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RESUMO 

Introdução: Cuidados paliativos (CP) caracterizam-se por práticas que integram 

aspectos físicos, sociais, emocionais, psicológicos e espirituais. Na neonatologia, 

consiste em um cuidado amplo prestado ao recém-nascido (RN) e à sua família, de 

forma que previna e alivie o sofrimento, melhorando as condições de vida e de 

morte. Objetivo: Conhecer a percepção dos enfermeiros diante dos CP em Unidade 

de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). Metodologia: Trata-se de um estudo com 

abordagem qualitativa, descritiva, realizado na Unidade de Terapia Intensiva 

Neonatal do Hospital Universitário, Unidade Materno Infantil da Universidade Federal 

do Maranhão (UFMA). A coleta de dados foi feita por meio de entrevista 

semiestruturada, gravada em áudio. Foram entrevistados 10 enfermeiros, 

individualmente. As entrevistas foram transcritas na íntegra e os resultados foram 

analisados utilizando-se a análise temática proposta por Minayo. Resultados: 

Emergiram duas categorias as quais demonstram o que os enfermeiros entendem 

sobre cuidados paliativos e originaram o tema denominado “Percepção dos 

enfermeiros sobre cuidados paliativos na UTIN”. O segundo tema foi nomeado como 

“A enfermagem no contexto dos cuidados paliativos na UTI neonatal” e é composto 

de três categorias cujas evidências versam sobre a participação da enfermagem nos 

cuidados paliativos. E o terceiro tema, nomeado como “Mudanças necessárias para 

melhor prestar cuidados paliativos na UTI neonatal,” aborda as melhorias que 

necessitam e que já estão sendo implementadas no contexto da UTIN. Conclusão: 

Cuidados paliativos na UTIN desafiam e mobilizam  sentimentos e cuidados 

complexos. Além disso, por se tratar de um tema recente na neonatologia, ainda há 

divergência sobre a condução dos cuidados, carecendo de aprofundamento na área, 

bem como, da elaboração de protocolos e estratégias que subsidiem as ações de 

enfermagem e também a educação permanente. 

Palavras-chave: Cuidados paliativos, Neonatologia, Enfermagem Neonatal



ABSTRACT 

 

Introduction: Palliative care (PC) is characterized by practices that integrate physical, 

social, emotional, psychological and spiritual aspects. In neonatology, it is a 

comprehensive care provided to the newborn and his family, in a way that prevents 

and alleviates suffering, improving living and death conditions. Objective: To know 

the perception of nurses about PC in the Neonatal Intensive Care Unit (NICU). 

Methodology: This is a qualitative and descriptive study, performed at the Neonatal 

Intensive Care Unit of the University Hospital, Maternal and Child Unit of the Federal 

University of Maranhão (UFMA). Data collection was done through a semi-structured 

interview, recorded in audio. Ten nurses were interviewed individually. The interviews 

were fully transcribed and the results were analyzed using the thematic analysis 

proposed by Minayo. Results: Two categories emerged to demonstrate what nurses 

understand about palliative care and originated the theme "Nurses' perception about 

palliative care in the NICU". The second theme was nominated as "Nursing in the 

context of palliative care in the neonatal ICU" and it is composed of three categories 

that the evidences refer to the participation of nursing team in the PC. And the third 

theme, named "Changes necessary to improve palliative care services in the 

neonatal ICU", addresses the improvements that are necessary and are already 

being implemented in the context of the NICU. Conclusion: NICU palliative care 

challenge and mobilize complex feelings and care. In addition, because it is a recent 

topic in neonatology, there is still divergences about how to conduct the care, so 

there are need more studies in the area, as well as the elaboration of protocols and 

strategies that subsidize nursing actions and also permanent education. 

Key words: Palliative Care, Neonatology, Neonatal Nursing.
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1 INTRODUÇÃO 

O cuidado é intrínseco ao ser humano e está presente desde o 

surgimento da vida, em todas as fases do desenvolvimento, inclusive no processo 

de morte (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).  

A enfermagem que tem por objetivo o cuidado humano, é definida por 

Wanda Horta como “a ciência e a arte de assistir o ser humano (indivíduo, família e 

comunidade) no atendimento de suas necessidades básicas” (1979, p.29), ou seja, 

além de realizar o cuidado com base no conhecimento científico, o enfermeiro 

precisa compreender os sentimentos e as necessidades das pessoas.  

De acordo com Aguiar et al. (2006) o cuidado envolve o conhecimento 

biopsicossocial do ser humano e engloba também atenção, zelo e carinho com o 

próximo.  

Diante da importância de cuidar do outro além da enfermidade que ele 

apresenta, surge a filosofia dos cuidados paliativos. A palavra “paliativo” vem do 

latim pallium, que significa manta ou coberta, que era usada pelos peregrinos 

durante as jornadas em direção aos santuários, para que ficassem protegidos contra 

as intempéries das viagens. Sendo assim, o termo cuidado paliativo se refere à 

proteção e acolhimento às pessoas (CONSELHO REGIONAL DE ENFERMAGEM 

DE SANTA CATARINA, 2016). 

Esses cuidados são voltados ao paciente e sua família e caracterizam-se 

por práticas que integram aspectos físicos, sociais, emocionais, psicológicos e 

espirituais, e portanto são desenvolvidas por diferentes profissões como 

enfermagem, nutrição, medicina, psicologia, fisioterapia, serviço social e pessoas da 

área da espiritualidade (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014). 

Os cuidados paliativos necessitam ser iniciados o mais precocemente 

possível, de acordo com os seguintes princípios: promover o alívio da dor, prestar 

apoio aos familiares, proporcionar suporte ao paciente para que ele viva da melhor 

forma possível, prestar apoio espiritual e encarar a morte como processo natural 

(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SÃO PAULO, 2008; 

OMS, 2002).  

A aplicação desse tipo de conduta envolve uma série de questões éticas, 

pois cabe aos profissionais da equipe decidirem, em conjunto com a família, quando 

se deve parar de utilizar os recursos terapêuticos disponíveis para prolongar a vida, 

e iniciar uma abordagem menos agressiva, que deixe o paciente mais confortável e 
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sem dor. Essas decisões devem ser tomadas com base nos princípios da bioética. A 

vertente principialista da bioética é voltada às questões éticas no âmbito médico e 

biológico e é composta por quatro princípios básicos: beneficência, não-

maleficência, autonomia e justiça (GARRAFA, 2005).   

A beneficência diz respeito a fazer o bem. Na área da saúde entende-se 

que o profissional deve tomar as decisões de forma que beneficiem o bem-estar e os 

interesses do paciente, potencializando os acertos e diminuindo os erros. Esse 

princípio deve ser prioridade quando o paciente apresentar uma enfermidade que 

pode ser tratada (COÊLHO et al., 2013).  

A não-maleficência é a obrigação de não causar dano ao paciente. Nesse 

caso, ela prevalece quando o paciente apresenta alguma doença que o levará à 

morte inevitável, dessa forma, a conduta deve focar no alívio dos sintomas e 

conforto, sem objetivar a cura. Essa prática é conhecida como ortotanásia e significa 

boa morte (PIVA; CARVALHO, 2009).  

Muitas vezes, esse princípio não é respeitado e o paciente continua 

sendo submetido a tratamentos sem necessidade, a fim de esgotar todos os meios 

de prolongamento do processo de morte, tendo como consequência dor e agonia ao 

indivíduo. Tal conduta é conhecida como distanásia (PIVA; CARVALHO, 2009). 

O princípio da autonomia refere-se à capacidade de pensar e decidir por 

si mesmo, agindo de modo livre e independente. E a justiça diz respeito à equidade 

no acesso aos serviços de saúde (COÊLHO et al., 2013). 

Os cuidados paliativos são voltados a todas as faixas etárias, inclusive ao 

público neonatal. Esse período compreende os primeiros 28 dias de vida de um 

recém-nascido. As primeiras horas após o parto representam uma fase crucial para 

a sua adaptação fisiológica à vida extrauterina (HOCKENBERRY; WILSON, 2018).  

Os recém-nascidos pré-termo apresentam maior dificuldade de adaptação 

devido a sua imaturidade fisiológica. Entre os problemas mais comuns da 

prematuridade estão hiperbilirrubinemia, hipotermia, dificuldade para respirar e 

imunidade deficiente (HOCKENBERRY; WILSON, 2018). 

Segundo a pesquisa “Nascer no Brasil”, realizada entre 2011 e 2012 em 

266 hospitais públicos brasileiros, a taxa de nascimentos prematuros (<37 semanas 

de idade gestacional) foi 11,3%. Ao comparar esse dado com taxas de países 

desenvolvidos, observou-se que o Brasil teve 55% mais RNs pré-termo (ESCOLA 

NACIONAL DE SAÚDE PÚBLICA-FIOCRUZ, 2014).  
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Quando nascem com condições desfavoráveis, os neonatos precisam, 

muitas vezes, ficar internados na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), o 

que ao mesmo tempo os beneficia e os colocam em risco no que diz respeito a 

infecções. O risco de infecção nos neonatos varia de acordo com as condições 

nutricionais, gravidade do quadro clínico, procedimentos realizados e tempo de 

internação (VENTURA; ALVES; MENEZES, 2012). 

A UTIN é um lugar de alta complexidade de tecnologia relacionada a 

equipamentos que oferecem suporte de vida aos RN. Este local é considerado hostil 

devido aos procedimentos invasivos realizados, ao barulho constante de monitores e 

a diversos outros fatores estressores que geram hiperestimulação ao RN. Neste 

ambiente, trabalha uma equipe multiprofissional que atua com conhecimentos 

científicos, responsabilidade e sensibilidade para que o cuidado prestado não seja 

mecanizado (DE SÁ NETO; RODRIGUES, 2015). 

É importante ressaltar que os profissionais precisam assistir a família em 

conjunto com o RN, por isso, é necessário que a equipe de enfermagem a veja 

como sujeito de cuidado, analisando suas necessidades, sentimentos, formas de 

enfrentamento e sua relação com a criança. Após isso, é possível a avaliação diária 

para estabelecer a participação da família nos cuidados com o RN e definir seu grau 

de envolvimento (ROLIM et al., 2017). 

Os RNs gravemente doentes, mesmo ainda no começo da vida, desafiam 

o processo de cuidado, pois necessitam de intervenções que vão desde a utilização 

de tecnologia mais avançada, àquelas que aliviam dor e sofrimento, promovem 

qualidade de vida e respeitam o curso natural de cada indivíduo (SILVEIRA; 

CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).  

Cuidado paliativo em neonatologia consiste em um cuidado amplo 

prestado ao RN e à sua família, de forma que previna e alivie o sofrimento, 

melhorando as condições de vida e de morte. É necessário que essa abordagem 

seja realizada por uma equipe multiprofissional capaz de analisar os aspectos 

físicos, psicológicos, emocionais, sociais e espirituais do neonato e de sua família 

(CATLIN; CARTER, 2002). 

De acordo com a Sociedade de Pediatria de São 

 Paulo (2009), os cuidados paliativos podem ser associados a terapêuticas curativas, 

porém devem ser priorizados em algumas situações, dentre elas estão: recém-

nascidos pré-termo extremos, recém-nascidos com malformações congênitas que 
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impossibilitem vida prolongada, e recém-nascidos que não respondem à terapêutica 

agressiva, ou cuja continuação não trará benefícios.  

No começo dos anos 2000, Catlin e Carter (2002) criaram um protocolo 

de cuidados paliativos, com o objetivo de melhorar a qualidade da assistência aos 

neonatos em processo de morte. Elas perceberam que havia dificuldade por parte 

dos profissionais em estabelecer limites na transição das terapias de prolongamento 

da vida para os cuidados paliativos. Tal obstáculo se dava pela falta de qualificação 

dos profissionais nessa temática, pela dificuldade de reconhecer o prognóstico de 

um neonato terminal e uma possível inquietação quanto às suas próprias crenças, 

valores e sentimentos relacionados à morte. 

Com os avanços tecnológicos, muitos diagnósticos podem ser feitos 

durante a gestação, e a família deve ser informada se o feto apresentar alguma 

condição que ameace a continuidade de sua vida. Dessa forma, os profissionais de 

saúde devem prepará-la precocemente para enfrentar esse processo. A equipe da 

Unidade de Terapia Intensiva Neonatal também deve estar apta para acolher a 

família e conhecer seus desejos, além de elaborar um plano de cuidados paliativos 

que leve em consideração suas decisões (KENNER et al, 2015). 

É importante que seja permitido que os pais participem dos cuidados com 

o recém-nascido, como trocar fraldas, vestir, pegar no colo e tirar fotos. Os 

profissionais também devem atender alguns desejos da família e liberar a visita de 

irmãos e outros parentes. Outro ponto importante é possibilitar que, caso ocorra a 

morte do neonato, os pais permaneçam com ele o tempo que acharem necessário 

(CATLIN; CARTER, 2002). 

O planejamento do pós-morte também é muito importante e significativo, 

pois pode ajudar a família durante o processo de luto, sendo essa etapa parte 

integrante dos cuidados paliativos (KENNER et al., 2015). 

A enfermagem participa ativamente desses cuidados, porém, nem todos 

os enfermeiros sentem-se aptos para prestar assistência a pacientes fora de 

possibilidades terapêuticas. Dentre outros motivos, está a visão de que a cura é o 

único objetivo do cuidado. Este pensamento é, muitas vezes, formado durante a 

graduação, pois o atual modelo de assistência à saúde ainda é fragmentado e 

focado na cura, contribuindo para a frustração do profissional que presta cuidados, 

dentre eles, os paliativos. Isto foi pontuado por Aguiar, et al., referindo que “[...] a 

formação acadêmica pode deixar lacunas e o profissional é impulsionado a acreditar 
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que somente a cura e o restabelecimento são características de um bom cuidado ” 

(2006, p.132). 

Maria Julia Kovács (2005) afirma que é necessário oferecer às pessoas 

educação sobre a morte. Ela ressalta que os profissionais de saúde representam um 

grupo que está vulnerável ao sofrimento causado pelo processo de morte e o morrer 

de seus pacientes se não estiverem aptos a lidar com as diversas situações que 

acompanham essa fase da vida. Essa estratégia de educação deve abordar temas 

que possibilitem aos profissionais aprender a trabalhar os sentimentos de pacientes 

que se encontram nesse processo,  entender a diferença entre cuidar e curar, tratar 

sintomas que causam sofrimento e compreender a abordagem às famílias cujos 

entes queridos estejam em situação de final de vida.  

O The Economist (UNIT, 2015) divulgou um ranking que analisa a 

qualidade da morte em 80 países, e o Brasil encontra-se na 42a posição. Segundo a 

pesquisa, há pouco acesso da população a profissionais capacitados para prestar 

cuidados paliativos; muitos estudos coletam dados, porém não proporcionam 

mudanças significativas; há limitado acesso a medicamentos para dor, 

principalmente fora das grandes cidades; muitos profissionais ainda tem dificuldade 

de falar sobre morte com seus pacientes; e a população em geral tem pouco 

conhecimento acerca de cuidados paliativos. 

A aproximação com o tema deu-se ao vivenciar a prática curricular em 

Saúde da Criança e do Adolescente na UTIN do Hospital Universitário Materno-

Infantil da Universidade Federal do Maranhão (HUMI-UFMA), no contato com os 

neonatos extremamente doentes, e com o cuidado nessa área de atuação. Diversos 

foram os questionamentos sobre como a enfermagem pode contribuir para a 

melhora na qualidade de vida deles e da família, tais como: Até que ponto são 

necessárias tantas intervenções? Como a família é abordada em situações críticas e 

no processo de morte? Como a família cuida das crianças nessas condições  e 

como a equipe toma as decisões diante dessas complexidades? Todos esses 

questionamentos foram necessários para uma reflexão mais abrangente sobre a 

temática e a decisão sobre o estudo na área.  

Por ser um assunto delicado, recente e difícil, foi possível perceber, ainda 

durante a prática, a dificuldade de profissionais de saúde em atuar nessas situações. 

O limite entre os cuidados de conforto e as terapias invasivas que visam o 

reestabelecimento da saúde a todo custo carecem de estudos que possam melhor 
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esclarecer as condutas a serem seguidas, de forma a proporcionar ao neonato 

conforto durante a morte. Também, o preconceito sobre os cuidados paliativos, faz 

com que eles sejam vistos apenas como cuidados de final de vida. Essa visão 

limitada acerca dos critérios de inclusão e benefícios desses cuidados pode levar 

prejuízos à assistência aos neonatos e de suas famílias.  

O enfermeiro tem importante papel na inclusão precoce dos cuidados 

paliativos no plano de cuidados do RN, também participa das tomadas de decisão e 

da implementação dessas condutas na prática diária. Dessa forma, é essencial para 

o sucesso da assistência que esse profissional tenha formação em cuidados 

paliativos.  

Sendo assim, para esse estudo chegou-se a seguinte questão: Qual a 

percepção dos enfermeiros diante das situações que envolvem cuidados paliativos 

na UTIN? 

Esse estudo justifica-se pela necessidade de construir subsídios teóricos 

que possam servir de apoio para a enfermagem e demais profissões da área da 

saúde e cuidado neonatal. Os cuidados paliativos precisam ser melhor estudados 

para que sejam incluídos de forma precoce e prestados com mais segurança no 

período neonatal. Também, os limites entre o prolongamento da vida e o respeito ao 

processo de morrer ainda carecem de estudos que auxiliem na tomada de decisão 

das equipes de saúde. Além disso, pode incentivar os hospitais no desenvolvimento 

de estratégias de suporte e intervenções aos profissionais de saúde e famílias.  
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2 OBJETIVO 

 

Conhecer a percepção dos enfermeiros diante dos cuidados paliativos em Unidade 

de Terapia Intensiva Neonatal. 
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3 REFERENCIAL TEÓRICO 
 
1. Cuidados de enfermagem na UTI neonatal 
 

O período neonatal é caracterizado por mudanças fisiológicas para 

adaptação do RN à vida. Quando ele nasce pré-termo, com malformações, ou com 

outra condição desfavorável à sua adaptação, pode ser necessária internação em 

uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (HOCKENBERRY et al, 2018). 

A UTIN é um serviço voltado para o atendimento de RNs graves ou com 

risco de vida, composta por equipamentos tecnológicos e por uma equipe 

multiprofissional com formação ou experiência em neonatologia (BRASIL, 2012a). 

O enfermeiro da UTI neonatal presta assistência direta ao RN grave e é 

responsável por elaborar estratégias e planos de cuidado que englobam seu 

desenvolvimento físico, social e psicológico. Utiliza seu julgamento clínico, participa 

das decisões em conjunto com a equipe, e associa seus conhecimentos técnicos à 

sensibilidade e humanidade para lidar com as famílias, que muitas vezes sentem-se 

ansiosas e inseguras em relação à saúde de seu RN. Desta forma, este profissional 

torna-se um recurso humano essencial e indispensável à UTIN (MONTANHOLI et al, 

2011; CRUZ et al, 2011).  

A assistência ao RN internado na UTIN difere em muitos pontos da 

assistência ao RN saudável. Este último recebe colo da mãe, seu toque, seu leite, e 

aconchego da família logo após nascer. Essa proximidade favorece o 

estabelecimento de vínculo, que é um fator protetor à saúde da criança. O RN grave 

é privado de todo esse contato para ser submetido a diversos procedimentos 

necessários para manutenção de sua vida. Desta forma, a equipe da UTIN deve 

criar estratégias para minimizar a distância entre os pais e seu filho durante a 

internação, de modo a favorecer a criação de vínculos afetivos (BRASIL, 2013c). 

O enfermeiro é o profissional que está muito próximo dos neonatos e das 

famílias, e por este motivo, além de integrar a família como unidade de cuidado, tem 

grande importância na inclusão dos pais na assistência ao neonato, de forma a 

proporcionar a eles oportunidades de conhecer e interagir com seu filho, tornando-os 

participantes ativos do cuidado. Um estudo realizado em São Paulo que objetivou 

conhecer o papel dos enfermeiros na promoção do vínculo afetivo do RN com os 

pais em uma UTIN, identificou que os enfermeiros se sentem importantes não só na 

assistência ao neonato, mas também de sua família, e consideram-se elos entre o 
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RN e seus pais, de modo que integram a família no cuidado com a criança (CONZ et 

al, 2009). 

Devido à fragilidade e imaturidade do RN de alto risco, a mortalidade 

neonatal apresenta altas taxas, e a incerteza faz parte do dia-a-dia da equipe da 

UTIN. É comum os enfermeiros neonatologistas apresentarem sentimentos de 

proteção e afeição em relação aos seus pacientes, o que os torna vulneráveis 

emocionalmente diante de situações em que devem lidar com suas expectativas e 

as da família quanto ao prognóstico do RN. Desta forma, quando criam muitas 

esperanças em relação a alta de uma criança, e algo inesperado ocorre, pode haver 

sofrimento do profissional (GREEN, 2015; WELBORN, 2017). 

Segundo Silva et al. (2017b) e Guimarães et al. (2017), esse sofrimento 

pode estar relacionado à dificuldade do profissional em lidar com a morte ou com a 

possibilidade dela, pois este tema é pouco abordado durante a formação acadêmica, 

a qual foca em um modelo assistencial voltado para a cura. Deste modo, o 

enfermeiro não se sente preparado para lidar com essa situação, desenvolvendo, 

muitas vezes, sentimentos de frustração e impotência quando a morte se torna 

inevitável. Somado a isso, a morte de uma criança parece ser mais difícil de ser 

compreendida do que a de um adulto ou idoso, pois rompe o ciclo natural da vida. 

Apesar de ser um tema delicado, o enfermeiro precisa lidar diariamente 

com situações como essa. Assistir neonatos em final de vida envolve dar mais 

suporte à família, permitir que ela participe dos cuidados e das decisões, explicar 

todos os procedimentos realizados, utilizar linguagem clara e esclarecer as dúvidas. 

Assim, a comunicação é utilizada como uma tecnologia leve que promove 

acolhimento e mais segurança aos pais (SILVA et al., 2017b).   

 
 
2.Cuidados paliativos 
 
 

Historicamente, os cuidados paliativos são associados ao termo hospice. 

O surgimento dessa palavra remonta à Fabíola, matrona romana, que no século IV 

pôs sua casa à disposição dos necessitados, dando-lhes comida, roupas e 

prestando cuidados aos doentes. Os hospices eram instituições cristãs destinadas a 

abrigar viajantes, e que ajudaram a difundir o cristianismo na Europa. Mais tarde, 

surgiram instituições de caridade ligadas à igreja, que abrigavam pessoas menos 
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favorecidas e doentes. No século XIX, esses lugares tornaram-se semelhantes aos 

hospitais (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012; PESSINI, 

2007). 

Em 1967 foi inaugurado o St. Christopher’s Hospice. O primeiro hospice 

voltado à pesquisa e ensino na área de controle da dor, cuidado humanizado e 

cuidados paliativos. A fundadora foi a inglesa Cicely Saunders, assistente social, 

enfermeira e mais tarde médica. Ela via a dor de uma perspectiva ampliada: em 

seus aspectos físico, emocional, social e espiritual, e introduziu nesta instituição a 

prática de seu controle efetivo, pois acreditava que as pessoas mereciam dignidade, 

compaixão e respeito no fim da vida (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS 

PALIATIVOS, 2012; RICHMOND, 2005). 

Durante sua atuação como enfermeira, prestou serviço voluntário em um 

hospital que recebia pacientes em estado terminal, onde conheceu um judeu 

polonês com quem tinha longas conversas. Duas frases ditas por ele despertaram 

nela o interesse pelos cuidados paliativos, com o objetivo de diminuir a dor e o 

sofrimento das pessoas no final da vida: “eu serei a janela da sua casa” e “eu quero 

o que está na sua mente e no seu coração” (CICELY SAUNDERS 

INTERNATIONAL, 2018; SAUNDERS, 2001). 

Segundo Cicely Saunders (1963), uma pesquisa realizada com pacientes 

com câncer em estágio terminal internados no St. Joseph’s Hospice, local onde 

trabalhou, teve importante contribuição para os cuidados paliativos. Foram feitas 

entrevistas e análises de relatos clínicos de 1.100 indivíduos entre os anos de 1957 

e 1965. O estudo demonstrou que o uso de medicamentos analgésicos de forma 

regular era muito mais eficiente em controlar a dor do que usar apenas “quando 

necessário. Com isso, outros países iniciaram pesquisas e aderiram à prática dos 

cuidados paliativos (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012). 

Em 1982, o comitê de câncer da Organização Mundial da Saúde criou um 

grupo cujo objetivo era estabelecer políticas para alívio da dor e cuidados do tipo 

hospice para pessoas com câncer, e que fosse adotado em todos os países. Mais 

tarde, devido a dificuldades de tradução, a OMS adotou o termo cuidados paliativos 

em substituição ao termo hospice, e, em 1990 publicou sua primeira definição 

(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SÃO PAULO, 2008). 

No Brasil, os cuidados paliativos vêm sendo realizados isoladamente 

desde os anos 1970, porém só na década de 1990 começaram a surgir alguns 
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serviços institucionais. Um importante marco nessa área foi a criação do hospital do 

câncer IV pelo Instituto Nacional do Câncer (INCA), em 1998. Este hospital é voltado 

exclusivamente para cuidados paliativos destinados a pessoas que vivem com 

câncer e encontram-se fora de possibilidades terapêuticas. Em 2005, foi fundada a 

Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que representou grande avanço 

no reconhecimento dessa área na atuação profissional, pois definiu precisamente os 

cuidados que são paliativos, criou normas de qualidade e progrediu na regularização 

profissional do paliativista (BRASIL, 2017; ANCP, 2017).   

Porém, muito precisa ser feito para que esta prática progrida no Brasil. 

Poucos serviços oferecem esses cuidados e ainda existe grande desconhecimento e 

preconceito por parte dos profissionais e da população. A ANCP ressalta a 

importância dos cuidados paliativos serem regularizados por lei, pois são uma 

necessidade de saúde pública (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS 

PALIATIVOS, 2017). 

Em 2018 foi aprovada, em reunião da comissão intergestores tripartite 

(CIT) a resolução sobre a Política Nacional de Cuidados Paliativos para o Sistema 

Único de Saúde (SUS). Esse foi um importante passo e estabeleceu uma meta para 

o SUS: “oferecer cuidados paliativos de qualidade e baseados em evidência, 

seguindo a definição da OMS, para toda a rede de Atenção à Saúde” (FORTE, 

2018). 

Segundo a OMS (2002), cuidados paliativos são destinados a pessoas 

que possuem alguma enfermidade que ameace a continuidade da vida, e às suas 

famílias.  Incluem condutas que previnem e aliviam o sofrimento, e devem focar na 

melhoria da qualidade de vida, alívio da dor e de outros sintomas de origem física, 

psicológica, social e espiritual.  

Esses cuidados devem ser iniciados precocemente, a partir do 

diagnóstico, e devem ser adaptados às necessidades do indivíduo e de sua família. 

Incluem assistência multiprofissional, o respeito à vida e à morte, esta última sendo 

considerada como parte de um processo natural, de forma que não seja antecipada 

e nem adiada (BRASIL, 2013b). Sendo assim, a OMS (2002) definiu 9 princípios 

para os cuidados paliativos:  

 

2.1. Promover o alívio da dor e de outros sintomas. 
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Em seu artigo “Tratando a dor intratável do câncer terminal”, Cicely 

Saunders ressalta que não é possível tratar a dor isoladamente, pois o ser humano 

precisa ser visto de forma integral, contemplando aspectos biológicos, psicológicos, 

espirituais e sociais. Ela afirma que métodos não farmacológicos, como uma visita 

do profissional de saúde no leito do paciente, podem ajudar a reduzir 

significativamente a dor (SAUNDERS, 1963).  

Uma importante classe de fármacos para tratamento da dor no câncer são 

os analgésicos opióides, sendo o mais conhecido a morfina. O acesso a esses 

medicamentos é considerado um índice de qualidade de vida e avanço social.  Nos 

países desenvolvidos, onde o uso dos opióides é amplo, a qualidade de vida é 

superior, pois a dor é melhor controlada. O uso desses medicamentos no Brasil é 

limitado por procedimentos burocráticos e falta de informação da população e dos 

profissionais de saúde, que muitas vezes deixam de prescrever por acreditarem que 

eles causam dependência (INSTITUTO NACIONAL DE CÂNCER JOSÉ ALENCAR 

GOMES DA SILVA, 2014). 

Além do controle da dor, é necessário atentar-se aos outros sintomas 

comuns em pessoas fora de possibilidades terapêuticas e que também causam 

desconforto. Entre eles estão dispneia, tosse, vômitos, diarreia, fadiga, sudorese, 

delirium e ansiedade. Para isso, é necessário que os profissionais apresentem 

conhecimentos clínicos a respeito da fisiopatologia das doenças e do uso de 

intervenções farmacológicas e não farmacológicas, assim poderão promover 

conforto ao cliente e sua família (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS 

PALIATIVOS, 2012). 

 

2.2. Afirmar a vida e lidar com a morte como parte da vida.  

 

A partir da década de 1930, a morte saiu dos domicílios para os hospitais. 

Com o avanço das tecnologias de saúde, surgiram diversos tratamentos e métodos 

de prolongamento da vida. Assim, os profissionais de saúde, especialmente os 

médicos, passaram a considerar a morte como um fracasso da ciência  (SILVA e 

HORTALE, 2006). 

Cuidados paliativos permitem às pessoas a compreensão da morte de 

uma nova perspectiva, encarando-a como um processo natural e inerente à vida. 

Esses cuidados têm enfoque na vida, que precisa ser vivida, mesmo na presença de 
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uma enfermidade sem cura (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 

2012).   

 

2.3 Pretende não adiar e não antecipar a morte. 

 

Com a descoberta de inúmeros tratamentos e tecnologias na área da 

saúde, muitos dilemas éticos surgiram a respeito do uso de intervenções invasivas 

que promovem dor, sofrimento, não melhoram o quadro clínico de pacientes fora de 

possibilidades de cura, e apenas prolongam o processo de morte. Tal prática é 

conhecida como distanásia (PESSINI, 1996).  

A distanásia é amplamente praticada nos diversos serviços de saúde, 

principalmente nas Unidades de Terapia intensiva (UTI). Essa prática ocorre pela 

dificuldade dos profissionais em estabelecer limites que determinam o momento de 

cessar o tratamento fútil e investir no bem-estar do paciente (SILVA, 2014). 

Os cuidados paliativos defendem a prática da ortotanásia, palavra que 

vem do grego orto: certo e thanatos: morte, e significa o não prolongamento artificial 

do processo de morte. É uma conduta que proporciona final de vida digno à pessoa 

(JUNGES et. al, 2010; SILVA, 2014). 

No Brasil, o doente pode elaborar um testamento vital. Esse documento 

contém instruções sobre os tratamentos que deseja e que não deseja receber 

quando não estiver mais em condições de expressar suas vontades. O objetivo 

dessa declaração é garantir que os desejos do paciente sejam cumpridos e também 

proporcionar respaldo legal aos profissionais nas tomadas de decisão (DADALTO, 

2013). 

Porém, ainda há dificuldade em lidar com a morte, e as decisões de não 

prolongar a vida de modo artificial são, muitas vezes, confundidas com a eutanásia, 

que significa abreviar a vida de uma pessoa que possui doença sem possibilidade 

de cura ou que está sofrendo com dores insuportáveis. Essa prática é considerada 

crime no Brasil (JUNGES et. al, 2010; BRAGA, 2018). 

 

2.4. Integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente 

 

A espiritualidade do ser humano é uma dimensão que atribui significado e 

propósito à vida e tem influencia importante em sua saúde (PINTO et al., 2015). 
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Alguns diagnósticos mudam a vida das pessoas, principalmente se forem 

acompanhados de risco de morte. Nesses casos, o ser humano vive uma série de 

perdas: diminuição de sua autonomia e segurança, alteração da autoimagem, 

mudanças materiais, como a perda do emprego e do poder aquisitivo. Essas 

transformações podem ocasionar sentimentos de angústia, tristeza e até mesmo 

depressão. Por este motivo, o cuidado humano deve incluir também assistência 

psicológica e espiritual (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 

2012). 

O profissional habilitado para prestar assistência espiritual é o capelão, 

que atua promovendo conforto a qualquer pessoa que necessitar, independente da 

fé. Porém, uma boa assistência espiritual envolve todos os profissionais da saúde, 

que devem trabalhar em conjunto com o capelão no atendimento às necessidades 

dos pacientes e de suas famílias (HANDZO, 2011).  

Os cuidados paliativos defendem que mesmo quando não há cura para a 

enfermidade física, pode haver cura espiritual e emocional, pois a pessoa pode ser 

levada a enxergar particularidades de sua vida de outra maneira, de forma que 

preencha vazios e priorize aspectos antes não percebidos (CONSELHO REGIONAL 

DE MEDICINA DO ESTADO DE SÃO PAULO, 2008). 

 

2.5. Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tão ativamente 

quanto possível, até o momento da sua morte. 

 

A promoção da qualidade de vida leva em consideração aspectos 

biológicos, psicológicos, sociais e ambientais. O acesso aos serviços de saúde é um 

importante fator que contribui para o cuidado do indivíduo. Diante disso, o difícil 

acesso na obtenção de medicamentos, terapias e consultas pode ser motivo de 

sofrimento ao paciente, por isso, os profissionais da saúde devem abordar esta 

questão (ANCP, 2012; ALMEIDA et al, 2013). 

Segundo a OMS (2013), o acesso aos serviços de saúde depende de três 

fatores: acessibilidade física, capacidade de arcar financeiramente e aceitação. O 

primeiro diz respeito à localização da unidade de saúde e à capacidade do usuário 

de chegar até ela. O segundo está relacionado ao poder aquisitivo das pessoas em 

adquirir os serviços e obter meios de transporte para chegar até eles. O terceiro 
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refere-se à escolha do cliente em procurar ou não a unidade de saúde, que é um 

reflexo da qualidade do serviço oferecido. 

Com o objetivo de melhorar o acesso aos serviços para pessoas que 

apresentam dificuldades em deslocar-se de seus domicílios, o Ministério da Saúde 

criou o programa “Melhor em Casa”, que promove assistência multiprofissional à 

pessoa no conforto de seu lar. Este programa também possibilita atenção domiciliar 

a pessoas que estão em cuidados paliativos por câncer, com enfoque no alívio da 

dor e de outros sintomas, além de educar os familiares no cuidado de seu ente 

querido (BRASIL, 2013b). 

 

2.6.  Suporte familiar e enfrentamento do luto  

 

A família é um sistema dinâmico que  se caracteriza por inter-relações de 

seus membros e deles com o meio exterior. Ela desempenha funções importantes 

de afeto, educação, socialização, e engloba valores, crenças e conhecimentos 

(DIAS, 2011; OLIVEIRA, 2011). 

Quando um ente querido adoece, a família vivencia situações que 

provocam sentimentos de medo, ansiedade e estresse, principalmente se a doença 

causar o óbito em pouco tempo. Desta forma, a assistência da equipe de saúde 

envolve diversas ações que devem adequar-se às necessidades do paciente e de 

seus familiares, e precisam ser acompanhadas de compreensão, empatia, conforto e 

acolhimento espiritual, emocional e social (RIBEIRO et. al, 2014; DIAS, 2011). 

 

2.2.7 Abordagem multiprofissional para focar nas necessidades dos pacientes e 

seus familiares, incluindo acompanhamento no luto. 

 

Devido à abrangência e complexidade das necessidades das pessoas em 

final de vida, assisti-los envolve o trabalho de uma equipe multiprofissional, que 

inclui enfermeiros, médicos, psicólogos, fisioterapeutas, fonoaudiólogos, assistentes 

sociais, farmacêuticos e o capelão. Desta forma, é possível que o cliente e sua 

família sejam assistidos em todas as suas dimensões, com qualidade de vida e 

conforto até os últimos momentos (GULINI et al, 2017). 

Outro profissional importante para a equipe de cuidados paliativos é o 

arquiteto, que pode projetar ambientes que promovem bem-estar, reduzem a dor, 
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aliviam o estresse e a ansiedade, melhoram a saúde mental e a qualidade do sono, 

através de combinação de cores, luzes e texturas, e da criação de estruturas que 

permitam a aproximação da pessoa enferma da natureza, da comunidade e de seus 

familiares (ANDREWS, 2017).  

Os cuidados paliativos não devem terminar com a morte, a equipe precisa 

dar continuidade à assistência durante o período de luto da família. Não existe um 

momento exato para o término desses cuidados, sua duração depende da evolução 

e do enfrentamento de cada família, que deve ser periodicamente avaliada pelos 

profissionais (UNTU et al., 2017). 

 

2.2.8 Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doença. 

 

Durante os cuidados paliativos, o ser humano é assistido de forma 

integral de modo que além do alívio dos sintomas da doença, haja também 

promoção da autonomia, respeito aos desejos do indivíduo e assistência à família, 

assim a dimensão  biológica não é o único aspecto abordado (Silva et al., 2010a; 

ANCP, 2012). 

No curso de uma enfermidade crônica, como câncer, Alzheimer ou 

doença cardíaca,  há tempo para preparar a pessoa e sua família para a fase 

terminal, discutindo preferências de tratamento, necessidades espirituais, 

preocupações e conflitos familiares. Desta forma, os cuidados paliativos promovem 

qualidade de vida e podem influenciar positivamente no curso da doença (KASL, 

2014). 

 
2.2.9. Deve ter início precoce, junto a outras medidas de prolongamento da vida, e 

incluir todas as investigações necessárias para melhor compreender e controlar 

situações clínicas estressantes. 

 

Cuidados paliativos podem começar durante qualquer fase da doença, 

porém, é preferível que iniciem no momento do diagnóstico. Estes cuidados podem 

ser prestados em associação com outras terapêuticas, que são voltadas para a cura 

e/ou prolongamento da vida. Quando a doença avança e os tratamentos que 

objetivam a cura não funcionam mais, os cuidados paliativos devem ser o foco da 
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assistência, para proporcionar melhor qualidade de vida à pessoa doente e sua 

família (KASL, 2014). 

Em um estudo realizado com pessoas submetidas a transplante de 

células tronco hematopoiéticas, foi observado que  o grupo  que recebeu cuidados 

paliativos, comparados com o grupo que não os recebeu, apresentou melhor 

qualidade de vida, com menos sintomas de depressão e de ansiedade, e também 

menor incidência de estresse pós-traumático após 3 meses de tratamento (EL-

JAWAHRI et al, 2016). 

 
 
3. Cuidados paliativos no período neonatal 
 

Há algumas décadas, a assistência aos neonatos graves consistia 

basicamente em cuidados de conforto: mantê-los aquecidos e alimentados, isolá-los 

do ambiente externo e avaliar o ganho diário de peso. Com o aprimoramento do 

conhecimento científico e a criação de aparelhos para suporte ventilatório e de 

outras tecnologias como a monitorização invasiva e não-invasiva, medicamentos, 

exames diagnósticos, entre outros, foi possível aumentar a sobrevida (MARC-

AURELE; ENGLISH, 2017; CREMESP, 2008). 

Desta forma, o avanço da ciência proporcionou também queda na taxa de 

mortalidade na infância no Brasil. Um estudo que comparou indicadores do ano de 

1990 com o ano de 2015 constatou que houve diminuição do número de óbitos em 

menores de 5 anos. Ainda assim, o componente neonatal precoce (0 a 6 dias) 

continuou alto e correspondeu a 41% desses óbitos em 2015. A principal causa de 

mortalidade nesse período é a prematuridade, seguida por anomalias congênitas, 

asfixia e trauma ao nascer (FRANCA, 2017). 

Quando o RN nasce nessas condições, pode ser necessária ventilação 

mecânica, nutrição parenteral, pode ser que ele adquira sepse, problemas 

hepáticos, intestinais, e desenvolva até mesmo danos cerebrais. O cuidado a esses 

RNs é um desafio diário, pois a qualquer momento pode haver piora do quadro 

clínico, necessidade de cuidados mais invasivos, analgesia, sedação, e qualquer 

infecção pode tornar-se uma ameaça à vida (MARC-AURELE; ENGLISH, 2017; 

CARTER, 2018).  

Essas crianças e suas famílias muito se beneficiariam com cuidados 

paliativos, que apesar de serem mais comumente voltados a idosos e a pessoas que 
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vivem com câncer, também trazem significantes melhorias à atenção neonatal, visto 

que podem ser associados a terapêuticas curativas, promovem suporte psicológico e 

espiritual para a família e a auxiliam nas tomadas de decisão, além de acompanhá-

los durante o processo de morte e luto, caso a criança morra (KENNER, 2016; 

CARTER, 2018). 

Os cuidados paliativos na neonatologia abrangem a promoção de 

qualidade de vida ao RN, com alívio da dor e de outros sintomas, que incluem 

desconfortos respiratórios, vômitos, constipação e problemas para dormir, e também 

englobam o cuidado voltado às famílias. Por estes motivos, todos os profissionais da 

equipe devem ser capacitados em cuidados paliativos, para que possam realizar 

com segurança e qualidade o controle de sintomas, a comunicação empática com as 

famílias, e garantir a continuidade da assistência, de forma a identificar e 

estabelecer, em conjunto, limites e metas de tratamento para o neonato (MARC-

AURELE; ENGLISH, 2017). 

A UTIN é um lugar onde o uso de suporte tecnológico deve ser 

constantemente balanceado com a qualidade de vida do RN, as decisões da família, 

e os riscos e benefícios. Desta forma, os profissionais de saúde devem fornecer à 

família informações consistentes e verdadeiras, para auxiliá-la a ter mais segurança 

e autonomia nas tomadas de decisão (CONWAY; MOLONEY-HARMON, 2004). 

Quando internados, os RNs são submetidos a diversos procedimentos 

dolorosos, diariamente, que podem afetar vários órgãos e sistemas e aumentar sua 

morbidade e  mortalidade, caso a dor não seja tratada. Desta forma, é fundamental 

que seja prescrita analgesia para RNs portadores de doenças dolorosas, e também 

antes da realização de procedimentos invasivos como drenagem torácica, múltiplas 

punções e inserção de cateteres centrais (BHANDEKAR, 2018; BRASIL, 2014).  

Durante muito tempo negligenciou-se o alívio da dor em RNs, pois 

acreditava-se que seu sistema nervoso imaturo não os possibilitaria senti-la. Porém, 

hoje já é sabido que as conexões nervosas responsáveis pela dor são formadas 

intraútero, e que o feto consegue percebê-la antes de 30 semanas de idade 

gestacional (BHANDEKAR, 2018). 

Como o RN não verbaliza a dor, há dificuldade em determinar o tipo e a 

intensidade. Por este motivo, os profissionais combinam parâmetros fisiológicos 

como saturação, frequência cardíaca e pressão arterial com as características 
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comportamentais, como o choro e expressão facial, para realizar esta análise, que 

deve ser feita por meio de escalas de avaliação da dor (BRASIL, 2014). 

Há diversos métodos não farmacológicos para o alívio da dor no RN que 

podem estar associados ou não a medicamentos. Medidas não farmacológicas 

incluem amamentação, sacarose e glicose oral, enrolamento, posição canguru, uso 

da chupeta, musicoterapia e massagem (BRASIL, 2014). 

Várias pesquisas mostram os benefícios desses métodos, a exemplo de 

um estudo realizado em um hospital de Hong-Kong com 80 bebês internados em 

uma UTIN, onde foi demonstrado que a aplicação de uma técnica de massagem 

diminuiu os níveis de dor em RNs submetidos à punção venosa. Outro estudo 

utilizou canções de ninar para promover o relaxamento e conforto de neonatos 

internados em uma UTIN no Irã, que obtiveram diminuição da frequência cardíaca e 

melhora na saturação (TAHERI et al, 2017; CHIK et al, 2017). 

Além da assistência prestada ao neonato, os cuidados paliativos também 

promovem conforto à família, que se encontra muito fragilizada diante do 

adoecimento da criança. Sabe-se que a gestação é uma experiência única para os 

pais, que vivenciam diversos sentimentos de esperança e expectativas para o filho. 

Quando um bebê nasce extremamente prematuro, doente ou apresenta 

malformações que ameacem a sua vida, esses sentimentos são substituídos por 

medo e culpa, e a experiência da gestação e do nascimento torna-se medicalizada 

(CARTER, 2018). 

O ambiente da UTIN é um lugar desconhecido, cheio de máquinas, sons, 

dispositivos e outros equipamentos tecnológicos que a família nunca teve contato 

antes. Essa experiência pode trazer prejuízos à saúde dos pais a curto e longo 

prazo, pois ninguém está preparado para ter um bebê gravemente doente 

(ABRAHAM; HENDRIKS, 2017; JANVIER et al, 2016). 

Portanto, os cuidados paliativos também envolvem o cuidado à família, 

que precisa de especial atenção devido ao processo de separação de seu RN, com 

dificuldade maior em estabelecer vínculo; à adaptação das diferenças entre o bebê 

imaginado e o bebê real; às mudanças na rotina que podem ter impacto sobre os 

irmãos e sobre a relação dos pais. Assim, assistência à família inclui satisfazer todas 

as demandas possíveis: fornecer meios para alimentação, transporte, estadia e 

creche para os outros filhos (CATLIN; CARTER, 2002; GUIMARÃES, 2015). 
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Nos casos em que ocorre o óbito do RN, os cuidados paliativos 

permanecem e a família deve continuar sendo assistida pela equipe. Segundo 

Guimarães (2015), a morte de uma criança é diferente de qualquer outra. O RN 

pode ter vivido pouco, mas a sua perda, traz consequências prolongadas para os 

pais, irmãos e outros membros da família. 

Deste modo, durante o processo de morte, a equipe de saúde deve 

atender às necessidades psicológicas dos pais e aos seus pedidos, de forma que 

permita que a família se aproxime da criança, incluindo também os irmãos e outros 

membros. Os irmãos devem ser acolhidos pelos profissionais e podem ser 

encorajados a desenhar ou escrever cartas. A equipe da UTIN pode ajudar a família 

a criar memórias com a participação dos pais nos cuidados ao bebê: trocar a fralda, 

vestir, alimentar, pegar no colo e também registrar os momentos com fotografias 

(CATLIN; CARTER, 2002). 

Durante o processo de morte, os pais devem ser auxiliados pela equipe 

de saúde do hospital a tomar decisões relacionadas ao pós morte do RN, como o 

funeral. Além disso, a equipe deve manter contato com a família para que esta seja 

acompanhada durante o luto (CATLIN; CARTER, 2002). 
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4 METODOLOGIA 

 

4.1 Tipo de estudo 

 

Estudo de abordagem qualitativa, descritiva. A pesquisa qualitativa 

aborda aspectos das particularidades de pensamentos, sentimentos, percepções, 

crenças e aspirações do indivíduo. E leva em consideração os significados e 

interpretações das ações, com base nas realidades vividas (MINAYO, 2016). 

Na pesquisa descritiva, é necessário que o pesquisador levante 

informações sobre o objeto da pesquisa, para que seja possível descrever, com 

certa segurança, os eventos e fenômenos daquela realidade. Além disso, exige que 

o investigador delimite as técnicas de interpretação de dados; defina de forma 

precisa a população do estudo, a amostra, os objetivos, as questões de pesquisa e 

as variáveis, para que a pesquisa apresente certo grau de validade científica 

(TRIVIÑOS, 1987). 

 

4.2 Local do estudo 

 

O estudo foi realizado na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) 

do Hospital Universitário, Unidade Materno Infantil da UFMA. 

O Hospital Universitário é um complexo hospitalar de administração 

pública federal, que contempla assistência, ensino, pesquisa e extensão. Possui 573 

leitos, entre eles, 63 são de UTI (neonatal, pediátrica e adulto) e 22 são de 

isolamento, além de 16 salas de cirurgia (EMPRESA BRASILEIRA DE SERVIÇOS 

HOSPITALARES, 2016). 

A unidade materno-infantil possui títulos como: “Hospital Amigo da 

Criança”, “Hospital Referência para atendimento à Gestante de Alto-risco”, “Hospital 

Cadastro com UTI Neonatal” e “Método Canguru”, sendo este último, referência 

nacional. Esta unidade presta assistência a mulheres e crianças com os serviços de 

UTI neonatal e pediátrica, clínicas médica e materno-infantil, gestação de alto-risco, 

ambulatórios especializados, imunização, doenças infecto-parasitárias, entre outros.  

É referência estadual para procedimentos de alta complexidade em gestantes de 

alto-risco e em aleitamento materno (HUUFMA, 2017). 
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A Unidade de Cuidados Perinatais, onde trabalham 22 enfermeiros, 

possui 20 leitos de UTI Neonatal tipo II, 12 leitos de Unidade de Cuidados 

Intermediários Convencional  UCINCo e 10 leitos de Unidade de Cuidados 

intermediários Canguru  - UCINCa (CADASTRO NACIONAL DE 

ESTABELECIMENTOS DE SAÚDE). 

 

4.3 Participantes 

 

Foram abordados 12 enfermeiros, que  aceitaram participar do estudo 

mediante assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Desses, 

1 desistiu e 1 foi excluído após verificar-se que não se encaixava nos critérios de 

inclusão. Sendo assim, participaram da pesquisa 10 enfermeiros que trabalhavam 

na UTIN do Hospital Universitário Unidade Materno Infantil.  

Os critérios de inclusão foram: ter experiência mínima de um ano com 

cuidados em UTIN, pois considerou-se importante a familiarização com o setor e os 

cuidados aos neonatos; ter acompanhado o processo de morte e morrer de algum 

paciente na UTIN, e trabalhar durante o dia. Critérios exclusão: foram excluídos 

aqueles enfermeiros que saíram de férias ou licença durante o período da coleta de 

dados. 

Dos 10 enfermeiros entrevistados, predominaram as mulheres (9), as 

idades compreendem o intervalo de 28 a 47 anos, sendo que a maioria apresenta 

menos de 35 anos. A instituição formadora mais mencionada foi a UFMA, mas 

também foram citadas Faculdade Santa Terezinha - CEST, Universidade Estadual 

do Maranhão (UEMA), Universidade Federal do Piauí (UFPI) e a Faculdade 

Pernambucana de saúde (FPS). O tempo de experiência compreendeu entre 1 e 22 

anos na UTI neonatal do hospital Materno-Infantil UFMA, sendo 3 enfermeiros com 

mais de 10 anos de trabalho nesse setor. 

 

4.4 Instrumentos e técnicas de coleta de dados 

 

Os dados foram coletados exclusivamente pela pesquisadora, após 

aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa do HUUFMA.  

Foi agendado um momento com a coordenação da UTIN para a 

apresentação do estudo. Após autorização da chefia para iniciar a coleta, foi 
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realizado o convite aos participantes, que, depois de conhecerem os objetivos do 

estudo, riscos e benefícios, assinaram em duas vias o Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (APÊNDICE A) como aceite formal. 

O tipo de entrevista foi semiestruturada (APÊNDICE B), quando foram 

feitas perguntas abertas, pré-estabelecidas para que o entrevistado discorra sobre o 

tema, sem se prender somente a elas (MINAYO, 2016).  

Os encontros foram gravados em áudio e tiveram duração entre 8 e 23 

minutos. Os participantes foram levados para uma sala reservada, com ausência de 

ruídos e interrupções.  

Primeiramente, os participantes foram questionados sobre dados 

pessoais (idade, tempo de trabalho em UTIN, instituições formadoras, outras 

experiências trabalho e cuidados paliativos durante a formação). Em seguida, foram 

feitas perguntas relacionadas à assistência de enfermagem aos neonatos 

criticamente doentes e cuidados paliativos. 

O período da coleta compreendeu os meses de março de 2018 a maio de 

2018. As entrevistas foram realizadas durante os dias úteis e em finais de semana, 

no período diurno.  

 

4.5 Aspectos éticos 

 

A pesquisa atende aos requisitos estabelecidos na Resolução Nº 466/12 

do Conselho Nacional de Saúde (CNS), que rege a pesquisa com seres humanos. 

O estudo foi apreciado pelo colegiado da curso de Enfermagem da UFMA e 

aprovado (ANEXO A). Em seguida, foi encaminhado à Comissão Científica do 

HUUFMA. Após o parecer de aprovação (ANEXO B) , o projeto foi enviado ao 

Comitê de Ética em Pesquisado HUUFMA via Plataforma Brasil, para apreciação e 

teve aprovação sob o parecer número 2.544.128 (ANEXO C). 

No momento do convite aos participantes, todos os pontos do estudo 

foram esclarecidos, ou seja, foi explicado que: a pesquisa traria riscos mínimos aos 

participantes como constrangimento e/ou vergonha e caso alguma situação assim 

ocorresse a entrevista seria imediatamente interrompida e um momento de 

acolhimento seria disponibilizado e ainda a mesma só seria retomada se assim o 

participante concordasse; o participante teria a liberdade de se recusar a fazer parte 

ou se retirar da pesquisa, em qualquer fase, sem nenhum prejuízo a ele; o sigilo e a 
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privacidade dos participantes serão mantidos através do uso de uma codificação 

específica (BRASIL, 2012b). Em seguida foi entregue a eles o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido. Todos os participantes assinaram o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido como aceite formal para participar da pesquisa, 

em duas vias, sendo que uma ficou com a pesquisadora e uma com o participante.  

 Como forma de preservar a identidade dos participantes, cada um recebeu 

um código: Enf.1, Enf. 2, Enf. 3, e assim por diante. 

 

4.6 Análise de dados 

  

As entrevistas foram transcritas na íntegra e a análise de dados seguiu os 

passos da análise temática de Minayo (2016), a qual é dividida em três fases, 

descritas a seguir. 

Na primeira etapa, a pré-análise, foi realizada uma leitura flutuante de 

todo o material, para possibilitar aproximação da pesquisadora com os dados, a fim 

de ter visão do conjunto e também das particularidades. Em seguida, foram 

selecionados os textos que iriam compor a análise e a definição dos núcleos de 

sentido (MINAYO, 2016). 

Na segunda etapa, a exploração do material, foi realizado um processo de 

codificação do material a partir dos núcleos de sentidos, ou seja, foram selecionados 

fragmentos contidos nos textos que se relacionavam diretamente aos objetivos do 

estudo. Em seguida, o material todo foi novamente lido com muito critério para que 

as unidades de registro pudessem ser distribuídas e organizadas de acordo com um 

esquema de classificação (MINAYO, 2016). 

Por fim, na terceira etapa, o tratamento dos dados obtidos e interpretação, 

buscou ir além do que estava nos conteúdos manifestos, para que as unidades de 

registros fossem agrupadas de acordo com a proximidade dos significados e 

fizessem sentido, dando origem a categorias e temas. Os resultados encontrados 

foram discutidos à luz da literatura científica existente na área, gerando o relatório 

final (MINAYO, 2016). 
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5 RESULTADOS, INTERPRETAÇÃO E DISCUSSÃO 

 
Após os agrupamentos, leituras e reagrupamentos, os achados desse estudo 

foram organizados em três temas. O primeiro foi denominado “Percepção dos 

enfermeiros sobre cuidados paliativos na UTIN”, que reuniu duas categorias 

respectivamente: O que é, para quem é, quando iniciam e quando terminam os 

cuidados paliativos na UTIN, e, Processo de morte e limites terapêuticos na UTIN. O 

segundo tema foi nomeado como “A enfermagem no contexto dos cuidados 

paliativos na UTI neonatal” e deu-se a partir da convergência de três categorias, 

sendo elas: Participação na tomada de decisão, Cuidados com os RN e 

Envolvimento da família. Por último, o terceiro tema, “Mudanças necessárias para 

melhor prestar cuidados paliativos na UTI neonatal” foi originado pela categoria de 

Melhorias para os cuidados paliativos na UTIN.  

Nos diagramas a seguir constam as unidades de registro, as categorias e 

os temas. As unidades de registro foram elaboradas de acordo com as falas de cada 

profissional, em seguida foram agrupadas as semelhantes para formar as 

categorias. Após isso, as categorias foram reunidas em temas. Os diagramas 

contêm algumas unidades de registro, que foram selecionadas para demonstrar 

como se deu a construção dos temas.  
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Diagrama 1.Unidades de registro, categorias e tema. 

UNIDADES DE REGISTRO 

10- Cuidados paliativos na neonatologia é um 
tema delicado. 
11- A adesão aos cuidados paliativos envolve 
as crenças pessoais dos funcionários. 
12- Não ter vivenciado essa experiência 
durante a formação acadêmica torna difícil a 
assistência de enfermagem aos RNs em 
cuidados paliativos. 
13- É mais difícil lidar com o sofrimento do 
RN do que com o óbito.  

CATEGORIA 
Processo de morte e limites 

terapêuticos 

UNIDADES DE REGISTRO 

1- Cuidados paliativos são exclusivos para pessoas que 
estão em processo de morte. 
2- Cuidados paliativos são prestados a crianças que 
possuem uma doença que não tem cura. 
3- Cuidados paliativos são destinados a RNs que não 
estão em processo de morte. 
4- Cuidados paliativos associados a terapêuticas 
curativas. 
5- Os cuidados paliativos terminam quando o RN vai a 
óbito. 
6- Devem terminar quando a pessoa não se encontra 
mais no processo de morte. 
7- Os cuidados paliativos devem começar a partir do 
diagnóstico na gestação. 
8- Os cuidados paliativos devem iniciar quando há 
uma enfermidade que pode levar criança a óbito. 
9- A falta de protocolos bem definidos gera dúvidas e 
questões éticas a respeito da conduta a ser seguida. 

CATEGORIA 

O que é, para quem é, quando iniciam e 
quando terminam os cuidados paliativos na 

UTIN. 
!!

TEMA 1: Percepção dos enfermeiros  sobre os 
cuidados paliativos na UTIN  

 
 Fonte: elaborado pela autora 
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Diagrama 2. Unidades de registro, categorias e tema. 
 

UNIDADES DE REGISTRO 

1- Decisões sobre condutas em cuidados 
paliativos. 
2- A participação dos enfermeiros. 

UNIDADES DE REGISTRO 

3- Cuidados paliativos promovem 
conforto ao RN e à família. 
4- A enfermagem utiliza métodos 
farmacológicos e não farmacológicos 
para o alívio da dor. 
5- A dor é avaliada por meio da escala 
Neonatal infant pain scale (NIPS). 

UNIDADES DE REGISTRO 

6- A família é convidada a estar mais 
próxima do RN que está em cuidados 
paliativos. 
7- É importante que o enfermeiro 
estabeleça vínculos com a família. 
8- A família participa das decisões a 
respeito dos cuidados paliativos. 
9- O cuidado com a família envolve o 
conforto espiritual. 

CATEGORIA 

Participação na tomada 
de decisão 

CATEGORIA 

Cuidados com os RNs  
CATEGORIA: 
Envolvimento da 

família 

Tema 2: A enfermagem no contexto dos cuidados 
paliativos na UTIN  

 

    Fonte: elaborado pela autora 
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Diagrama 3. Unidades de registro, categorias e tema. 

UNIDADES DE REGISTRO 

1- Há necessidade de treinamentos para 

melhor entendimento dos cuidados 

paliativos pela equipe 

2- A equipe da UTIN teve um momento 

de discussão sobre cuidados paliativos 

com pessoas capacitadas, e isso 

contribuiu para a melhor compreensão 

desses cuidados pelos profissionais.  

CATEGORIA 

Melhorias em 

cuidados 

paliativos 

TEMA 3: Mudanças necessárias para melhor prestar 

cuidados paliativos na UTI neonatal  

 

   Fonte: elaborado pela autora 
 

5.1 PERCEPÇÃO DOS ENFERMEIROS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS NA UTI 

NEONATAL 

 
5.1.1 O que é, para quem é, quando iniciam e quando terminam os cuidados 

paliativos na UTIN. 

 
Cuidados paliativos estão relacionados a medidas de conforto que são 

destinadas ao recém-nascido e à sua família. Esses cuidados não levam à cura e 

relacionam-se à medicação, à dieta, e ao controle de intervenções que 

proporcionam bem-estar. Através do uso de terapêuticas pouco invasivas, é 

proporcionado à criança um final de vida confortável e tranquilo, e a família é 

acolhida durante esse processo.  

 
“Cuidados paliativos são cuidados específicos, muito relacionados a 
medidas de conforto, ao controle da dor e ao bem-estar do paciente.” (enf. 
4) 
 
“Cuidados paliativos são, pela própria etiologia, um ato paliativo, é algo que 
tenta não ter o objetivo de curar, mas de amenizar um sofrimento.” (enf. 10) 
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“A utilização de morfina, o cuidado com o bebê, o conforto do bebê no leito, 
a “dietinha” sempre sendo feita nos horários. (...) Não usar drogas 
vasoativas, administrar hemoderivados. (...) Vai levar o paciente até o final 
de vida dele de uma forma tranquila, digna. E isso vai fazer com que a 
família também se sinta mais acolhida.” (enf. 7) 

 
O uso de terapêuticas pouco invasivas foi caracterizado como parte dos 

cuidados paliativos e inclui cessar a administração de drogas vasoativas e 

hemoderivados, e a dieta foi descrita como uma medida que promove conforto ao 

neonato no final da vida. O mesmo foi observado em uma pesquisa realizada com 

enfermeiros no Ceará, onde os cuidados paliativos foram retratados como cuidados 

de rotina, de conforto e de alívio da dor durante a fase final da vida (ALVES et al, 

2018). Assim, pode-se perceber que os profissionais apresentam visão semelhante 

sobre esses cuidados, muito voltados para crianças em processo de morrer, e que 

as intervenções mencionadas são similares para todos os recém-nascidos 

internados na UTIN.  

Em algumas situações de final de vida, a nutrição invasiva é considerada 

um tratamento que prolonga o processo de morte, por isso, alguns questionamentos 

são levantados a respeito dessa intervenção (FOURNIER et al, 2017; CASTRO et al, 

2017; PORTA e FRADER, 2007). No entanto, em estudo realizado com pacientes 

oncológicos e cuidadores a dieta foi relacionada à saúde e qualidade de vida. Os 

autores ressaltam que em casos de final de vida, essa decisão deve ser do paciente, 

em respeito ao princípio da autonomia, e caso ele não tenha condições de decidir, a 

definição deve ser feita pela equipe multiprofissional em conjunto com a família 

(COSTA e SOARES, 2017).  

Um estudo francês abordou a suspensão da administração da dieta e da 

hidratação venosa em recém-nascidos em cuidados paliativos, e foi constatado que 

os pais e os profissionais sentiam-se culpados em não alimentar a criança quando o 

processo de morrer se prolongava, porém, em outras situações, quando a morte 

ocorria em poucas horas, os pais sentiam-se gratos por seus filhos estarem sem 

dispositivos durante os momentos finais de despedida (FOURNIER et al, 2017). 

Porta e Frader (2007) afirmam que os meios invasivos de administração da dieta 

podem causar desconforto e complicações ao RN, tais como irritação ou perfuração 

do trato gastrointestinal. Assim, eles defendem que cada situação deve ser avaliada 

individualmente, para que sejam levadas em consideração as consequências da 

suspensão da nutrição  do neonato em processo de morte.  
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A necessidade de diminuir as intervenções desnecessárias para 

proporcionar conforto ao recém-nascido também foi mencionada. O conforto é 

facilitado por meio de medidas de alívio da dor e aconchego no berço, mudanças de 

decúbito, cuidados de higiene, realizados de forma agrupada para que não aconteça 

interrupção do sono e estímulos que possam causar desconforto ao neonato. Além 

disso, foi pontuada atenção especial à mãe como parte do conforto, pois considera-

se que ela também precisa de amparo. 

  

“Cuidado paliativo é “tirar a mão” do bebê, (...) diminuindo as intervenções e 
acolhendo a mãe. Então a gente centraliza os cuidados, por exemplo: 
Vamos fazer a higiene, trocar fralda, medicação, tudo que tiver pra fazer 
nele vamos fazer agora. E depois deixar ele descansar.” (enf. 1) 
 
“Nós não fazemos nada pra acelerar esse processo (de morte), mantemos a 
rotina de cuidados para o alívio da dor, mantendo sempre o conforto.” (enf. 
10) 
 
“A gente tenta diminuir os estímulos, acolher o bebê em um bercinho, deixar 
bem confortável, mudar o decúbito, reduzir intervenção e também acolher a 
mãe, só isso que a gente pode fazer, porque não tem muita intervenção.” 
(enf.1) 

 
 

Os enfermeiros consideram a promoção de conforto uma parte importante 

do seu trabalho em cuidados paliativos (AVANCI et al, 2009; SILVA et al, 2013a; 

MENIN; PATTENON, 2015). O conforto envolve alívio da dor e do sofrimento 

respiratório, manutenção da higiene, mudança de decúbito e aproximação da família 

(SILVA et al, 2015c).  

Na neonatologia, conservação de energia é um dos principais objetivos do 

cuidado ao recém-nascido de alto risco, pois proporciona a ele mais energia para 

crescer e se desenvolver. É realizada oferecendo-se um ambiente térmico neutro, 

oxigenação adequada, sombreamento, diminuição dos níveis de ruídos e evitando-

se a interrupção do sono sempre que possível (HOCKENBERRY et al, 2018). Nos 

casos de recém-nascidos em final de vida, proporcionar um ambiente confortável 

tem como objetivo melhorar a qualidade de vida do neonato que está passando por 

esse processo.  

Os entrevistados consideraram difícil definir o que são cuidados 

paliativos, e justificaram pela falta de protocolos na instituição, que leva os 

profissionais a estabelecerem essas condutas de forma empírica. Outro ponto muito 
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relevante é a percepção cultural sobre cuidado e final de vida, que parece ser uma 

barreira sobre as práticas de cuidado, conforme as falas a seguir: 

 

 “Aqui a gente tem um grande problema em definir o que é o cuidado 
paliativo. (...). Faltam protocolos (...) a gente fica naquela dúvida entre o que 
é o cuidado paliativo, e onde já passa a ser uma eutanásia.” (enf. 1) 
 
“(..) uma grande dificuldade é que a gente não sabe ao certo. A gente tem 
uma ideia abstrata e a maioria das pessoas tem dificuldade em entender, 
em internalizar e aplicar. Ainda tem aquela cultura de cuidados paliativos de 
uma forma pejorativa, que a criança vai morrer de qualquer forma. É 
cultural, é muito difícil mudar isso na cabeça das pessoas. Precisava ter um 
protocolo pra guiar, (...) como agir numa situação relacionada a cuidados 
paliativos.” (enf. 4) 
 
“ (...) a gente tem muito isso: “Tá em cuidado paliativo”. Só que tá, mas não 
tá, ao mesmo tempo. Não é uma coisa ainda fundamentada, 
regulamentada, que faz parte da rotina. É mais empírica. Então não se tem 
uma rotina bem estabelecida sobre isso.” (enf. 6) 

 
 

Prestar cuidados paliativos sem evidências científicas pode levar o 

profissional ao estresse moral, que tem impacto direto na sua satisfação no trabalho 

e na qualidade da assistência prestada aos pacientes. Isso significa que o 

profissional conhece o que é eticamente correto, mas sente-se inseguro para 

realizar tais ações em razão de barreiras organizacionais (QUINN e GEPHART, 

2016). Os protocolos são importantes para guiar a equipe na prática e também para 

reduzir o estresse moral (GALE e BROOKS, 2006). 

Foi apontado que o conhecimento limitado de alguns membros da equipe 

sobre esse tema somado ao preconceito estabelecido culturalmente de que não há 

mais nada a se fazer pelo paciente e que ele irá a óbito se estiver em cuidados 

paliativos, interfere na continuidade da assistência, pois gera diferenças de conduta 

entre os membros da equipe. Isso também foi observado por Oliveira (2015), que 

afirma que a falta de protocolos na instituição leva a equipe a ter dificuldades em 

seguir as condutas estabelecidas. Desta forma, as falas mostram que a melhor 

estratégia para auxiliar a equipe a se organizar e estabelecer os cuidados paliativos 

na UTIN é a criação de protocolos para guiar a prática. Os protocolos contribuiriam 

para tirar do profissional o sentimento de culpa resultante da crença de que está 

diminuindo as chances de vida do neonato ao oferecer esses cuidados. 

Muitos estudos sobre cuidados paliativos mostram que a opinião dos 

enfermeiros acerca desse assunto remete aos cuidados prestados no final da vida. A 

forma como os cuidados paliativos acontecem no local de trabalho e ainda questões 
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culturais levam o profissional a crer que deve recebê-los apenas quem está no 

processo de morte (FREITAS e PEREIRA, 2013; SILVA et al, 2013b; ALVES et al, 

2018). 

 Assim como mostra a literatura, os enfermeiros acreditam que esses 

cuidados devem ser prestados a recém-nascidos que não têm chances de cura ou 

que estejam em processo de morte, com o objetivo de proporcionar um fim de vida 

digno e confortável ao neonato que está evoluindo a óbito. Melhorar a qualidade de 

vida dos recém-nascidos que possuem doença incurável depois que todas as 

possibilidades terapêuticas para a cura forem esgotadas é necessário, ainda que a 

morte não ocorra de forma imediata, conforme as falas a seguir:  

 

“Cuidado paliativo é exatamente oferecer um morrer digno. É um bebê que 
não tem um bom prognóstico, não tem previsão de saída [da UTI], de cura. 
Então a gente precisa dar a ele um fim de vida digno e confortável, na 
medida do possível.” (enf. 1) 
 
“ (...) cuidados paliativos são todos os cuidados que você oferece a um 
paciente quando todas as formas terapêuticas de tentar curá-lo foram 
esgotadas, e o prognóstico é ir a óbito, ainda que seja demorado, mas que 
fatalmente a doença dele vai evoluir a óbito.” (enf. 8) 
 
“Eu entendo como cuidado paliativo, o cuidado que é voltado para dar 
melhor qualidade no processo de morrer. (...) é um cuidado que é voltado 
para o paciente que está em processo de morte, mas não necessariamente 
vai morrer naquele momento.”(enf. 3) 

 

 

Muitas pesquisas em cuidados paliativos neonatais estão voltadas para 

os cuidados no final da vida (KILCULLEN e IRELAND, 2017; GHOSHAL et. al, 2017; 

ALVES et al, 2018). Quinn e Gephart (2016) afirmam que isso fortalece a ideia de 

que os cuidados paliativos devem ser implementados apenas em circunstâncias 

críticas, ao invés de terem início precoce para beneficiar a criança, a família e os 

profissionais desde o começo. 

Foi enfatizado nas entrevistas a importância de se proporcionar morte 

digna ao neonato, também conhecida como ortotanásia. Esta prática visa poupar a 

pessoa enferma de procedimentos que não irão lhe fazer bem e apenas prolongarão 

o processo de morte. Dessa forma, ortotanásia permite ao paciente morrer no tempo 

certo e com conforto (SOUZA; GOMINHO, 2017).  

A resolução do CFM no 1.805/06 permite ao médico limitar ou cessar 

tratamentos que prolonguem o processo de morte e o sofrimento de pessoas fora de 
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possibilidades terapêuticas. Dessa forma, as ações devem ser voltadas à promoção 

de conforto e alívio de sintomas (BRASIL, 2006b).  

Leuthner (2004) afirma que uma vez que a criança entrou em cuidados 

paliativos, o controle da dor e de outros sintomas é prioridade. Manifestações como 

insuficiência respiratória e convulsões requerem atenção delicada e devem ser 

tratadas com medicamentos. O manejo de outros desconfortos como pele e lábios 

ressecados pode ser feito com loções e algodão umedecido.  

Os enfermeiro acreditam que os cuidados paliativos também são 

destinados aos neonatos que apresentam doenças que irão deixar sequelas. Esses 

recém-nascidos podem estar internados ou no domicílio, e os cuidados paliativos 

devem estar associados a terapêuticas curativas e também incluir a família no que 

diz respeito a conforto, de acordo com as falas a seguir:  

 

“(...) cuidado paliativo não é só para o bebê que vai morrer, é pro bebê que 
vai ter limitações.” (enf. 2) 
 
“A criança pode estar apenas em cuidados paliativos, ou ela pode estar em 
cuidados paliativos associados a outros específicos para a doença, para 
aquele diagnóstico.” (enf. 4) 
 
“São aqueles cuidados que a gente dá aqueles bebês que geralmente que 
não têm uma expectativa de saída, ou vai sair com determinada sequela.” 
(enf. 7) 

 
 

Os cuidados paliativos podem acontecer associados a tratamentos que 

promovem a cura (MANCINI et al, 2013; FLORIANI, 2010; ACADEMIA NACIONAL 

DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012). Crianças que apresentam doenças graves ou 

limitantes, mas não estão em final de vida ou apresentam chances de cura, podem 

beneficiar-se com cuidados paliativos associados a tratamentos. O plano de 

cuidados para essa população deve ser elaborado de forma a dar ênfase ao que é 

mais importante no momento: intervenções voltadas para a cura ou cuidados 

paliativos. Essas decisões devem ser feitas pela equipe multiprofissional de acordo 

com o tipo de doença que a criança apresenta e seu estado de saúde no momento 

(FLORIANI, 2010). 

 Dessa forma, segundo a ANCP (2012), os cuidados paliativos devem ter 

início precoce para acompanhar o curso da doença junto aos tratamentos que 
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objetivam a cura, com o intuito de oferecer conforto e qualidade de vida à pessoa e 

sua família.  

Os enfermeiros referiram que esses cuidados devem ter início a partir da 

internação, quando há situações em que  os neonatos têm condições de nascimento 

favoráveis para a alta da UTIN em determinado tempo, mas que evoluem para 

situações desfavoráveis. Cabe ainda inferir que os cuidados paliativos precisam 

contemplar uma visão integral da criança para que sejam definidas condutas mais 

apropriadas de acordo com cada caso, como descrito abaixo: 

 
“O cuidado paliativo deve começar na internação do bebê. Ter uma visão 
holística da criança para o futuro, seja um bebê que vai evoluir a óbito ou o 
que vai pra casa com algo que não é normal.” (enf. 2) 
 
“Eu acho que sempre que você tem uma enfermidade com possibilidade de 
levar ao óbito, você precisa iniciar o cuidado paliativo, ele faz parte do 
processo assistencial.” (enf. 3) 
 
“Tem também o paciente que ao longo da sua internação na UTI tem uma 
piora e a partir daquele momento, ele tem um prognóstico diferenciado, aí 
seria uma outra ocasião que deveria incluí-lo em cuidados paliativos.” (enf. 
4) 
 
 

Um resultado semelhante sobre os critérios de inclusão em cuidados 

paliativos foi observado em um estudo com médicos em Portugal, para a construção 

de um protocolo. Segundo ele, os profissionais concordam que os cuidados 

paliativos devem ser oferecidos aos recém-nascidos que apresentam chances de 

evoluir para óbito, aos que estão sem perspectiva de cura, ou às crianças que 

apresentam condições que as fazem necessitar de internação hospitalar para 

sobreviver. Os exemplos citados na pesquisa incluem síndrome de aspiração 

meconial severa, sepse com falência múltipla de órgãos e hérnia diafragmática muito 

severa (MENDES e  JUSTO, 2013). 

Catlin e Carter (2002) também elencaram algumas condições em que os 

recém-nascidos devem receber esses cuidados, entre elas estão: neonatos que se 

encontram no limite da viabilidade ou que apresentam malformações complexas, 

recém-nascidos com problemas genéticos, com anormalidades do sistema nervoso 

central e aqueles que não respondem ao cuidado intensivo e continuam a piorar 

mesmo com todos os recursos disponíveis. Elas ressaltam que cada caso deve ser 

discutido individualmente entre a famílias e a equipe responsável, e podem começar 

ainda na gestação. O que também foi pontuado pelos enfermeiros do presente 
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estudo que defenderam o início dos cuidados paliativos durante a gestação, no pré-

natal, a partir do momento que forem diagnosticadas condições de incompatibilidade 

com a vida, doenças ou situações que necessitem de grande suporte tecnológico. 

Destacaram ainda, a dificuldade em conduzir esse processo, o que colabora com 

uma assistência que nem sempre é a mais adequada e pode gerar sobrecarga nos 

profissionais da UTIN, conforme as falas a seguir:  

 
“Devem começar quando forem identificadas situações de risco ainda na 
gestação. E aqui no hospital nem sempre se tem esse cuidado com a mãe, 
mesmo sabendo que ela tem uma criança com uma condição específica.” 
(enf. 6) 
 
“Se há um prognóstico intra-útero de incompatibilidade com a vida, não 
deveria ser feita nenhuma manobra de ressuscitação, não deveria vir para a 
UTIN. Acho que ele deveria ficar com o conforto, com alimentação, ainda 
que demore a ir a óbito, porque nem todos os bebês morrem 
imediatamente.” (enf. 8) 
 
“Se eu sei que é uma síndrome que não tem cura, que tem inúmeras 
repercussões no futuro, eu poderia incluí-la em cuidados paliativos no 
diagnóstico porque, naquele momento, estaria dando uma atenção maior à 
promoção de conforto, controle de dor, envolvimento maior com a família, 
incluiria a família mais precocemente.” (enf. 4) 

 
Iniciar os cuidados paliativos durante a gestação é importante para que 

não ocorram procedimentos invasivos desnecessários relacionados ao suporte de 

vida na sala de parto. Os enfermeiros acreditam que a conduta ideal para o neonato 

que nasce com alguma condição de incompatibilidade com a vida é a promoção de 

conforto e nutrição até o momento do óbito. Em um estudo que abordou cuidados 

paliativos na sala de parto, as condutas realizadas com os neonatos que 

apresentavam condições graves e incompatíveis com a vida incluíam ações de 

contato pele a pele e promoção de conforto térmico, o uso de medicamentos 

somente quando necessário e por vias não invasivas, e a não realização de 

qualquer intervenção que atrapalhasse a interação do RN com os pais (GARTEN et 

al, 2015). O que corrobora com o que os enfermeiros do presente estudo 

mencionaram sobre o início dos cuidados paliativos, para que a equipe tenha 

oportunidade de investir mais em medidas de controle da dor e de conforto para a 

criança e também cuidar melhor da família. Dessa forma, a atenção estaria voltada 

para proporcionar qualidade ao tempo de vida do neonato. 

Segundo Wool (2013), as consultas pré-natais que abordam cuidados 

paliativos são vistas de forma positiva pelos pais, pois eles se beneficiam com 
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informações relacionadas ao diagnóstico e ao prognóstico do feto, podem ser 

encaminhados para grupos de apoio, e também recebem orientações para procurar 

profissionais especializados para a elaboração de planos de cuidado, de forma a 

melhorar o enfrentamento da situação.  

A relevância dos cuidados paliativos durante a gestação também foi 

observada em um estudo que objetivou conhecer a opinião de mães a respeito da 

abordagem do parto pré-termo nas consultas pré-natais. Os resultados mostraram 

que as mães esperam receber informações sobre o ambiente e o funcionamento da 

UTIN e sobre os cuidados com o RN. O autor concluiu que essas consultas devem 

ser estruturadas para atender a individualidade de cada família, explorando suas 

preocupações e expectativas, para que as informações dadas sejam adequadas a 

cada caso (GAUCHER et al, 2016).  

Quanto ao término, os participantes acreditam que os cuidados paliativos 

terminam após o óbito da criança quando a família volta à UTIN para agradecer aos 

profissionais pelos cuidados prestados ao RN. Ao contrário do que foi dito, a 

literatura afirma que é papel dos profissionais efetuar o acompanhamento da família 

(CATLIN e CARTER, 2002). Em um estudo realizado com pais de recém-nascidos, 

foi observado que algumas mães sentiam-se abandonadas quando a equipe não 

entrava em contato após o óbito da criança (BRANCHETT e STRETTON, 2012).   

Além disso, os enfermeiros ainda mencionam a importância da visita 

domiciliar para acompanhar a família após o óbito. A duração desse 

acompanhamento deve ser estabelecida de acordo com as necessidades de cada 

uma, conforme as falas abaixo: 

 
“Termina após a alta, após o óbito. Porque, como a gente acolhe a família, 
gera-se um vínculo e a mãe, após o óbito, volta pra agradecer a equipe pelo 
cuidado com bebê durante a vida dele. Então, eu acho que vai além do 
óbito do bebê, vai até o vínculo com a mãe.” (enf. 1) 

 
“Não termina quando a criança morre ou quando a família vai embora. 
Continua, eu acho que e a equipe tem que fazer visita domiciliar à família, 
tem que acompanhar realmente esse luto.” (enf. 6) 
 
“(...) terminar é o processo de dar suporte também. Se você tem a morte, 
tem que dar suporte para a família. Então esse suporte familiar, não sei 
determinar até quando, acho que tá mais relacionado a própria necessidade 
desse familiar.” (enf. 3) 
 

Segundo Mendes e Justo (2013), após a morte da criança, os 

profissionais devem reunir-se com os pais para prestar solidariedade, discutir os 
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resultados da autopsia, resolver conflitos e identificar qualquer situação patológica 

de luto. 

O acompanhamento do luto após o óbito pode ser feito por meio de 

ligações telefônicas, visitas domiciliares e envio de cartões e cartas (MUCKADEN et 

al, 2011). Segundo Levick et al. (2017), em um programa de suporte à família 

durante o luto, a maioria dos pais que receberam ligações e cartões dos 

profissionais que cuidaram do neonato durante a internação consideraram essa uma 

atitude reconfortante. Catlin e Carter (2002) afirmam que pode haver dificuldade de 

vinculação entre algumas famílias e a equipe devido ao estresse da situação vivida, 

desta forma, os profissionais devem entender que nem todos os pais desejam 

manter contato após a morte da criança. 

Também foi falado que quando há melhora do quadro clínico, o neonato 

pode sair dos cuidados paliativos, e se há piora, ele pode ser incluído novamente. 

Essas decisões são tomadas com base na avaliação dos profissionais: 

 
“Se você não tem a morte, tem o processo de adoecimento a pessoa 
recuperou suas condições de saúde, eu acredito que também você saia do 
cuidado paliativo, porque você não precisa mais, você não estava no 
processo de morrer.” (enf. 3) 
 
“O paciente pode entrar e sair do paliativo, isso depende muito de como vai 
ser a evolução clínica dele. Como a gente já viu muitos casos de o bebê 
nascer, ter um prognóstico reservado desde a barriga e, quando nasce, a 
criança evolui de uma outra forma. Então, ele entrou e saiu da paliação.” 
(enf. 9) 

 
Quando a criança apresenta algum diagnóstico que leve a cronicidade e 

prognóstico incerto, ela pode ter alta hospitalar e continuar a receber cuidados 

paliativos no domicílio o que corrobora com COJEAN et al. (2017) que mencionam 

que os cuidados paliativos podem ser prestados na sala de parto, no hospital ou no 

domicílio. 

 
“Um bebê, que tem hidroanencefalia, tem uma possibilidade de alta. A gente 
não sabe quanto tempo ele vai viver, nem se vai chegar a vida adulta. 
Então, se ele vai pra casa, ele vai sair do hospital, mas não vai terminar o 
cuidado paliativo.” (enf. 4) 

 
Prestar cuidados paliativos no domicílio demanda da equipe de saúde a 

elaboração de estratégias para facilitar a transição da família do ambiente hospitalar 

para a residência. Durante a internação, os pais devem receber orientações e 

informações relacionadas ao estado de saúde da criança e aos cuidados que 
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deverão ser prestados a ela. Também deve ser feita visita ao domicílio e mudanças 

necessárias na estrutura do ambiente para acomodar a criança com segurança. A 

equipe deve dar todo suporte e garantir à família que ela não ficará abandonada 

após a alta hospitalar (FLORIANI, 2010).  

Segundo estudo francês, uma equipe de cuidados paliativos acompanhou 

uma família na qual nasceu uma criança com diversas malformações. Após a alta do 

hospital, a equipe proporcionou a eles a organização de um plano de cuidados para 

o neonato e visitas domiciliares para avaliação da criança, esclarecimento de 

dúvidas e suporte emocional para os pais. Os profissionais de cuidados paliativos 

também mantiveram contato direto com a enfermeira responsável pelos cuidados no 

domicílio, e com o médico pediatra da criança para tratamentos relacionados a cura 

e vacinação. Nesse caso, a criança cresceu com diversas limitações físicas e 

atrasos no desenvolvimento, assim, o acompanhamento pela equipe de cuidados 

paliativos não termina (COJEAN et al, 2017).  

 

5.1.2 Processo de morte e limites terapêuticos  

 

No presente estudo, os enfermeiros referiram que há dificuldade de 

adesão da equipe à prática dos cuidados paliativos na UTIN devido à falta de 

protocolos acerca desse assunto, que pode, inclusive, leva-los a confundir essa 

prática com a eutanásia. Assim, alguns profissionais são a favor e outros 

apresentam resistência em aceitar que uma criança precise desses cuidados. 

Porém, o consenso da equipe é essencial para o sucesso do trabalho realizado. Isso 

foi pontuado por Kain e Gardner (2009) em uma pesquisa com enfermeiros 

neonataologistas, onde foi constatado que o apoio e o suporte dos outros 

profissionais da equipe de saúde é fator facilitador do trabalho da enfermagem na 

prestação de cuidados paliativos.  

Para que haja concordância da equipe diante das condutas, é necessário 

que ela receba treinamentos em cuidados paliativos, a fim de perceber a importância 

e defender a prestação desses cuidados para o neonato e sua família (MENIN; 

PETTENON, 2015). 

Os resultados também mostram que a tentativa de proporcionar um 

ambiente aconchegante e com privacidade para a criança em processo de morte e 

sua família carece de melhor adequação. Os funcionários mais jovens são 
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apontados como mais abertos a implementação dos cuidados paliativos, enquanto 

os antigos apresentam resistência a essas condutas. Essas diferenças de 

pensamento também são influenciadas por princípios e por crenças religiosas e 

impactam diretamente na assistência, de acordo com as falas: 

 
“Tem dificuldade, principalmente de aceitação de equipe. Existem sempre 
as vertentes que concordam e as que não sobre o bebê estar ou não em 
paliação. E sempre existem discussões. Mas isso é comum porque mexe 
com o espiritual, com princípios, com crenças.” (enf. 9) 

 
A gente tem muito funcionário novo, eu acho que teria uma adesão melhor. 
Mas dos mais antigos é mais difícil, porque são pessoas que já tem aquela 
coisa bem mecanizada da assistência, a maioria delas não consegue 
enxergar cuidado paliativo como algo que seja palpável, que realmente 
tenha algum êxito. (enf. 6) 

 

A morte é um tabu para a sociedade e há dificuldade em falar sobre ela, 

mesmo em espaços de terapia intensiva, onde ela ocorre com frequência. Isso pode 

tornar-se mais problemático ainda quando o paciente é recém-nascido. Porém, 

mesmo que seja difícil compreender a morte de alguém tão jovem, é preciso que os 

enfermeiros percebam a importância de prestar cuidados éticos e que promovem 

qualidade de vida durante o processo de morte, já que ele é o profissional 

responsável pela equipe de enfermagem e precisa motivá-la a melhorar cada vez 

mais a qualidade da assistência a todos os pacientes, inclusive para aqueles que se 

encontram nessa situação (ROCKEMBACH et al, 2010; MENIN; PETTENON, 2015).    

A dificuldade da equipe em assistir os neonatos que estão em cuidados 

paliativos no final da vida também foi observada por Kilcullen e Ireland (2017) em 

uma pesquisa com enfermeiros, onde elas afirmam que as dificuldades desses 

profissionais em lidar com a morte e com a perda foram vistas como barreiras para a 

prática dos cuidados paliativos. Nesse mesmo estudo, foi considerado como 

facilitador para adesão a esses cuidados a autorreflexão crítica sobre os valores 

morais e crenças pessoais pelos profissionais, que são fatores que impactam 

diretamente na prestação desses cuidados.  

A respeito do consenso em cuidados paliativos, os enfermeiros acreditam 

que os membros da equipe apresentam diferentes opiniões a respeito desse tema, 

modificam as condutas a cada troca de plantão, principalmente a conduta médica, e 

prejudicam a continuidade da assistência. Há dificuldade em determinar se o recém-

nascido está ou não recebendo cuidados paliativos e quais são esses cuidados. A 

equipe também apresenta falhas na comunicação para o estabelecimento de um 



	   	   47	  

acordo acerca das condutas e decisões relacionadas a cada neonato, conforme as 

falas a seguir: 

 
“Às vezes, é difícil chegar em um consenso da equipe. E existem muitas 
variações de condutas ao longo das 24 horas. A gente não consegue ter 
homogeneidade na assistência, principalmente se esse RN está 
caminhando para o paliativo ou não.” (enf. 9) 
 
“Por se tratar de cuidados paliativos, não é um tema muito fácil, mexe muito 
com o pessoal de cada um, ainda precisa ser trabalhado, discutido nas 
equipes. E a gente precisa avançar nesse ponto, ter mais espaços pra 
discussões, e a gente precisa ter um consenso: se realmente tá paliativo, 
vai ficar paliativo.” (enf. 10) 

 
A troca de turno e consequente mudança da equipe não deve prejudicar a 

continuidade da assistência, pois existem diversas estratégias de comunicação que 

podem ser utilizadas para garantir que o paciente continue recebendo os cuidados 

estabelecidos. Entre elas está a passagem de plantão, que permite aos profissionais 

trocar conhecimentos e organizar a assistência (OLIVEIRA; ROCHA, 2016). Porém, 

em cuidados paliativos essas divergências de opinião e conduta foram relacionadas 

às diferenças de pensamentos, valores e ideologias de cada profissional, pois esse 

é um assunto complexo e algumas de suas condutas são difíceis de serem postas 

em prática. 

Em um estudo realizado com enfermeiros de uma UTI adulto, foi referido 

que há dificuldade da equipe em seguir as condutas estabelecidas para os pacientes 

em cuidados paliativos, pois, por divergências de ideias, a cada troca de plantão há 

mudanças de intervenções, que tornam-se mais invasivas ou menos invasivas, de 

acordo com o que cada profissional acredita ser o melhor para o paciente (FREITAS 

e PEREIRA, 2013). 

Então, enquanto alguns profissionais preferem focar na qualidade de vida 

do paciente que passa pelo processo de morte, outros dão ênfase aos cuidados que 

mantém o paciente vivo a todo custo. Em uma pesquisa com médicos, Monteiro et al 

(2016) afirmam que quando há doença grave com ameaça à vida, as condutas 

devem ser medidas para que haja melhor qualidade de vida possível associada ao 

prolongamento da vida. Nesse mesmo estudo, os médicos relataram que se sentem 

inseguros quanto à interrupção de medidas de suporte de vida, pois não há respaldo 

suficiente nas leis brasileiras. 

Com relação aos cuidados paliativos voltados para a neonatologia, os 

enfermeiros entrevistados afirmam que são necessários mais estudos para que eles 
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possam ser implementados com segurança na UTIN, pois existem diversas 

peculiaridades na assistência a essa faixa etária.  

Cuidados paliativos neonatais podem ser definidos como um cuidado 

integral que foca em melhorar a qualidade de vida do neonato e da família, ao 

mesmo tempo que o profissional que presta esses cuidados deve estar ciente da 

possibilidade de óbito ou da morte inevitável (MANCINI et al, 2013). Para a 

implementação desses cuidados na neonatologia, é necessário que haja uma diretriz 

que estabeleça critérios de elegibilidade, condutas e passos a serem seguidos. É 

importante que o trabalho seja feito com a equipe, com a família e também com os 

gestores, em forma de planejamento e treinamentos, para que todos estejam 

envolvidos (ALVES et al, 2018). 

Também foi dito que o processo de adoecimento e morte de um paciente 

neonato comove a equipe que presta assistência. O mesmo foi observado em um 

estudo com enfermeiros de uma UTI neonatal, que afirma que vivenciar esse 

momento é complexo e confuso para o profissional, que vê na morte do recém-

nascido a quebra do curso natural da vida (SILVA et al., 2017).  

As falas denotam essas condições: 

 
“O cuidado paliativo dentro da neonatologia tem sido uma coisa recente pra 
gente aqui dentro da UTI. Estamos trabalhando com isso há um ano e 
pouco. Não tem sido fácil, ele é complexo, e às vezes é difícil pra gente 
entender.” (enf. 3) 
 
“(...) é um tema ainda muito delicado. É diferente de você falar em cuidados 
paliativos de um idoso, que já está no final da sua caminhada, porque uma 
criança acabou de nascer, e você quer é que ela viva. Então, eu acho que o 
cuidado paliativo dentro da neonatologia, tem que ser visto ainda de uma 
forma muito particular. Não adianta você querer trazer tudo que se tem do 
adulto para o recém-nascido porque é um outro processo, é uma outra 
situação, não só para a criança em si, para equipe também.” (enf. 8) 

 
 

Quando há formação de vínculo com o paciente, os profissionais de 

saúde vivenciam o luto, e com ele surgem sentimentos de frustração, tristeza e 

pena. Pois a morte representa o rompimento dessa ligação (SANTOS et al, 2014; 

LACERDA et al, 2016). Afastar-se do paciente em processo de morte pode ser uma 

forma de não sofrer ou de negar a morte.  
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A dificuldade em lidar com essa situação também foi observada em uma 

pesquisa na qual os enfermeiros referiram que os neonatos em cuidados paliativos 

durante o final da vida recebem menos atenção dos profissionais (ALVES et al., 

2018). Em outro estudo com enfermeiros, também foi identificada dificuldade desses 

profissionais em falar sobre o final da vida, evitando mencionar a própria palavra 

“morte” nas entrevistas (LACERDA et al, 2016).  

No presente estudo, a ortotanásia foi comparada à eutanásia e é vista 

como uma forma de antecipar a morte. As crenças religiosas influenciam o 

pensamento de que um ser superior tem o controle sobre a vida e a morte e que o 

ser humano não deve intervir para acelerar esse processo. A extubação paliativa é 

considerada uma prática que abrevia o sofrimento e também a vida, por isso os 

profissionais se posicionam contra:  

 
“Pra mim, ortotanásia é uma eutanásia disfarçada. E eu não concordo. Eu 
acho que todo mundo tem sua hora e que não é o ser humano que vai 
determinar isso. Já vi bebês aqui que foram indo, e quando chegou no seu 
momento, pronto! Deus levou e tá tudo certo.” (enf. 7) 
 
“Não concordo com abreviar o sofrimento. (...) Uma ortotanásia, eu não 
concordo com uma extubação pra diminuir o tempo de sofrimento da 
criança.” (enf. 8) 
 

As crenças religiosas também influenciaram a opinião de enfermeiros 

sobre os limites terapêuticos no estudo realizado por Santos et al (2016). Segundo 

os autores, os profissionais defendem que a vida tem valor absoluto e deve ser 

preservada, então, o ser humano não tem direito de determinar seu fim, somente a 

Deus compete essa função.  

A extubação paliativa consiste na interrupção da ventilação mecânica, 

seguida por retirada do tubo endotraqueal. Após o procedimento, pode ser oferecido 

oxigênio umidificado em ventilação não invasiva. Outra forma de extubar consiste 

em diminuir a oferta de oxigênio gradualmente antes da retirada do tubo 

endotraqueal. Nos dois casos, podem ser administradas medicações para alívio do 

desconforto. Essa decisão deve ser tomada com base no quadro clínico do paciente 

para que seja evitada insuficiência respiratória, já que essa intervenção objetiva 

promover conforto a ele (KENT et al, 2005; MUNSON, 2007). 

A dificuldade de compreender a ortotanásia mostra-se como uma barreira 

para a adesão aos cuidados paliativos. Muitos profissionais apresentam dificuldade 

em entender que o paciente que está em processo de morte vai morrer 
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independente dos esforços da equipe para mantê-lo vivo, e que é papel dela 

promover qualidade de vida nesses momentos finais (SANTANA et al, 2017). Dessa 

forma, cessar as terapêuticas invasivas significa promover ao recém-nascido um 

final de vida digno e confortável.  

Quando os limites terapêuticos não são claramente estabelecidos, pode 

acontecer a distanásia. Trata-se de uma decisão difícil, podendo gerar sofrimento 

para o recém-nascido e para os profissionais. Por se tratar de um assunto 

relativamente recente, muitos profissionais não tiveram a oportunidade de conhecer 

ou aprofundar esses aspectos durante a formação. Ressalta-se ainda a necessidade 

de investimento em educação permanente que possa colaborar nessa tomada de 

decisão e melhorar a qualidade do cuidado prestado. Essas decisões são 

importantes, pois evitam que a criança passe por sofrimentos desnecessários, e 

direcionam a assistência para um cuidado mais humanizado.  

 
“A gente sabe que tem um limite de você passar de cuidado para fazer 
distanásia com o paciente. Então, a gente já viveu muitas situações que não 
foram tão boas nesse processo de se adaptar ao cuidado paliativo dentro da 
UTI neonatal que, pra gente, é um processo novo.” (enf. 3) 

 
“Uma coisa pra gente é você, por exemplo, receber o bebê na sala de parto 
e o bebê ter múltiplas malformações, e você não investir. Outra coisa é você 
investir, entubar aquele bebê, mandar pra UTI, e você ter que tirar o tubo e 
ele ir definhando, a gente sabe que ele vai morrer, você vê aquele 
processo.” (enf. 2) 

 
 

Segundo Parravicini (2017), o plano de cuidados para neonatos em final 

de vida é muito importante para que sejam organizadas intervenções e os limites 

não sejam ultrapassados. A equipe multiprofissional tem papel essencial na 

construção desse plano e no acompanhamento do recém-nascido.  

Não estabelecer limites e metas de tratamento adequadas a pacientes em 

final de vida gera sofrimento aos profissionais, como pode ser observado em um 

estudo realizado com equipes de enfermagem no Rio Grande do Sul, o qual 

constatou que entre as causas do sofrimento moral e de síndrome de burnout está a 

obstinação terapêutica, que ocorre quando continua-se a investir em tratamentos 

invasivos e dolorosos a pacientes que não apresentam chances de melhora. Outro 

ponto encontrado foi a impossibilidade do enfermeiro de advogar pelo paciente na 

terminalidade da vida, que acontece devido a dificuldade dele em opinar sobre 
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decisões clínicas em razão da soberania médica nas escolhas dos tratamentos 

(DALMOLIN et al, 2014).   

Os enfermeiros acreditam que a formação acadêmica direciona o 

profissional a acreditar que uma assistência de qualidade precisa levar à cura da 

enfermidade. Diante disso, quando a cura não é uma opção, o profissional sente-se 

frustrado, conforme as falas: 

 
“Eu acho que a maior dificuldade é você aceitar a sua incapacidade de fazer 
mais. (...) É muito difícil a gente saber que estamos fazendo nosso melhor, 
mas que independente do nosso melhor, aquele resultado vai ser ruim. 
Então, para mim, a maior dificuldade é essa.” (enf. 8) 
 
“As dificuldades, creio que estão relacionadas ao nosso próprio enfrentar 
dessa situação. Porque na nossa formação nós somos muito preparados 
para cuidar visando a alta. E o paciente que não tem um bom prognóstico, 
que não tem aquela esperança [de cura] ou que é limitada, nos causa 
maiores dificuldades para lidar. Ver aquele bebê em sofrimento e sem poder 
fazer muita coisa pra melhorar.” (enf. 1) 

 
Diariamente, o enfermeiro da UTIN presta a melhor assistência possível 

para que o RN melhore e tenha alta. Porém, diante da impossibilidade de reverter 

determinadas condições, o profissional vê no seu trabalho um resultado ruim. Assim, 

pode-se observar que o mais importante na assistência é o desfecho e não a 

promoção de qualidade de vida ao paciente. Aceitar a impossibilidade de mudar o 

prognóstico do neonato, presenciar diariamente o sofrimento dele e investir mais em 

medidas de conforto sem perspectivas de cura é difícil para o profissional.  

Os resultados estão de acordo com a literatura, que mostra que formação 

acadêmica falha em ensinar aos estudantes de enfermagem a importância de 

promover qualidade de vida ao paciente em processo de morte e como fazer isso, 

pois o ensino é voltado prioritariamente para o reestabelecimento da saúde e alta. E 

o fato do paciente ser um recém-nascido torna a situação ainda mais difícil. Assim, 

muitos enfermeiros enfrentam dificuldades diante de situações de óbito por não 

saberem como lidar com a família e com seus próprios sentimentos, pois muitas 

vezes sentem-se fracassados quando o paciente morre (SILVA et al, 2017b; POLES 

e BOUSO, 2006; AGUIAR et al, 2006). 

 
5.2 A ENFERMAGEM NO CONTEXTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS NA UTIN 
 

5.2.1 Participação na tomada de decisão 
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A participação dos enfermeiros nas tomadas de decisão a respeito dos 

cuidados paliativos, muitas vezes, é pouca, pois são os médicos que tomam a 

frente. A enfermagem atua a partir do que está prescrito e o foco é puramente 

biológico.  A conduta prioritária diz respeito ao uso de medicamentos e solicitação de 

exames, deixando muitas vezes de ponderar aspectos importantes dos cuidados 

paliativos.  

 

“Atualmente, parte dos plantonistas essa indicação para cuidados paliativos. 
Eles pedem um parecer para a equipe de cuidados paliativos. Então, 
poderia ser uma coisa que partisse da própria equipe, que já entrasse na 
prescrição do próprio paciente, independente da outra equipe vir aqui e 
dizer o que tem que fazer ou não.” (enf. 4) 
 
“Quando a médica responsável pelo cuidado paliativo vem, ela dá as 
orientações, tanto clínicas e terapêuticas pra esse bebê: se é pra fazer 
alguma analgesia, o que é pra ser feito, o que é pra retirar, o cateter, 
alguma coisa. A gente executa essa parte assistencial de acordo com o que 
é prescrito.” (enf. 2) 
 
“Isso é clínico, isso é uma decisão basicamente médica, onde você percebe 
que ele não tem um prognóstico de recuperação. Então, todas as 
intervenções necessárias que estão em nosso alcance não respondem. 
Muitos pacientes malformados, às vezes a própria incompatibilidade com a 
vida.” (enf. 10) 
  

 
As decisões que envolvem diminuir o suporte de vida do recém-nascido 

devem ser tomadas pela equipe multiprofissional em conjunto com a família. Quando 

são levantados os questionamentos sobre continuar ou não com o suporte invasivo, 

a equipe precisa reunir-se e discutir diversas vezes até chegar em um consenso a 

respeito da conduta a ser tomada (WILLEMS et al, 2014).  

É muito importante que toda a equipe participe das tomadas de decisão, 

pois cada categoria profissional apresenta pontos de vista diferenciados sobre a 

situação do paciente, e em conjunto, podem garantir que as necessidades dele e da 

família sejam atendidas em sua totalidade. Dessa forma, podem abordar as diversas 

dimensões do cuidado e não ficam presos apenas à terapêutica medicamentosa 

(ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012). 

Porém, em acordo com os resultados do presente estudo, a literatura 

mostra que os médicos detêm a soberania das decisões (KILCULLEN e IRELAND, 

2017; SANTOS et al, 2016; MENEZES et al, 2009). Essa conduta individualista leva 

ao sofrimento dos enfermeiros, que se veem obrigados a exercer cuidados que 

muitas vezes não concordam (SANTOS et al, 2016). 
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Os enfermeiros participam das tomadas de decisão que envolvem 

cuidados paliativos tanto na manifestação da opinião clínica sobre o caso, como na 

iniciativa de começar o processo. Assim sendo, há divergências entre os 

profissionais sugerindo que a participação da enfermagem seja de acordo com a 

proximidade entre os profissionais ou pela disponibilidade em participar.  

 
“Com certeza a enfermagem participa das decisões, a gente é ouvida. Eles 
chamam a gente pra perguntar qual é a vinculação da mãe com a criança, 
da família com a criança, como a criança se comporta com a gente na 
assistência, então a gente participa, sim, ativamente.” (enf. 6) 
 
“Em algumas situações, a gente mesmo comunica aos médicos e inicia os 
questionamentos com a equipe. Será que aquele paciente não poderia 
evoluir para um processo de paliação, ter um conforto maior. Todo dia a 
gente vai discutindo os prognósticos do bebê e os resultados apresentados 
por ele. Baseado nisso, a gente discute se eles entram ou não na paliação, 
dependendo de como é a evolução do quadro.” (enf. 9) 

 
Os enfermeiros que participam das decisões sobre cuidados paliativos em 

conjunto com a equipe da UTIN,  expõem seus pontos de vista devido à proximidade 

deles com os recém-nascidos e suas famílias, que lhes permite ter um julgamento 

mais apurado a respeito do quadro clínico da criança e das necessidades 

psicossociais dos pais.  

A equipe de enfermagem da UTIN também discute sobre a relevância de 

determinadas condutas invasivas e dolorosas para o prognóstico do RN. A fala a 

seguir ressalta a importância de se pensar sobre os limites das terapêuticas 

invasivas, para que não haja sofrimento desnecessário da criança:  

 

“A gente consegue, às vezes, refletir muito sobre a ação e se questionar: 
“até que ponto é válido ser tão invasivo com determinado paciente?” Já que 
o resultado que eu vou ter não vai mudar tanto a conduta com ele. Como 
por exemplo, uma coleta de exame, isso vai mudar na conduta, vai mudar a 
decisão médica? Isso vai melhorar e trazer algum benefício pra vida 
daquele bebê? Se não, pra que causar dor, sofrimento, expor mais aquele 
paciente?” (enf. 9) 

 
 
 A participação da enfermagem na tomada de decisão sobre o processo de 

cuidados paliativos ainda é incipiente na UTIN. Embora alguns tenham iniciativas 

terapêuticas, elas provém da experiência clínica dos enfermeiros e também da forma 

que se dão as relações de trabalho. 
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5.2.2 Os cuidados com o recém-nascido 

 

A enfermagem participa dos cuidados paliativos promovendo o alívio da 

dor no recém-nascido. É importante avaliar a necessidade de realizar determinados 

exames invasivos e prover analgesia antes de procedimentos potencialmente 

dolorosos. O controle da dor nos neonatos é uma medida de conforto que inclui 

métodos farmacológicos e não farmacológicos, diminuição de intervenções 

invasivas, controle de ruídos e facilitação do sono.  

 
 “(...) o cuidado paliativo, pra nós aqui, visa justamente aliviar a dor do 
paciente.” (enf.10) 
 
“A gente tentar fazer algumas manobras que irão reduzir a dor, como a 
glicose 25%. Tem um exame pra coletar, então a gente avalia se há 
realmente a necessidade, se vai mudar o quadro da criança ou não. A gente 
discute com os médicos se há realmente necessidade de fazer determinado 
procedimento (...) que dói muito. A gente tenta fazer uma assistência para 
minimizar essas dores, para torná-las mais suportáveis.” (enf. 6) 
 
“Em muitos procedimentos invasivos, nós usamos terapias não-
farmacológicas para o alívio da dor. Por exemplo, glicose sublingual, o 
monitoramento de ruídos, nós temos a “hora do soninho”, é um momento de 
promover o conforto para o paciente. Em alguns pacientes são necessários 
cuidados agrupados, então a gente tenta estabelecer horários específicos 
para que a equipe possa manipular o mínimo possível esse paciente.” (enf. 
10) 
 
“Alívio de dor com o uso de opióides, morfina. Cada caso é um caso. Mas 
às vezes o alívio de dor pode ser uma mudança de decúbito, (...) pode ser 
pegar no colo, pode ser um toque terapêutico, o colo materno, e na 
ausência da mãe, colo do profissional. Um bebê que está chorando, com 
fome porque não pode se alimentar, muitas das vezes um dedo na boca, 
uma chupeta, alivia o desconforto. Então, acho que é estar atento a esses 
detalhes. Eu posso aliviar o desconforto de várias formas, desde a minha 
voz falando suavemente pra aquela criança e ele perceber que eu estou do 
lado, até o uso de uma droga.” (enf. 8) 
 

Atualmente, com a diversidade de métodos existentes para alívio da dor, 

considera-se antiético não tratá-la. Os fármacos mais comuns são os opióides, que 

podem ser usados durante procedimentos dolorosos, como punção lombar, em pós-

operatórios e doenças dolorosas, como a enterocolite necrosante. Outra classe de 

medicamentos citada na literatura é a dos benzodiazepínicos, que, em cuidados de 

final de vida, são muito utilizados em associação com os opióides para sedação 

(GUARAGNI et al, 2014; CARTER; BRUNKHORST, 2017).   

Pela maior proximidade dos neonatos e pelo número de procedimentos 

realizados, a enfermagem tem papel fundamental na implementação de medidas 
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para prevenção e eliminação da dor e do desconforto causado por tais intervenções. 

Dentre as medidas utilizadas pelos enfermeiros, merecem destaque os métodos não 

farmacológicos para alívio da dor (OLIVEIRA et al, 2011a).  

Os enfermeiros do estudo afirmaram fazer uso desses métodos para 

aliviar o desconforto da criança, e entre eles estão mudança de decúbito, toque 

terapêutico, colo do familiar ou do profissional e uso da chupeta. Assim, a 

enfermagem utiliza diferentes estratégias que proporcionam analgesia e vão além 

dos medicamentos prescritos.  

Uma revisão sistemática reuniu métodos não farmacológicos para alívio 

da dor relacionada a procedimentos que envolvem punção. Entre os que 

apresentam  melhor nível de evidência está glicose oral, amamentação e 

estimulação sensorial associada, envolvendo paladar, tato e audição. A posição 

canguru também foi apontada como um método efetivo, porém com baixo nível de 

recomendação e evidência. Musicoterapia e toque terapêutico não foram 

recomendados para alívio da dor (LAGO et al, 2017).  

Um artigo de revisão abordou os métodos não farmacológicos para alívio 

da dor mais utilizados pelos enfermeiros, entre eles estão sucção não nutritiva, 

mudança de decúbito, redução de estímulos, massagens, musicoterapia, colo da 

mãe, toque terapêutico, entre outros (FARIAS et al, 2011). Em outro estudo, 

realizado com equipes de enfermagem de hospitais no Ceará, os profissionais 

também referiram fazer uso de métodos não farmacológicos para alívio da dor do 

neonato durante procedimentos dolorosos. Os métodos mais utilizados por eles 

foram glicose, acalento e pacotinho, e o principal motivo do uso foi minimizar o 

sofrimento da criança (OLIVEIRA et al, 2011b). 

Existem muitos estudos a respeito da eficácia dos métodos não 

farmacológicos para alívio da dor (HARRISON et al, 2017; DISHER et al, 2017; 

HSIEH et al, 2018). Moreira e Bomfim (2004) ressaltam a importância do controle 

ambiental e comportamental para reduzir estresse e dor no neonato, essas ações 

incluem diminuir os níveis de ruídos e a luminosidade, minimizar interrupção do 

repouso com procedimentos em horários diferentes e evitar toques desnecessários.  

Para procedimentos dolorosos em recém-nascidos estáveis, as diretrizes 

de cuidado do Método Canguru recomendam que o profissional siga alguns passos 

que podem minimizar o desconforto, entre eles estão: consolar o RN caso ele esteja 

chorando antes do procedimento, falar suavemente com ele antes de tocá-lo, não 
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interromper seu sono profundo, e o deixar na mesma posição após o término do 

procedimento até que ele esteja com os sinais vitais estáveis novamente (BRASIL, 

2018).  

A avaliação da dor é realizada por meio da escala NIPS, que direciona as 

ações do enfermeiro relacionadas ao seu alívio, como o uso de métodos não 

farmacológicos e o ajuste das doses de opióides. Mas também, a experiência e a 

observação delicada ajudam o profissional a determinar se o recém-nascido está 

com dor. Desta forma, e em acordo com o que diz a literatura, o uso da escala é, 

muitas vezes, substituído pela percepção do profissional acerca do comportamento 

do neonato, conforme na falas a seguir:         

 
“(...) para avaliar a dor nós utilizamos o NIPS, uma escala específica. Então, 
de acordo com isso a gente utiliza as medidas ou farmacológicas ou não 
farmacológicas.” (enf. 10) 
 
“A gente também faz avaliação pela escala de NIPS, administra a morfina, 
geralmente esses bebês usam morfina oral de 6 em 6 horas, ou até de 4 em 
4 horas. E a gente sempre passa pro médico a necessidade ou não de 
aumentar a dose.” (enf. 9) 

 
“Tem a escala de NIPS. Só que, pra quem já tá trabalhando há muito 
tempo, ou mesmo pra quem tem uma observação mais delicada, você não 
precisa aplicar uma escala pra perceber que alguém tá com dor. Basta você 
observar. (...) Às vezes a criança tá chorando por um desconforto, não 
necessariamente uma dor, pode ser por fome, pode ser frio. Então, a 
observação delicada substitui qualquer escala.” (enf. 8) 

 
 
Por ser pré-verbal, os neonatos desafiam os profissionais de saúde na 

interpretação da dor. Para esse fim, existem diversas escalas. A escala NIPS, 

utilizada na UTIN pelos enfermeiros do presente estudo, utiliza avaliação da 

expressão facial, choro, padrão respiratório, tônus dos braços e das pernas e estado 

de consciência. A pontuação varia entre 0 e 7, o score 3 já indica dor (MOTTA et al, 

2015; CARTER e BRUNKHORST, 2017). 

 Para recém-nascidos em final de vida, Carter e Brunkhorst (2017) 

afirmam que as escalas da dor disponíveis são limitadas, pois não permitem a 

avaliação de sintomas comuns nesse período, como desconforto respiratório e 

agitação.  

Sobre o uso das escalas pelos enfermeiros, a literatura diz que apesar de 

conhecerem a importância delas, os profissionais não as utilizam (MONFRIM et al, 

2015; SANTOS et al, 2012). Em um estudo realizado em Maceió, apenas uma entre 

15 enfermeiras afirmou usar a escala, e 13 delas relataram fazer uso apenas de 
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parâmetros comportamentais para avaliar a dor no recém-nascido ( PRESBYTERO 

et al, 2010).  

 

5.2.3 Envolvimento da família 

 

Na neonatologia, a assistência à família é parte essencial do cuidado ao 

recém-nascido. O estabelecimento de vínculo entre os profissionais e a família faz 

parte do acolhimento, e essa relação consolida a formação de elos de confiança, 

proporcionando aos pais a segurança de que o melhor está sendo feito para o seu 

filho. 

A importância da relação do enfermeiro com a família pode ser observada 

em um estudo realizado em uma UTI neonatal, onde as mães relataram que o 

estabelecimento de vínculo proporcionou a elas maior confiança de que o RN estava 

sendo bem assistido. E os profissionais entrevistados referiram que a continuidade 

do cuidado permite a eles conhecer melhor a criança e assim passar mais 

segurança para os pais durante a assistência (FALCK et al, 2016).  

A política nacional de humanização tem como uma de suas diretrizes o 

acolhimento, que proporciona o vínculo terapêutico e a responsabilização do 

profissional com o usuário, desde a sua chegada no hospital até a sua saída. Dessa 

forma, uma estratégia de gestão utilizada em alguns serviços é o enfermeiro de 

referência. Esse profissional é responsável pelo paciente e sua família desde o 

começo da internação até a alta, o que garante a continuidade do cuidado e o 

estabelecimento de vínculos (BRASIL, 2013a; KORHONEN; KANGASNIEMI, 2014).  

Em um estudo, foi observado que alguns enfermeiros apresentam 

resistência em formar vínculos com os neonatos em final de vida. Esses 

profissionais, inclusive, costumam sugerir que haja rotatividade, para que não 

precisem prestar assistência ao mesmo paciente todos os dias. O autor concluiu que 

esta é uma forma de negar a morte, para que o enfrentamento do luto seja menos 

doloroso (FIGUEIRA et al, 2016).  

Silva et al. (2010b) afirmam que os sentimentos que emergem devido à 

dificuldade dos enfermeiros em lidar com a morte são inerentes ao ser humano. 

Porém, esses profissionais devem estar aptos a preparar a família e a si mesmos 

para lidar com o óbito de um neonato, por isso, necessitam dar novo significado à 

morte e percebê-la como parte da vida do recém-nascido.  
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Para os enfermeiros do presente estudo, acolher a família também faz 

parte dos cuidados paliativos e vai além do esclarecimento de dúvidas, consiste em 

realizar escuta ativa, adequar o vocabulário de acordo com o nível de conhecimento 

da família, estar presente e disponível para atender às demandas dos pais, dar 

apoio e tentar amenizar o sofrimento deles. A postura empática da equipe de 

enfermagem faz parte dos cuidados aos neonatos e é fundamental para a qualidade 

da assistência. Além disso, os enfermeiros também têm o papel de identificar as 

necessidades da família e referenciá-la para outros profissionais da equipe, para 

que, em conjunto, possam atender às suas demandas. 

 
“Nosso papel é informar, ouvir, acolher as dúvidas, os sentimentos, é 
referenciar pra psicóloga, pra assistente social pra resolver questões que 
estão fora do nosso alcance. E estar disponível. A gente não pode se 
ausentar, a gente tem que estar disponível.” (enf.1) 
 
“Tem que ter um acolhimento pra  família, porque essa é a parte que mais 
requer atenção, além do paciente. Porque é um momento difícil pra família, 
então a gente tem que dar apoio, orientar, trazer pra  perto.” (enf. 5) 
 
 “(...) trazer a família pra mais perto, sempre tentar não só esclarecer as 
dúvidas, mas acolher. A palavra também é essa: acolhimento. (...) 
Acolhimento engloba muita coisa. É você fazer uma escuta ativa, é você 
saber ouvir, é você saber se posicionar também. É você usar palavras mais 
simples para a pessoa  entender,, é você tornar aquele momento menos 
doloroso pra família.” (enf. 6) 

 

O cuidado centrado na família faz parte dos cuidados paliativos e 

assegura o bem-estar da criança e de sua família por meio de uma boa relação com 

os profissionais, que deslocam a atenção da doença para o paciente no contexto de 

sua família. Essa filosofia inclui compartilhamento de informações, participação dos 

pais nas decisões, amplo acesso ao recém-nascido, suporte no luto e respeito 

mútuo (ARANGO, 2011; GOODING et al, 2011; BALBINO et al, 2016).  

Segundo Santiago et al (2018), a falta de comunicação adequada pode 

ser motivo de sofrimento e insatisfação para os pais, que relataram não receber 

atenção dos profissionais na escuta de seus sentimentos e também não serem 

incluídos nos cuidados com o recém-nascido, em um estudo realizado em uma UTI 

neonatal. Os pesquisadores concluíram que há necessidade de melhorar as 

estratégias de comunicação dos profissionais com os pais e a criação de planos de 

cuidado melhor elaborados que englobem o cuidado à família.  

Outro ponto importante no cuidado à família apontado pelos enfermeiros 

do estudo é a sua participação nas tomadas de decisão:  
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“Na medida que a gente passa tudo para a família, quando a gente decide 
que esse paciente tem critério de paliação total ou parcial, a gente conversa 
com a família, e isso é uma decisão da família também.” (enf. 9) 

 
A literatura diz que quando as decisões a respeito do final da vida são 

feitas em conjunto e em acordo com  a família, os pais tendem a ter memórias de 

uma morte tranquila. Caso contrário, as consequências psicológicas podem ser 

desastrosas a longo prazo (EPSTEIN, 2010; FALCK et al, 2016).   

A assistência aos pais também envolve aproximá-los de sua rede de 

apoio, principalmente as mães, que costumam ser muito jovens e sentem-se 

desamparadas diante da situação que estão enfrentando. Assim, os profissionais 

preocupam-se em promover o conforto da criança e acolher a família, que também é 

foco da assistência:  

 
“A situação de morte, muitas vezes, afasta a família porque eles não 
querem lidar com esse tipo de coisa, eles não querem aceitar. Então, a 
gente precisa trazê-los e também ir atrás da rede de apoio das mães (...) . 
Às vezes é uma mãe jovem, sozinha, às vezes o pai. Então, essa família se 
rompe e a gente tem que ir atrás da rede de apoio da mãe, trazer para 
dentro para oferecer um conforto e um morrer digno pro bebê e também pra 
mãe, que precisa ser acolhida.” (enf.1) 
 
“Os pais tomam ciência, sobre o que vai ser feito, e a gente sempre 
aproxima mais a família, a gente libera outros familiares para participar. (...) 
sempre eles estão ali, sentados, participando (...), quem quiser ver, quem 
quiser pegar no colo. Principalmente aqueles que vão pro paliativo, pra 
extubação paliativa, a gente sempre tenta aproximar a família.” (enf. 9) 

 
As famílias dos neonatos que estão em cuidados paliativos durante o 

processo de morte têm visitas facilitadas e incentivadas pelos profissionais, que 

consideram importantes esses momentos de contato com o RN para que a família 

possa conhecê-lo e criar vínculos. 

A mãe geralmente é o familiar que vivencia a internação junto com a 

criança. Ela se vê longe de sua realidade e pode sentir-se sozinha, angustiada e 

preocupada com o filho e com outras situações que fazem parte de sua vida 

cotidiana, da qual ela está afastada (MITRE, 2000). Silva et al (2017a) afirmam que 

a presença dos avós na UTIN é muito importante, pois possibilita criação e 

fortalecimento de vínculos e a formação de uma rede de apoio para os pais. 

Na internação hospitalar, os pais também encontram sua rede de apoio 

nos profissionais de saúde, que  se disponibilizam para esclarecimento de dúvidas e 

suporte emocional. As famílias das outras crianças internadas também estão 
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incluídas nessa rede, pois há troca de experiências e apoio mútuo (BALBINO et al, 

2015).  

Em um estudo com pais de recém-nascidos em final de vida, foram 

identificadas redes de apoio provenientes da família, dos profissionais da UTIN, dos 

amigos e da igreja. A família referiu que o apoio das enfermeiras é essencial para 

que ela se sinta acolhida. A assistência de enfermagem envolveu ligações 

telefônicas quando os pais precisavam afastar-se hospital, escuta ativa e apoio 

emocional, e também possibilitou a criação de memórias dos pais com os filhos, à 

medida que promoveu a participação deles nos cuidados (CURRIE et al, 2016). 

A participação da família nos cuidados também foi ressaltada pelos 

enfermeiros, que afirmam que durante o processo de morte, aproximam os pais do 

recém-nascido e os permitem participar de alguns cuidados como troca de fraldas e 

organização do berço. Mesmo que o RN esteja grave, se ele estiver nesse processo, 

a mãe ou o pai podem realizar a posição canguru: 

 
 “(...) geralmente é a mãe que mais fica, participa, o pai às vezes. Se ela 
quiser, se ela estiver psicologicamente bem, ela participa de tudo, na troca 
das fraldas, do paninho, segurar o bebê enquanto a gente arruma, o 
canguru pode ser feito. Então, a mãe estando, a família estando 
psicologicamente bem, ela participa sim.” (enf. 7) 
 
 “(...) pensando em final de vida, se abre exceção algumas vezes, mesmo 
sendo um canguru arriscado naquele momento. Mas pesando o risco-
benefício do contato da mãe com o filho, talvez sejam os últimos minutos, 
as últimas horas, pode abrir uma exceção de fazer a posição canguru ou 
botar ele no braço.” (enf. 4) 
 
“Então a gente tenta dar apoio pra família (...) Por exemplo, eu já tive bebês 
que estavam em processo de morte iminente e (...) o pai queria colocar no 
canguru. (...) E isso ia causar uma alteração nos parâmetros 
hemodinâmicos do bebê? Não, ele estava no processo de morrer e o pai 
queria que o filho dele morresse no colo dele.” (enf. 3) 

 

De acordo com as falas dos enfermeiros, a posição canguru é evitada em 

casos que o paciente  se encontra hemodinamicamente instável, porém, quando se 

trata de uma criança que está no final da vida, a vontade dos pais em ter contato 

pele a pele com o filho é mais importante do que os parâmetros do RN, pois ele já 

encontra-se no processo de morrer.  

O mesmo resultado foi observado em um estudo, no qual os profissionais 

ressaltam a importância de inserir os pais nos cuidados com a criança, o que 

favorece a formação de vínculo e os fazem sentir-se parte do processo de cuidar 

(FERREIRA, 2016). Em outro estudo com enfermeiros, também foi observado que 
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os profissionais incentivam as mães dos recém-nascidos em cuidados paliativos 

com maior frequência a participarem dos cuidados com seus filhos, pois, devido à 

fragilidade do quadro clínico de alguns, foi considerado importante que a família 

pudesse aproveitar mais momentos com eles (SILVA et al, 2017b).  

Segundo Currie et al. (2016), a participação dos pais nos cuidados com o 

recém-nascido em final de vida é reconfortante, pois eles têm a oportunidade de 

sentir-se pais e de formar vínculos com o filho. 

Em outros casos, a família não se sente a vontade para participar dos 

cuidados com o filho porque não entende a necessidade de serem estabelecidos 

limites terapêuticos e podem duvidar de determinadas condutas. A falta de 

compreensão dela acerca do prognóstico limitado do neonato gera mais sofrimento 

e preconceito em relação aos cuidados paliativos. 

 
“E às vezes elas não querem participar mesmo, porque é um momento 
muito doloroso, querendo ou não, e algumas não entendem. Tem mãe que 
acha que é eutanásia, no caso de algum bebê que não tenha mais 
indicação de intubar, por exemplo. Então, é um momento muito difícil pra 
família quando a gente fala em cuidado paliativo pro bebê que vai mesmo a 
óbito.” (enf. 2) 
 

Por questões culturais, a família pode associar os cuidados paliativos ao 

abandono do paciente pela equipe de saúde, o que causa sentimentos de raiva, 

tristeza e desespero. Assim, é muito importante que os profissionais esclareçam a 

ela o que são esses cuidados e como eles podem melhorar a qualidade de vida do 

ente querido (MATOS; BORGES, 2018).  

Segundo Ferreira et al (2015), a oposição da família à redução do suporte 

de vida é um importante fator que contribui para a distanásia. Para que isso não 

aconteça, é importante inserir a família no planejamento das intervenções, para que 

ela também se sinta protagonista e corresponsável pelos cuidados com o filho. Além 

disso, quando a família reconhece que as intervenções estabelecidas são 

adequadas, ela passa a confiar nos profissionais que as executam e sente-se mais 

tranquila (SILVA et al, 2015a; GOMES et al, 2015). 

Oferecer à família a oportunidade de cultivar sua fé diante de um 

momento difícil também faz parte dos cuidados paliativos. O conforto espiritual é 

destinado às famílias das crianças que estão em processo de morte. O profissional 

identifica as crenças religiosas dela e fornece espaço para prática de sua fé por 

meio de orações, batismo e visita de líder religioso. Essa abordagem pode ser feita 
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por qualquer membro da equipe. É uma atitude simples e que leva conforto. 

Respeitar esse momento é importante e necessário para que a família seja também 

cuidada e sinta-se parte do processo: 

 
Eu acho que pode ser o psicólogo a fazer essa abordagem, pode ser a 
enfermagem, pode ser o médico, qualquer pessoa da equipe pode dar essa 
oportunidade para a família. Porque, às vezes, eles não se pronunciam por 
acreditar que isso não seja aceito. E quanto isso pode trazer de conforto pra 
eles.” (enf. 8) 
 
“Você tem que, primeiro, identificar qual é a fé daquela família, se é cristã, 
se professa outra religião. E fornecer a eles o espaço para que a fé deles 
seja trabalhada. (...) Por exemplo, um batismo, se eles acreditam no 
batismo, ou uma oração, se eles acreditam em uma oração para a criança.” 
(enf. 8) 
 
“ (...) Para algumas crianças que estão em paliação, a gente oferece 
conforto espiritual. Se elas são católicas, a gente oferece o batizado. Caso a 
família queira, pode trazer o padre para batizar, ou o pastor para fazer uma 
bênção.” (enf. 9) 

 
 
Segundo Sadeghi et al. (2016), os rituais religiosos e a crença em Deus 

ajudam a família a lidar com a situação de um bebê grave. Identificar as 

necessidades espirituais das famílias é papel dos profissionais de saúde, que 

também podem levar calma e paz ao conversar com ela, utilizando ferramentas de 

acolhimento, como escuta qualificada, e dando importância para seus sentimentos e 

medos.  

A avaliação das necessidades espirituais envolve conhecer os 

sentimentos dos pais, incluindo seus sonhos, esperanças e também entender como 

a religião e as crenças religiosas se inserem no contexto de sua família. O capelão 

pode fazer parte desse cuidado junto com a equipe multiprofissional para promover 

conforto emocional e espiritual (PARRAVICINI, 2017). Figueira et al (2016) afirmam 

que a espiritualidade leva conforto tanto à família quanto aos profissionais. 

Apesar da literatura reconhecer a importância do cuidado espiritual, ele 

não acontece sempre. Em um estudo com enfermeiros, foi reconhecido que a 

dimensão espiritual faz parte do ser humano, porém muitos relataram não oferecer o 

cuidado espiritual ou não o oferecem de forma apropriada (NASCIMENTO et al, 

2013). Segundo Matos e Borges (2018) apenas permitir que a família expresse a 

sua religião sem se opor mostra que o profissional não está preparado para oferecer 

esse cuidado.  
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5.3 MUDANÇAS NECESSÁRIAS PARA MELHOR PRESTAR CUIDADOS 
PALIATIVOS NA UTI NEONATAL 
 

Os enfermeiros afirmam que a equipe precisa ser treinada para que haja 

melhor compreensão e mais segurança para pôr em prática os cuidados paliativos. 

A dificuldade dos profissionais para lidar com essas situações pode ocasionar 

divergências a respeito das condutas paliativas. Além disso, por ser um tema 

frequentemente ligado à morte, os enfermeiros sentem que não estão fazendo o 

possível para que a criança sobreviva, o que gera sentimento de impotência.  Por 

estes motivos, antes de implementar os cuidados paliativos, deve-se proporcionar 

conhecimentos para a equipe sobre a sua prática.   

 
“Eu acho que a equipe como um todo não está preparada ainda, não foi 
trabalhado. Foi uma implementação que aconteceu bruscamente. Foi algo 
novo, que não foi trabalhado na cabeça dos profissionais como deveria. E a 
gente encontra esses entraves. E eu acho que, para que isso acabe, tem 
que ter essa orientação ao profissional.” (enf. 7) 
 
“(...)E quando entra em cuidados paliativos, já tiveram algumas palestras 
envolvendo o assunto, mas, no meu ponto de vista, é algo que a equipe 
ainda não tá preparada para lidar. O ato de lidar com a morte, e você tendo 
como minimizar, tendo como evitar, mas mesmo assim você fica de mãos 
atadas.” (enf. 10) 

 

A dificuldade em lidar com a terminalidade da vida pode estar relacionada 

ao conceito ocidental da morte, que remete ao fracasso do profissional em “salvar” a 

vida do paciente. Ao assistir um paciente em processo de morte, o enfermeiro 

enfrenta a sua incapacidade de promover a cura ao recém-nascido e percebe as 

suas limitações como profissional. Durante a formação, essa visão é reafirmada pelo 

ensino voltado quase sempre à cura da enfermidade. Assim, os profissionais não 

estão preparados para lidar com pacientes em final de vida e podem desenvolver 

sentimentos de impotência (SANTANA et al, 2009; ROCKEMBACH et al, 2010; 

MENIN; PETTENON, 2015).  

A necessidade de treinamento em cuidados paliativos também foi 

observada em um estudo realizado com enfermeiros de uma UTI neonatal em 

Taiwan. De acordo com a pesquisa, a maioria dos enfermeiros entrevistados referiu 

ter tido treinamento em cuidados paliativos, porém, apenas uma pequena parte 

deles teve esse treinamento voltado para a neonatologia. Desta forma, foram 

identificadas dificuldades dos enfermeiros nas tomadas de decisão em relação a 

questões éticas, limitações a respeito da comunicação com as famílias e falta de 
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experiência e conhecimentos para por em prática os cuidados paliativos na UTIN 

(PENG et al, 2013). 

Ahern (2013) realizou um estudo para conhecer o que os enfermeiros 

consideram importante saber para prestar os cuidados paliativos. Entre os tópicos 

escolhidos estavam comunicação, aspectos éticos e legais, controle de sintomas e 

alívio da dor, luto e perda.  

Percebe-se que grande parte das dificuldades dos profissionais em 

prestar cuidados paliativos vem da necessidade de mais conhecimento sobre o 

assunto e da insegurança sobre os limites terapêuticos. As decisões são tomadas 

por uma pequena parte da equipe e repassadas para os outros profissionais, que 

precisam prestar esses cuidados. Também, a equipe de cuidados paliativos não faz 

parte da neonatologia e não está presente no dia-a-dia da unidade para guiar a 

prática em conjunto com os profissionais desse setor.  

 
“Quando o bebê daqui entra pro cuidado paliativo, é feito um parecer pelo 
médico, esse parecer a gente encaminha para o núcleo da dor. E a médica 
responsável pelo cuidado paliativo vem.” (enf. 2) 
 
“Você vê resistência na equipe. Tem uma equipe que dá esse suporte, mas 
o cuidado paliativo é um processo. Não é só você indicar uma criança. (...) 
Tem todo um trabalho a ser feito, e a equipe de cuidados paliativos não está 
lá no dia-a-dia. Então, o setor que trabalha com cuidado paliativo, tem que 
fazer parte da equipe, estar inserido dentro daquela equipe, comprar a 
ideia.” (enf. 8) 
 
“Nós temos uma médica da nossa equipe que está trabalhando diretamente 
com os cuidados paliativos, mas é uma situação que a gente vê que só 
acontece enquanto ela está no plantão. Saiu do plantão dela, a gente 
percebe que não há uma continuidade. (enf. 10) 
 

 
Os enfermeiros consideram importante que o hospital ofereça cursos e 

capacitações que incluam teoria e prática, com o objetivo de subsidiar as ações que 

envolvem cuidados paliativos. É importante praticar esses cuidados até que eles 

sejam incluídos na rotina do setor, pois existem diariamente diversas crianças em 

situações elegíveis para cuidados paliativos na UTIN. 

A equipe de cuidados paliativos do hospital universitário dá suporte à 

UTIN promovendo encontros e discussões com os profissionais sobre o assunto, 

com o intuito de sensibilizar a equipe sobre a importância desses cuidados para os 

neonatos e suas famílias. E na UTIN um grupo de profissionais de várias  áreas foi 

formado com o objetivo de estudar e discutir cuidados paliativos, para que sejam 

ofertados na assistência neonatal. O grupo promove momentos de conversa e 
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aprendizado com a equipe, para que haja melhor compreensão e adesão a esses 

cuidados dentro do setor. 

 
 
“Médicos da equipe de cuidados paliativos vieram aqui, conversaram com a 
equipe, melhorou muito. (...) Fizeram reunião diante de um dos casos que a 
gente presenciou.” (enf. 2) 
 
“Eu acho que tem a ver com educação em saúde. Os profissionais de saúde 
sempre dizem que não têm tempo pra estudar fora do serviço, então acho 
que seria bom isso, um treinamento em serviço, prática em serviço. (...) 
Porque todos os dias tem crianças que poderiam entrar em cuidados 
paliativos. Eu me lembro que no ano passado teve um treinamento básico 
sobre cuidados paliativos, eu acho que ali “abriu a cabeça” de muita gente.” 
(enf. 4) 
 
“Atualmente, a gente tem um grupo de cuidados paliativos da unidade 
neonatal, com médico, fisioterapeuta, enfermeiro, terapeuta ocupacional, 
psicólogo, assistente social. Nesse momento, a gente está discutindo as 
questões relacionadas ao cuidado paliativo. Porque antes da gente ofertar 
esse conhecimento, essa mudança de visão, a gente precisa se empoderar 
do conhecimento também. (...)Então, nesse momento, estamos trabalhando 
com a equipe os conceitos relacionados ao cuidado paliativo dentro da UTI 
neonatal” (enf. 3) 
 
 
 

O apoio matricial consiste em uma estratégia organizacional na qual há 

construção compartilhada de uma proposta de intervenção entre duas ou mais 

equipes. A equipe de cuidados paliativos do hospital presta esse serviço a UTIN ao 

oferecer capacitações e realizar momentos de discussão de casos com os 

profissionais desse setor, a fim de auxiliar na qualificação de suas práticas em 

cuidados paliativos (BRASIL, 2011).   

Outra ferramenta importante para a reorganização e melhoria do processo 

de trabalho de um setor é a educação permanente. Essa é uma estratégia 

sistemática, que deve ser bem elaborada e executada após uma prévia análise da 

situação, e objetiva mudança global em diversos aspectos da prática. Dessa forma, 

as capacitações fazem parte da educação permanente, porém não de forma isolada, 

e sim aliadas ao objetivo geral de mudança (BRASIL, 2006a). 

A necessidade de capacitação das equipes de saúde em cuidados 

paliativos também é evidenciada pela literatura. Em um estudo com enfermeiros que 

cuidam de pessoas com câncer, foi relatada dificuldade de implementação e 

organização desses cuidados dentro do setor, devido a falta de treinamento para os 

profissionais e de outros fatores relacionados à gestão de pessoas e estrutura física 

(SILVA et al, 2015b).  



	   	   66	  

6 CONSIDERAÇÕES FINAIS  

 
A inciativa de estudar cuidados paliativos na UTIN é desafiadora e 

mobilizadora. As discussões emergiram há pouco tempo, e com forte associação 

deles com a morte, que é vista como um acontecimento obscuro nessa faixa etária. 

Os tabus que permeiam a finitude da vida tornam-se mais evidentes quando se 

questiona o morrer de um recém-nascido.  

Os achados desse estudo mostraram que os enfermeiros divergem sobre 

o que sejam esses cuidados, mas reconhecem a importância de prestá-los. As 

questões culturais prevaleceram e por isso, os cuidados paliativos foram muito 

associados aos cuidados de final de vida. Por ser uma temática recente, ocasiona 

na UTI neonatal diferentes condutas, pois alguns concordam em prestar esses 

cuidados enquanto outros apresentam sentimentos de angústia e impotência frente 

a essas situações. Dessa forma, as dificuldades para implementação dos cuidados 

paliativos nesse setor, ficaram evidentes na postura das equipes em diferentes 

turnos, prestando cuidados mais ou menos invasivos, na ausência de protocolos 

institucionais para guiá-los, pouco envolvimento da maioria dos enfermeiros nas 

tomadas de decisão, e na carência de profissionais com formação em cuidados 

paliativos para trabalhar em conjunto. 

Apesar de todas as limitações na implementação dos cuidados paliativos, 

os enfermeiros referiram que é importante garantir o bem-estar dos neonatos e de 

suas famílias, e enfatizaram que, para prestar esses cuidados, deve-se proporcionar 

alívio da dor nas diversas dimensões do ser humano: biológica, emocional e 

espiritual. Assim, foi ressaltada a importância da enfermagem na utilização dos 

métodos não farmacológicos para alívio da dor do RN e também no conforto 

emocional e espiritual da família.  

Como facilidades, foram pontuados os momentos de capacitação 

oferecidos pela equipe de cuidados paliativos do hospital, que contribuíram para a 

desconstrução de conceitos pré-estabelecidos sobre esses cuidados. 

A metodologia adotada no estudo possibilitou conhecer as percepções, 

sentimentos, opiniões e formas de atuação dos enfermeiros na assistência em 

cuidados paliativos, através de seus pontos de vista. Sendo assim, o objetivo 

estabelecido foi respondido.  
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A contribuição desse estudo para a assistência de enfermagem ao 

neonato em cuidados paliativos refere-se à relevância de se conhecer como os 

cuidados paliativos são prestados na UTIN e como eles são vistos pelos 

enfermeiros, para que se possa chamar atenção para a necessidade de melhorias e 

investimentos nessa área.  

Para o ensino de enfermagem, a pesquisa contribuiu com subsídio teórico 

que pode colaborar na formação, ao disparar discussões que estimulem o cuidar 

com respeito ao processo de viver e de morrer. 

Para a pesquisa, considera-se que foi importante para identificar as 

diferentes percepções dos profissionais e barreiras de implementação dos cuidados 

paliativos e assim guiar novos estudos no desenvolvimento estratégias com o 

objetivo de melhorar esses cuidados na atenção neonatal. 
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APÊNDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido  

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO  

 

O (a) Sr (a) está sendo convidado (a) a fazer parte de uma pesquisa vinculada ao curso 
de Enfermagem da Universidade Federal do Maranhão – UFMA, intitulada “A percepção do 
enfermeiro diante dos cuidados paliativos em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal 
(UTIN)”, que tem como objetivo conhecer a percepção dos enfermeiros diante dos cuidados 
paliativos em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. 

Em caso de aceite, o Sr (a) precisará responder uma entrevista, de 
aproximadamente 30 minutos, a qual será gravada em áudio em horário e data a combinar. 
Ela abrange sobre dados pessoais (idade, função, tempo de trabalho em UCIN, instituições 
formadoras, outras experiências trabalho), e questões acerca dos cuidados paliativos, e como 
o enfermeiro lida com a morte de seus pacientes. 

Este estudo será importante pela necessidade de construir subsídios teóricos que 
possam servir de apoio para a enfermagem e demais cursos da área da saúde e cuidado 
neonatal. Além disso, pode incentivar os hospitais no desenvolvimento de estratégias de 
suporte e intervenções aos profissionais de saúde e famílias.  

Todas as pessoas tem direito a ressarcimento caso necessitem. Entretanto, nessa 
pesquisa os participantes não terão nenhum custo, e a entrevista será durante a atividade 
laboral. Assim sendo, não está previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participação na 
pesquisa e você não terá nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.  

Caso ocorra alguma intercorrência ou dano, resultante de sua participação na pesquisa, 
você receberá todo o atendimento necessário, sem nenhum custo pessoal.  

Os dados coletados durante a pesquisa serão sempre tratados confidencialmente. Essa 
pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética do HUUFMA. “Os Comitês de Ética em Pesquisa 
são colegiados interdisciplinares e independentes, de relevância pública, de caráter consultivo, 
deliberativo e educativo, criados para garantir a proteção dos participantes da pesquisa em sua 
integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões 
éticos.  

Os resultados serão apresentados de forma conjunta, sem a identificação dos 
participantes, ou seja, o seu nome não aparecerá na publicação dos resultados.  
 Caso tenha dúvidas poderá entrar em contato com Letícia Torres , fone: 98 
991137802, email: leticiateixeiratorres@gmail.com ou a Pesquisadora Responsável: 
Professora Jeanine Porto Brondani Avenida dos Holandeses, Q 29, número 4, AP 505, fone: 
98 - 992237202 email: jeaninebrondani@yahoo.com.br ou o Comitê de Ética em Pesquisa: 98 
2109-1250 / 98 21061092.  

Esse	  Termo	  é	  assinado	  em	  duas	  vias,	  sendo	  uma	  para	  o	  participante	  e	  outra	  para	  

os	  pesquisadores.	  	  

	  

____________________________________	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  ____________________________	  

Nome	  do	  participante	  da	  pesquisa	   	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Assinatura	  

_____________________________________	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  _____________________________	  	  

Nome	  de	  quem	  aplicou	  o	  Termo	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Assinatura	  

	  

Local	  e	  data:	  ____________________________________________________________	  
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APÊNDICE B -  Instrumento de Pesquisa 
 

 
 

Roteiro para entrevista 
 
 
 

Questões norteadoras 
 
 

1 – Como você atua diante de situações que envolvem bebês gravemente doentes? 
2 – Quais as dificuldades e limitações nessas situações? 
3- Como a enfermagem pode contribuir nessas condições? 
4 - O que você entende por cuidados paliativos?  
5 – Você tem alguma dúvida, ou quer falar algo que seja importante? 
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ANEXO A  - Parecer do colegiado de curso  
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ANEXO B – Parecer de autorização da COMIC 
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ANEXO C  - Parecer consubstanciado do CEP  

 

 
 



	   	   96	  

 
 



	   	   97	  



	   	   98	  


