafian en este momento debido a todas las
dificultades mencionadas anteriormente (Astarita et
al., 2021). Por lo tanto, a pesar de la falta de protocolos,
aun se implementan algunas acciones comunes
cuando se observa la posibilidad de la muerte del bebé,
como permitir que la familia pase mas tiempo con él o
ofrecer opciones y protagonismo a los cuidadores en
relacion con el final de la vida del bebé.

Potencialidad del cuidado: el compromiso de la
Psicologia con los CP Neonatales

Es adecuado que el psicdlogo colabore, durante los
cuidados paliativos, en la garantia del confort fisico; en
la atencién de las necesidades psicolégicas, sociales
y espirituales; en el cuidado de las necesidades de
los familiares y cuidadores; y asista en la toma de
decisiones del equipo interdisciplinario, asegurando
que se cumplan los protocolos y que no se utilice
ningun procedimiento innecesario (Conselho Federal

de Psicologia, 2019).

Las declaraciones de las profesionales entrevistadas
coincidieron en considerar la labor de la Psicologia
como indispensable junto al equipo interdisciplinario.
En sus narrativas, se puede percibir esta importancia
en la provision de una perspectiva y una escucha
diferenciadas durante el abordaje de cuestiones
emocionales, como la ansiedad de estar en un
entorno atipico y las angustias de este momento,
ademas de brindar afecto, apoyo y respeto a las
diversas singularidades relacionadas con el proceso
de salud/enfermedad.

Dos de las principales caracteristicas de los cuidados
paliativos son: el enfoque en el paciente como
protagonista de su cuidado y la comparticién del
cuidado entre el equipo y la familia, lo que hace
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esencial el establecimiento de una relacidon segura
y de confianza entre ambas partes (Astarita et al.,
2021). Este proceso adquiere aun mas relevancia
cuando esta estrategia de atencién se aplica en el
contexto neonatal, dado que el paciente en sino tiene
la capacidad de tomar decisiones sobre su atencion.

Considerando  este  aspecto, Monarca-del-sur
destaca la importancia de que la Psicologia actue
como intermediaria entre la familia y el equipo de
atencién. Esta accién facilita la creacion de una
relacion médico-paciente/familia y, en consecuencia,
una comunicacién clara, efectiva y respetuosa
entre ambas partes, fomentando el papel activo
de la familia en el cuidado del bebé (Guedes et al.,
2019). De esta manera, se construye un sentido de
corresponsabilidad en la atencién, lo que favorece
las decisiones de la familia y valida su papel como
participe en el cuidado del bebé, como lo expresé
Esmeralda:

“Necesitamos intervenir, como psicélogas, con esta
perspectiva [...] validar que la familia es importante en
estos cuidados, en la vinculacién con el nifio, y ayudar
a los equipos a dar espacio a estos padres, porque

el equipo tiene la buena intencion de brindar todos
los cuidados de la mejor manera posible, pero ocupa
un espacio que podria ser de los padres [...] En este
sentido, vamos validando el lugar de la madre”.

Teniendo en cuenta estos aspectos respaldados en
las entrevistas realizadas, se puede observar que
los cuidados paliativos se llevan a cabo de manera
efectiva cuando el trabajo se realiza en equipo (Pulga
et al., 2020). De esta manera, todos los profesionales
pueden formar parte de esta atenciéon, compartiendo
sus conocimientos y opiniones sobre cada caso, con
el objetivo de brindar atencion integral al bebé y a sus
familiares. Este aspecto se destaco en las palabras de
Mariposa-sombra al informar que los casos en los
qgue se implementaron los CP surgieron después de
discusiones con todos los profesionales del equipo.

Dado que se trata de un entorno neonatal, la
imprevisibilidad es constante en esta realidad, donde
se pueden observar cambios y alteraciones en el
estado clinico del bebé, asi como en los aspectos
fisicos y psicologicos de la familia (Pulga et al.,
2020). Por lo tanto, dos participantes destacan la
importancia de las reuniones de equipo, que se
realizan semanalmente y en dias especificos, para el
intercambio de informacién entre los profesionales
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y el establecimiento del cuidado, prondsticos y
objetivos del tratamiento adecuado para cada caso.
Ademas, son momentos en los cuales la Psicologia
puede posicionarse como especialista en el campoy
tener conocimiento de las dificultades que enfrentan
los bebés y sus familiares.

La comunicacién clara, adecuaday empatica realizada
por los equipos de salud es una responsabilidad
ética, ademas de ser una accién imprescindible en
los cuidados paliativos (Pulga et al., 2020). Durante la
entrevista con las profesionales, se not9, a través de
sus declaraciones, la importancia de que la Psicologia
estimule al equipo a comunicarse de manera asertiva
con las familias, asi como a acompafiarlos durante
y después de la comunicacion de noticias dificiles.
Es en este momento en el que se brinda apoyo y se
evalua la comprension de la familia sobre la situacion
clinica del bebé, asi como su capacidad para procesar
la situacién."

Cuando la comunicacién es efectiva, afectiva y
empatica, contribuyendo a una mejor comprension
de la familia, los cuidados paliativos pueden
desarrollarse de manera fluida y organica:

“[...] cuando los padres realmente entienden lo que estd
sucediendo, las cosas fluyen naturalmente. Asi que,
durante el fin de semana, hubo una reunién, la madre
trajo la ropa de casa, celebraron su mesiversario, todos
los hermanos participaron, dibujaron antes de entrar y
lo pegaron en la pared. De sdbado a domingo, después
de la visita de los hermanos, ella fallecid” (Mariposa-
amarilla).

“Aunque es dificil hablar sobre la posibilidad de que el
bebé pueda fallecer o que su situacion sea irreversible,
el didlogo del equipo con los padres de alguna manera
permitio que esta experiencia no fuera tan dolorosa”
(Mariposa-sombra).

Ademas, como se menciona en Camargo (2021),
es parte del papel de la Psicologia brindar apoyo
a las familias cuando se encuentran en este
momento de extrema fragilidad y vulnerabilidad.
Este apoyo comienza desde la llegada de la familia
al hospital, abarcando desde aspectos rutinarios
hasta cuestiones especificas relacionadas con la
realidad del bebé, como familiarizar a la familia con
la institucién y su rutina, asi como brindar apoyo
durante procedimientos de emergencia a los que el
bebé pueda ser sometido.

Actuacion de los profesionales de Psicologia en las UCI Neonatales

Es fundamental que el profesional esté disponible
para escuchar las debilidades, acoger los miedos y ser
sensible a las necesidades y angustias de la familia:

“El apoyo varia segtin el caso y segun lo que el equipo
también conozca de esa familia. Las intervenciones

a veces son mds directas, a veces son mds de apoyo,
todo depende de la relacién que tengo con esa familia,
de la transferencia que ya se haya establecido y de la
informacién recopilada durante el seguimiento, para
determinar lo que es mejor y lo que no lo es en ese
momento” (Mariposa-azul).

Otro aspecto que estos profesionales pueden
abordar, como destaca Esmeralda, es el trabajo con
los hermanos mayores. Para la psicéloga, los bebés
en cuidados paliativos presentan una complejidad
muy alta y pueden fallecer rapidamente, lo que
genera grandes expectativas en los hermanos sobre
tener al bebé en casa. Por lo tanto, organiza y facilita
la visita de los hermanos mayores siempre que sea
posible, ademas de elaborar cartas, en colaboracién
con el equipo interdisciplinario, a partir de lo que
los padres informan sobre los hermanos que han
tenido que dejar en casa. El propdsito de estas cartas
es establecer una comunicacién con los hermanos,
haciéndolos parte del proceso.

“Entonces, esta carta la hacemos de una manera muy
ludica para comunicar a este hermano: 'Le pedi a las
tias que escribieran esta carta para decir que estoy
aqui, porque necesito estos cuidados’, y creamos una
historia de este bebé y cudnto nosotros, como equipo,
estamos cuiddndolo, y que nuestro objetivo es que este
bebé pueda regresar a casa, jugar y asistir a la escuela
junto con él” (Esmeralda).

Esta estrategia contribuye a la transmision de
informacion sobre la situacion del bebé, reduce el
estrés y la ansiedad de los hermanos que a menudo
estan preocupados o nerviosos por la situacion, y
facilita la construccién de vinculos entre ellos (Valansi
& Morsch, 2004).

La inminencia de la muerte y la posibilidad del luto

La maternidad es un momento Unico y singular en
la vida de cada mujer, cargado de expectativas,
miedos y sentimientos conflictivos. A lo largo del
embarazo, los padres crean expectativas y planean
un embarazo tranquilo y sin problemas, ademas de
personificar al bebé, idealizando sus caracteristicas
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fisicas y de personalidad, fantaseando con un bebé
perfecto, algo completamente diferente de lo que
realmente sucede, lo que a su vez es una fuente de
gran sufrimiento para la familia, en especial para la
madre, que experimenta el duelo del hijo ideal (Porto
& Pinto, 2019).

Con esto en mente, Mariposa-amarilla y Esmeralda
destacan la importancia de proporcionar un espacio
para que la madre pueda comprender y hablar sobre
sus sentimientos contradictorios, asi como ayudarla
a construir su maternidad y su papel de madre junto
con la posibilidad de pérdida. En muchos casos,
existe un miedo constante a estar cerca del bebé o
a invertir emocionalmente en él, ya que los padres
experimentan la incertidumbre de la continuidad de
la vida de su hijo. En este momento tan doloroso y
conflictivo para una familia, es esencial, a través de
una escucha activa, conocer los deseos y necesidades
de los padres, con el objetivo de brindarles consuelo
y reducir su sufrimiento (Silva et al., 2022).

Asi, para Mariposa-azul y Mariposa-amarilla, a través
de los cuidados paliativos, es posible proporcionar
atencion que promueva la dignidad y garantice la
calidad de vida del bebé y sus familiares. Esto se logra
abriendo excepciones para las visitas, escuchando
los deseos de la familia en este momento, que son
subjetivos y especificos para cada uno, y haciendo todo
lo posible para asegurar que estos deseos se cumplan.

El cuidado y la atencién contribuyen a vivir este
momento mas intensamente, explorando todas las
posibilidades de contacto, vinculo y simbolizacién
(Laguna et al., 2021). Y cuando existe la posibilidad
de la muerte, todo este trabajo tiene un efecto en el
proceso de duelo, favoreciendo que se lleve a cabo
de manera mas saludable.

Desde esta perspectiva, durante las entrevistas se
pudo observar la labor de la Psicologia orientada
al apoyo de las familias en este momento. De esta
manera, busca conocer simultaneamente la realidad
del estado clinico del bebé y los deseos de sus
familiares durante su proceso activo de muerte, para
ampliar las visitas, realizar bautizos y otros elementos
importantes para cada familia.

Actuacion de los profesionales de Psicologia en las UCI Neonatales

En este contexto, un aspecto destacado por Monarca-
del-sur y Mariposa-sombra es la importancia de
trabajar el duelo anticipatorio con las familias. Este
tipo de duelo se refiere a cuando la muerte adn no
ha ocurrido, pero debido a las condiciones de salud
del bebé, se anticipa y se espera. De esta manera,
la familia puede elaborar la pérdida gradualmente
a lo largo de la enfermedad, preparandose para
la posibilidad de esa muerte y, en consecuencia,
reduciendo el sufrimiento (Bisotto et al., 2021).

Este momento esta lleno de sentimientos y conflictos,
ya que, al mismo tiempo que los padres se preparan
para perder a su hijo, tienen la esperanza de que
sobreviva. En este contexto, la Psicologia desempefia
un papel fundamental.

“[...] En este contexto, el autorizador, que no es
exclusivo del psicélogo, pero en el que el psicélogo
desempefia un papel importante, se encuentra

en la primera linea con la familia, permitiendo

la consideracion de la posibilidad de pérdida, el
sufrimiento y la vivencia de ese momento de la manera
que debe ser vivido” (Mariposa-sombra).

La Unidad de Tratamiento Intensivo Neonatal
(UTIN) es un escenario experimentado de manera
Unica y singular por cada familia, por lo que es
necesario construir una intervencion basada en
las particularidades y especificidades presentadas
por estos sujetos, que van desde la comprensién
del proceso hasta las experiencias previas al
internamiento (Bisotto et al., 2021).

Ademas, proporcionar un espacio de escucha, apoyo
psicolégicoyuna elaboracion gradual de la posibilidad
de muerte es una forma de abordar la desesperaciéon
de la familia, que esta experimentando la fragilidad
de lavida y la incapacidad de hacer algo frente a este
acontecimiento (Emrich & Lima, 2021).

La muerte de un bebé es un evento estresante que
representa no solo una ruptura de las expectativas
en relacion a todos los suefios, fantasias y planes
hechos por la familia, sino que también simboliza
la incapacidad de los padres para proteger y
cuidar de su hijo. Esta situacion puede estar llena
de multiples sentimientos de tristeza, frustracion,
culpa, impotencia y/o fracaso (Laguna et al., 2021).
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En este momento, es importante permitir que la
familia se apropie del cuidado del bebé mas alla de la
enfermedad, para construir recuerdos y afectos que
puedan darle un nuevo significado a este momento,
como se evidencia a continuacion:

“[...] esta familia debe apropiarse del cuerpo del bebé
que estd alli, de su significado, de lo que se construyé
durante el embarazo, no solo de la enfermedad,

del diagndstico, porque ;qué quedard después del
duelo? solo quedard el diagndstico, la muerte [...] ellos
tienen que apropiarse de este cuidado, es el cuidado
posible en este momento y es lo que llevardn después”
(Mariposa-azul).

Sin embargo, una de las profesionales entrevistadas
relatd, a diferencia de las demas, que tenia
dificultades para trabajar el duelo anticipatorio
con las familias o incluso hablar con ellas sobre
la posibilidad de la muerte del bebé. Aunque esta
estrategia de cuidado se considera esencial para el
proceso de duelo de las familias, la Psicologia debe
respetar los limites y deseos de la familia, aceptando
su posicién mientras los apoya:

“Son raras las familias con las que podemos trabajar
un duelo anticipatorio, en las que hay, creo que es
dificil hablar de aceptacion plena, pero una apertura
para este camino, digamos [...] son muy raros los casos,
la gran mayoria, debido a la defensa y a todos estos
tabues que rigen la existencia, tienden a mantener la
negacion hasta que el hecho se concrete [...]" (Mariposa-
sombra).

Ademas, para ella, asi como para Massocatto y
Codinhoto(2020), es gratificante cuando el profesional
puede acceder de alguna manera al otro y tiene la
apertura para abordar este tema. Esto se debe a que
la familia, cuando se produce la muerte del bebé,
puede experimentar de alguna manera el duelo
anticipatorio, permitiendo que ese momento esté
rodeado de serenidad y paz en lugar de sufrimiento.

Cuando la muerte deja de ser una posibilidad,
los cuidados biomédicos ya no son efectivos y la
terminalidad de la vida se convierte en una realidad,
las acciones de la Psicologia son esenciales tanto
para la familia como para el equipo (Pulga et al.,
2020). Para Mariposa-sombra, este momento es uno
de los mas dificiles para la Psicologia, y es necesario
estar preparado para todas las complicaciones que
puedan surgir:

Actuacion de los profesionales de Psicologia en las UCI Neonatales

“Entonces, el manejo de la muerte no tiene un horario
fijo [...] el psicélogo debe entregarse completamente
a ese momento, porque indiscutiblemente no hay
ninguna situacion mds extrema para el psicélogo

que acoger que las situaciones de muerte (Mariposa-
sombra)”.

Sin embargo, debido a las bajas cargas horarias de
los profesionales, la falta de psicélogos en relacion al
numero de pacientesylaresistencia del equipo hacia
la Psicologia, a menudo, los rituales de despedida
y el apoyo en estos casos no son realizados por
los profesionales, como lo sefialan Monarca-del-
sur y Esmeralda. En este sentido, las acciones del
equipo interdisciplinario se vuelven esenciales
durante este momento, lo que demuestra que el
apoyo al sufrimiento es una estrategia de atencién
que va mas alla de la Psicologia, en contraposicién
a las concepciones socialmente preestablecidas

(Camargo, 2021).

Durante este momento, es comun que los familiares
se sientan perdidos, confundidos y abrumados por
una variedad de sentimientos de angustia y tristeza.
Por lo tanto, la Psicologia, cuando es llamada, debe
ofrecer a la familia un espacio seguro y una escucha
en la que se sientan acogidos, puedan expresarse
y tengan acceso a lo que desean experimentar en
este proceso de manera segura y sin juicios (Laguna
et al,, 2021). Una de las participantes describe como
los profesionales de la salud deben actuar en estas
situaciones:

“[...] es estar presente en ese momento, siempre digo, no
se preocupen por hablar, es mucho mds tu presencia

¥ que estés ahi'y que la familia sepa que puede contar
contigo, que lo que digas, porque nada de lo que digas
adelantard nada y si alguien hablard serd la familia, la
familia siempre dird algo [...]. Entonces, en la muerte,
acompafiamos desde el principio hasta el final, hasta
que la familia salga del hospital” (Mariposa-amarilla).

Ademas, para todas las profesionales entrevistadas,
al igual que Laguna et al. (2021), es esencial estar a
disposicion de la familia y proporcionar un espacio
para que puedan hablar sobre este momento.
Esto implica ayudarles a identificar y expresar sus
emociones, aclarar sus dudas a medida que surgen
y brindarles apoyo a lo largo de todo el proceso,
para asi comenzar el proceso de elaboracién del
duelo y la pérdida.
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Entre las estrategias presentes en las instituciones
participantes en la investigacion, destaca la oferta
de rituales de despedida. Un ejemplo de ello
son las cartas con la huella del pie y un mensaje
estandarizado, para simbolizar la despedida del bebé,
junto con una caja de recuerdos que contiene todos
los objetos utilizados durante la hospitalizacién, como
la pulsera de identificacion, un mechén de cabello y
otros elementos.

“Para las familias, se trata de escuchar, de crear un
espacio para escuchar, de construir una historia, de
crear recuerdos de estos nifios; estampar una huella
es crear una marca, estas cartas se guardardn para

siempre, independientemente de si el nifio sale con vida
o0 no. Esto ayuda a las familias a construir un lugar en
su imaginario para estos nifios y, en muchos casos, a
experimentar el duelo anticipatorio de estas pérdidas”
(Esmeralda).

Ademas, acciones como permitir que la madre tome
al bebé en brazos y lo vista con la ropa que la familia
desee, por ejemplo, permiten que la madre entre en
contacto con la realidad de la muerte, lo que puede
ayudar en el proceso de duelo. Por ultimo, también
es parte de la labor de las psicélogas ayudar en los
tramites legales y en el contacto con la red de apoyo
de estos padres, para que puedan recibir apoyo y
participar en este momento, ademas de ayudarles
con los tramites burocraticos relacionados con el
fallecimiento (Laguna et al., 2021). En estos casos,
para Esmeralda y Seda-azul, esta accién también
es una forma de atencién, ya que los padres se
encuentran extremadamente vulnerables para lidiar
con toda la documentacion necesaria después del
fallecimiento del nifio.

Adversidades e inconstancias en la promocién
del cuidado

Buscando comprender la Psicologia en el contexto de
los cuidados paliativos neonatales, se hanidentificado
varios desafios y dificultades que afectan la labor de
los profesionales que trabajan en este escenario. Se
mencionan cuestiones como la escasez de psicélogos,
las limitadas horas de trabajo para atender todas
las demandas, las dificultades para llevar a cabo un
trabajo en equipoy la falta de protocolos, entre otros.

A pesar de que esta area de estudio esta en
constante evolucién y cuenta con un creciente
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numero de investigaciones, muchos profesionales
aun consideran los cuidados paliativos como el fin
del tratamiento o la atencién, como si al derivar a
un paciente a esta estrategia de cuidado, estuvieran
renunciando a él (Rodrigues et al, 2022).

Una de las seis participantes en la investigacién
trabaja en un hospital que practica cuidados paliativos
neonatales a través de equipos especializados en
cuidados especificos. En otros lugares, dos tienen
equipos especializados y protocolos especificos solo
para cuidados paliativos en adultos, especialmente
en casos oncolégicos, mientras que en otros tres
hospitales no existen protocolos ni directrices para la
implementacién de esta estrategia de cuidado.

Para Mariposa-amarilla y Mariposa-sombra, incluso
si las personas muestran resistencia a la muerte en
general, existe una mayor dificultad al enfrentar este
evento cuando se trata de un nifo:

“En neonatologia, veo que las barreras son atn
mayores [...] parece inaceptable hablar de cuidados
paliativos para un bebé, como si estuviéramos restando
importancia a esa vida o abandonando al bebé que
podria mejorar, pero nuevamente esto se debe a

una vision equivocada de los cuidados paliativos”
(Mariposa-sombra).

Esto se debe a que hablar sobre la muerte de un nifio
es diferente de lo que la sociedad imagina, donde
existe un ideal de vida que sigue un ciclo: nacer,
crecer y morir (Alves et al., 2018).

Otro factor que influye en la implementacion de
los cuidados paliativos en unidades de cuidados
intensivos neonatales es la formaciéon en salud (Alves
et al.,, 2018). La mayoria de los profesionales de la
salud estan formados para salvar vidas y no para
perderlas, como se sefiala en el siguiente fragmento
citado por Mariposa-amarilla:

“[...] Esta dificultad comienza con la formacion, ya
que se nos ensefia a enfocarnos en intentar salvar al
paciente y su vida a toda costa, por lo que ya venimos
de nuestra formacién académica con ese enfoque, y
creo que eso dificulta mucho” (Mariposa-amarilla).

A través del testimonio de Mariposa-sombra, se
puede identificar que la resistencia a la muerte es
un fendbmeno comun en la realidad brasilefia. La
dificultad para aceptar la muerte va mas alla de ser
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un problema o una imposibilidad para los equipos de
salud. En este sentido, se puede transformar en una
atencién humanizada en la que las personas pueden
expresar y experimentar su vulnerabilidad al mismo
tiempo que muestran su carifio y cuidado hacia la
familia y su bebé:

“Tenemos mucha resistencia y hoy en dia, ya no veo
esto como un problema, lo veo como una condicién
humana. Todos resisten a la muerte, nadie la desea.
Recientemente perdimos a un bebé [...] y cuando
fallecié, todo el equipo de la sala se emociond |[...]

y nos dimos cuenta de que no fue una situacion
desequilibrada ni un problema. La madre quedé muy
agradecida, vio el carifio que estas personas tenian por
su bebé y recibio todo el apoyo [...] Nadie estad sintiendo
lo que ella siente, pero es una muestra de solidaridad, y
lo que me parecié mds importante en esta situacion es
cudn genuinas fueron esas emociones, cudn auténticas
fueron las personas al expresar lo que sentian”
(Esmeralda).

En este sentido, permitir que el equipo externice
y verbalice esta experiencia permite que cada
profesional presente entre en contacto con su lado
humano y empatico. De esta manera, estos momentos
que permiten expresar los sentimientos, ademas de
ser beneficiosos para el equipo, tienden a facilitar este
proceso para la familia, que puede darle un significado
especial a esta muerte. Ademas, pueden dejar una
huella en esa familia que llevara consigo de este
momento, lleno de dolor y sufrimiento, la belleza de
esta atencién y apoyo, y en el futuro, pueden recordar
con carifio esa nostalgia y ese vacio que queda.

La sutileza y la delicadeza por detras de las
directrices y protocolos

Solo tres de las seis instituciones conocidas tienen
un protocolo de cuidados paliativos para todas las
areas del hospital, incluyendo la atencién al final
de la vida neonatal. Sin embargo, algo evidente en
las entrevistas es que, a diferencia de lo propuesto
por la WHO (2002), los cuidados paliativos no se
establecen cuando se diagnostica una enfermedad
potencialmente mortal. En las instituciones
conocidas durante la investigacion, solo cuando
el riesgo de muerte es inminente se implementan
estas estrategias de atencién con el objetivo de
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promover la calidad de vida y el confort del bebé y
sus familiares.

Las directrices dirigidas a los cuidados paliativos
neonatales y los protocolos de atencidbn son
fundamentales para garantizar que esta atencion
humanizada se lleve a cabo, alcanzando los objetivos
de los cuidados paliativos: asegurar que tanto
los bebés ingresados en estos espacios como sus
familiares tengan acceso a una buena calidad de vida,
alivio del sufrimiento y apoyo en todos los aspectos
de la vida, desde los aspectos fisicos y sociales hasta
los psicolégicos y espirituales (WHO, 2002).

Para Mariposa-amarilla, Esmeralda y Mariposa-
sombra, estos recursos son importantes para que
los profesionales entiendan que existen normativas
que deben seguir, lo que permite establecer una
linea de atenci6on concisa y adecuada para cada
sujeto en cuidados paliativos. Ademas, es un
aspecto recomendado por el Sistema Unico de Salud
(SUS) para que todos los flujos de trabajo estén
documentados, de modo que, en ausencia de algun
profesional o del propio equipo, la atencién todavia
se brinde de la mejor manera posible.

En su mayoria, los equipos de salud estan compuestos
por diversos profesionales, con diferentes
formaciones, diferentes visiones del mundo, del sujeto
y de la vida, y cada uno con su historia de vida. Por
lo tanto, la formulacion de directrices que estructuran
la construccion y desarrollo de los cuidados paliativos
permite orientar a estos profesionales, ayudando
en la comunicacion de manera clara y concisa y
estableciendo mejores estrategias para la atencién del
bebéy sus familiares como un equipo multiprofesional
(Rodrigues et al., 2022).

Ademas, la construccion de protocolos en cuidados
paliativos permite a los profesionales ampliar su
conocimiento sobre este tema, discutir con otros
colegas y reflexionar sobre su propia practica.
Monarca-del-sur destaca que la construccién de
protocolos se basa en la participacion de todo el
equipo multiprofesional, para que todos, desde sus
respectivos conocimientos y perspectivas, puedan
pensar en lo que es posible hacer cuando ya no hay
cura para la enfermedad.
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Las directrices y los protocolos también son
fundamentales para que los cuidados paliativos
se implementen después del diagnéstico de la
enfermedad, mejorando la calidad de vida del bebé
y sus familiares. Sin embargo, es importante ver este
proceso no como algo rigido e inflexible, como se
describe en el siguiente fragmento:

“Siempre pienso que los protocolos también tienen

sus excepciones, no debemos restringir la atencion al
protocolo, porque perdemos la humanidad [...] Son

las pequefias sutilezas que entendemos que aportan
dignidad y cuidado a los nifios, y a veces eso no estd en
el protocolo [...]" (Esmeralda).

“Entonces, entiendo los protocolos como un
instrumento muy positivo que mejora las posibilidades
de actuacién, pero no lo veo como algo estdtico, creo
que es algo que debe estar en constante discusion y
adaptacion... porque representa toda esta cuestion

de estudiar su prdctica, revisar su practica, discutir

la prdctica. Pero en la cultura institucional todavia es
algo que no estd completamente arraigado en la mente
de las personas, al contrario, creo que es raro que

un profesional acuda a un protocolo y comprenda el
proceso” (Mariposa-sombra).

A través de los relatos de las entrevistadas, se
puede ver que, a pesar de la importancia de estas
herramientas, los cuidados paliativos van mas alla de
los protocolos y directrices, son cuidado, dignidad,
humanidadyrespeto porelotroysuvida. Estosignifica
que, aunque son esenciales para la implementaciény
organizacién de los cuidados paliativos, los protocolos
no pueden ser limitantes, ya que algunas formas de
afecto no pueden mecanizarse.

Consideraciones finales

Este estudio permitié una aproximacion a la realidad
laboral de las psicélogas que trabajan en las Unidades
de Cuidados Intensivos Neonatales en el estado de
Parana. Se pudieron identificar las posibilidades y
potencialidades de su trabajo como profesionales
de la Psicologia, asi como las dificultades y desafios
presentes en su labor.

Actuacion de los profesionales de Psicologia en las UCI Neonatales

La rutina hospitalaria es muy dindmica y estd en
constante cambio, y esto se reflej6 en la investigacion,
ya que cada nueva entrevista brindd nuevas
perspectivas, descubrimientos y comprensiones. Se
observd que muchas dificultades se repiten, pero
también se identificaron diferencias significativas en
las realidades de cada lugar.

Un aspecto recurrente en todas las instituciones es la
importancia de la Psicologia en el cuidado, el apoyo y
la escucha de las familias que atraviesan la angustia,
el sufrimiento y la desesperacién. La labor de los
profesionales de la Psicologia en el contexto de los
cuidados paliativos neonatales es fundamental para
mediar entre la triada: paciente, familia y equipo.
Su trabajo es esencial para facilitar la comunicacion
entre los sujetos de manera accesible, acogedora
y respetuosa. También proporcionan un espacio
de escucha, apoyo y afecto a las familias desde la
hospitalizacion y el inicio de los cuidados paliativos
hasta el momento del fallecimiento del bebé. En estos
casos, se promueve la posibilidad de conocer los
deseos de los padres durante la fase final de la vida
de su hijo, la visita de hermanos y otros familiares, y
la oportunidad de reinterpretar la vida y la muerte de
ese bebé.

La labor del profesional de la Psicologia se enfrenta a
numerosos desafios y dificultades, como las limitadas
horas de trabajo, la resistencia y la dificultad de
aceptar la muerte por parte de los profesionales
de la salud, o la falta de directrices y protocolos
especificos para la atencién en este contexto. Sin
embargo, un hallazgo de la investigacién es que, a
pesar de todas estas dificultades y desafios, cada una
de las profesionales se dedica y esfuerza para que
cada bebé, incluso cuando los cuidados paliativos
neonatales no estdan completamente estructurados
en sus instituciones, tenga acceso a las posibilidades
de su vida, aunque esta sea breve. Ademas, buscan
brindar cuidado, apoyo y oportunidades a las familias
qgue se encuentran extremadamente vulnerables, ya
que pequefios gestos y actos de compasion marcan
la diferencia en esos momentos dificiles.
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