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RESUMO

Introdugédo: Cuidados paliativos (CP) caracterizam-se por praticas que integram
aspectos fisicos, sociais, emocionais, psicolégicos e espirituais. Na neonatologia,
consiste em um cuidado amplo prestado ao recém-nascido (RN) e a sua familia, de
forma que previna e alivie o sofrimento, melhorando as condigdes de vida e de
morte. Objetivo: Conhecer a percepgao 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 Universitario, Unidade Materno Infantil da Universidade Federal
do Maranhdo (UFMA). A coleta de dados foi feita por meio de entrevista
semiestruturada, gravada em audio. Foram entrevistados 10 enfermeiros,
individualmente. As entrevistas foram transcritas na integra e os resultados foram
analisados utilizando-se a analise tematica proposta por Minayo. Resultados:
Emergiram duas categorias as quais demonstram o que os enfermeiros entendem
sobre cuidados paliativos e originaram o tema denominado “Percepg¢do dos
enfermeiros sobre cuidados paliativos na UTIN”. O segundo tema foi nomeado como
‘A enfermagem no contexto dos cuidados paliativos na UT| neonatal” e € composto
de trés categorias cujas evidéncias versam sobre a participacdo da enfermagem nos
cuidados paliativos. E o terceiro tema, nomeado como “Mudancgas necessarias para
melhor prestar cuidados paliativos na UTIl neonatal,” aborda as melhorias que
necessitam e que ja estdo sendo implementadas no contexto da UTIN. Concluséo:
Cuidados paliativos na UTIN desafiam e mobilizam sentimentos e cuidados
complexos. Além disso, por se tratar de um tema recente na neonatologia, ainda ha
divergéncia sobre a condugao dos cuidados, carecendo de aprofundamento na area,
bem como, da elaboragdo de protocolos e estratégias que subsidiem as agbes de
enfermagem e também a educagao 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 Maranhdo (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 INTRODUGAO

O cuidado ¢é intrinseco ao ser humano e estda 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, & definida por
Wanda Horta como “a ciéncia e a arte de assistir o ser humano (individuo, familia e
comunidade) no atendimento de suas necessidades basicas” (1979, p.29), ou seja,
além de realizar o cuidado com base no conhecimento cientifico, 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 atencdo, zelo e carinho com o
préximo.

Diante da importéncia 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 dire¢do aos santuarios, para que ficassem protegidos contra
as intempéries das viagens. Sendo assim, o termo cuidado paliativo se refere a
protecdo e acolhimento as pessoas (CONSELHO REGIONAL DE ENFERMAGEM
DE SANTA CATARINA, 2016).

Esses cuidados s&o voltados ao paciente e sua familia e caracterizam-se
por praticas que integram aspectos fisicos, sociais, emocionais, psicolégicos e
espirituais, e portanto sao desenvolvidas por diferentes profissbes como
enfermagem, nutricdo, medicina, psicologia, fisioterapia, servigo social e pessoas da
area da espiritualidade (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).

Os cuidados paliativos necessitam ser iniciados 0 mais precocemente
possivel, de acordo com os seguintes principios: promover o alivio da dor, prestar
apoio aos familiares, proporcionar suporte ao paciente para que ele viva da melhor
forma possivel, prestar apoio espiritual e encarar a morte como processo natural
(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2008;
OMS, 2002).

A aplicacéo desse tipo de conduta envolve uma série de questdes éticas,
pois cabe aos profissionais da equipe decidirem, em conjunto com a familia, quando
se deve parar de utilizar os recursos terapéuticos disponiveis para prolongar a vida,

e iniciar uma abordagem menos agressiva, que deixe o paciente mais confortavel e



sem dor. Essas decisdes devem ser tomadas com base nos principios da bioética. A
vertente principialista da bioética é voltada as questdes éticas no ambito médico e
biolébgico e €& composta por quatro principios basicos: beneficéncia, nao-
maleficéncia, autonomia e justica (GARRAFA, 2005).

A beneficéncia diz respeito a fazer o bem. Na area da saude entende-se
que o profissional deve tomar as decisdes de forma que beneficiem o bem-estar e os
interesses do paciente, potencializando os acertos e diminuindo os erros. Esse
principio deve ser prioridade quando o paciente apresentar uma enfermidade que
pode ser tratada (COELHO et al., 2013).

A ndo-maleficéncia é a obrigacdo de ndo causar dano ao paciente. Nesse
caso, ela prevalece quando o paciente apresenta alguma doenga que o levara a
morte inevitavel, dessa forma, a conduta deve focar no alivio dos sintomas e
conforto, sem objetivar a cura. Essa pratica € conhecida como ortotanasia e significa
boa morte (PIVA; CARVALHO, 2009).

Muitas vezes, esse principio ndo 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 consequéncia dor e agonia ao
individuo. Tal conduta é conhecida como distanasia (PIVA; CARVALHO, 2009).

O principio da autonomia refere-se a capacidade de pensar e decidir por
si mesmo, agindo de modo livre e independente. E a justi¢a diz respeito a equidade
no acesso aos servicos de satde (COELHO et al., 2013).

Os cuidados paliativos sdo voltados a todas as faixas etarias, inclusive ao
publico neonatal. Esse periodo compreende os primeiros 28 dias de vida de um
recém-nascido. As primeiras horas apos o parto representam uma fase crucial para
a sua adaptacéo fisiologica a vida extrauterina (HOCKENBERRY; WILSON, 2018).

Os recém-nascidos pré-termo apresentam maior dificuldade de adaptagao
devido a sua imaturidade fisiologica. Entre os problemas mais comuns da
prematuridade estdo 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 publicos brasileiros, a taxa de nascimentos prematuros (<37 semanas
de idade gestacional) foi 11,3%. Ao comparar esse dado com taxas de paises
desenvolvidos, observou-se que o Brasil teve 55% mais RNs pré-termo (ESCOLA
NACIONAL DE SAUDE PUBLICA-FIOCRUZ, 2014).
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Quando nascem com condi¢gbes desfavoraveis, 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
infecgdes. O risco de infeccdo nos neonatos varia de acordo com as condigcdes
nutricionais, gravidade do quadro clinico, procedimentos realizados e tempo de
internacdo (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 hiperestimulacdo ao RN. Neste
ambiente, trabalha uma equipe multiprofissional que atua com conhecimentos
cientificos, responsabilidade e sensibilidade para que o cuidado prestado n&o seja
mecanizado (DE SA NETO; RODRIGUES, 2015).

E importante ressaltar que os profissionais precisam assistir a familia em
conjunto com o RN, por isso, é necessario que a equipe de enfermagem a veja
como sujeito de cuidado, analisando suas necessidades, sentimentos, formas de
enfrentamento e sua relacdo com a crianga. Apds isso, € possivel a avaliacdo diaria
para estabelecer a participagdo da familia nos cuidados com o RN e definir seu grau
de envolvimento (ROLIM et al., 2017).

Os RNs gravemente doentes, mesmo ainda no comec¢o da vida, desafiam
o processo de cuidado, pois necessitam de intervengdes que vao desde a utilizacao
de tecnologia mais avangada, aquelas que aliviam dor e sofrimento, promovem
qualidade de vida e respeitam o curso natural de cada individuo (SILVEIRA,;
CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).

Cuidado paliativo em neonatologia consiste em um cuidado amplo
prestado ao RN e a sua familia, de forma que previna e alivie o sofrimento,
melhorando as condicdes de vida e de morte. E necessario que essa abordagem
seja realizada por uma equipe multiprofissional capaz de analisar os aspectos
fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais e espirituais do neonato e de sua familia
(CATLIN; CARTER, 2002).

De acordo com a Sociedade de Pediatria de Sé&o
Paulo (2009), os cuidados paliativos podem ser associados a terapéuticas curativas,
porém devem ser priorizados em algumas situagdes, dentre elas estdo: recém-

nascidos pré-termo extremos, recém-nascidos com malformagdes congénitas que
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impossibilitem vida prolongada, e recém-nascidos que ndo respondem a terapéutica
agressiva, ou cuja continuagao nao trara beneficios.

No comego dos anos 2000, Catlin e Carter (2002) criaram um protocolo
de cuidados paliativos, com o objetivo de melhorar a qualidade da assisténcia aos
neonatos em processo de morte. Elas perceberam que havia dificuldade por parte
dos profissionais em estabelecer limites na transicdo das terapias de prolongamento
da vida para os cuidados paliativos. Tal obstaculo se dava pela falta de qualificacédo
dos profissionais nessa tematica, pela dificuldade de reconhecer o progndéstico de
um neonato terminal e uma possivel inquietagdo quanto as suas proprias crencgas,
valores e sentimentos relacionados a morte.

Com os avangos tecnoldgicos, muitos diagndsticos podem ser feitos
durante a gestagédo, e a familia deve ser informada se o feto apresentar alguma
condicdo que ameace a continuidade de sua vida. Dessa forma, os profissionais de
saude devem prepara-la precocemente para enfrentar esse processo. A equipe da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal também deve estar apta para acolher a
familia e conhecer seus desejos, além de elaborar um plano de cuidados paliativos
que leve em consideracdo suas decisdes (KENNER et al, 2015).

E 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 familia e liberar a visita de
irmaos e outros parentes. Outro ponto importante € possibilitar que, caso ocorra a
morte do neonato, os pais permanegam com ele o tempo que acharem necessario
(CATLIN; CARTER, 2002).

O planejamento do pos-morte também é muito importante e significativo,
pois pode ajudar a familia 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 assisténcia a pacientes fora de
possibilidades terapéuticas. Dentre outros motivos, esta a visdo de que a cura é o
unico objetivo do cuidado. Este pensamento &, muitas vezes, formado durante a
graduagdo, pois o atual modelo de assisténcia a saude ainda é fragmentado e
focado na cura, contribuindo para a frustracdo do profissional que presta cuidados,
dentre eles, os paliativos. Isto foi pontuado por Aguiar, et al., referindo que “[...] a
formagao académica pode deixar lacunas e o profissional € impulsionado a acreditar
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gque somente a cura e o restabelecimento sdo caracteristicas de um bom cuidado ”
(2006, p.132).

Maria Julia Kovacs (2005) afirma que é necessario oferecer as pessoas
educacgao sobre a morte. Ela ressalta que os profissionais de saude representam um
grupo que esta vulneravel ao sofrimento causado pelo processo de morte e o morrer
de seus pacientes se nao estiverem aptos a lidar com as diversas situacbes que
acompanham essa fase da vida. Essa estratégia de educagao deve abordar temas
qgue possibilitem aos profissionais aprender a trabalhar os sentimentos de pacientes
gue se encontram nesse processo, entender a diferencga entre cuidar e curar, tratar
sintomas que causam sofrimento e compreender a abordagem as familias cujos
entes queridos estejam em situagéo de final de vida.

O The Economist (UNIT, 2015) divulgou um ranking que analisa a
qualidade da morte em 80 paises, e o Brasil encontra-se na 42 posigdo. Segundo a
pesquisa, ha pouco acesso da populagdo a profissionais capacitados para prestar
cuidados paliativos; muitos estudos coletam dados, porém n&o proporcionam
mudancgas significativas; ha 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 populagdo em geral tem pouco
conhecimento acerca de cuidados paliativos.

A aproximagdo com o tema deu-se ao vivenciar a pratica curricular em
Saude da Crianga e do Adolescente na UTIN do Hospital Universitario Materno-
Infantil da Universidade Federal do Maranhdo (HUMI-UFMA), no contato com os
neonatos extremamente doentes, e com o cuidado nessa area de atuacdo. Diversos
foram os questionamentos sobre como a enfermagem pode contribuir para a
melhora na qualidade de vida deles e da familia, tais como: Até que ponto sdo
necessarias tantas intervengbes? Como a familia € abordada em situagdes criticas e
no processo de morte? Como a familia cuida das criangas nessas condigdes e
como a equipe toma as decisdes diante dessas complexidades? Todos esses
questionamentos foram necessarios para uma reflexdo mais abrangente sobre a
tematica e a deciséo sobre o estudo na area.

Por ser um assunto delicado, recente e dificil, foi possivel perceber, ainda
durante a pratica, a dificuldade de profissionais de saude em atuar nessas situagdes.
O limite entre os cuidados de conforto e as terapias invasivas que visam o
reestabelecimento da saude 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 visdo
limitada acerca dos critérios de incluséo e beneficios desses cuidados pode levar
prejuizos a assisténcia aos neonatos e de suas familias.

O enfermeiro tem importante papel na inclusdo precoce dos cuidados
paliativos no plano de cuidados do RN, também participa das tomadas de decisdo e
da implementac&o dessas condutas na pratica diaria. Dessa forma, € essencial para
0 sucesso da assisténcia que esse profissional tenha formagdo em cuidados
paliativos.

Sendo assim, para esse estudo chegou-se a seguinte questdo: Qual a
percepcao dos enfermeiros diante das situagcdes que envolvem cuidados paliativos
na UTIN?

Esse estudo justifica-se pela necessidade de construir subsidios teoricos
que possam servir de apoio para a enfermagem e demais profissdes da area da
saude e cuidado neonatal. Os cuidados paliativos precisam ser melhor estudados
para que sejam incluidos de forma precoce e prestados com mais seguranga no
periodo 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 decisao
das equipes de saude. Além disso, pode incentivar os hospitais no desenvolvimento
de estratégias de suporte e intervengdes aos profissionais de saude e familias.
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2 OBJETIVO

Conhecer a percepcédo dos enfermeiros diante dos cuidados paliativos em Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal.
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3 REFERENCIAL TEORICO
1. Cuidados de enfermagem na UTI neonatal

O periodo neonatal é caracterizado por mudangas fisiolégicas para
adaptacdo do RN a vida. Quando ele nasce pré-termo, com malformacgdes, ou com
outra condicdo desfavoravel a sua adaptagdo, pode ser necessaria internacdo em
uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (HOCKENBERRY et al, 2018).

A UTIN é um servigo voltado para o atendimento de RNs graves ou com
risco de vida, composta por equipamentos tecnolégicos e por uma equipe
multiprofissional com formagao ou experiéncia em neonatologia (BRASIL, 2012a).

O enfermeiro da UTI neonatal presta assisténcia direta ao RN grave e &
responsavel por elaborar estratégias e planos de cuidado que englobam seu
desenvolvimento fisico, social e psicoldgico. Utiliza seu julgamento clinico, participa
das decisdes em conjunto com a equipe, e associa seus conhecimentos técnicos a
sensibilidade e humanidade para lidar com as familias, que muitas vezes sentem-se
ansiosas e inseguras em relagédo a saude de seu RN. Desta forma, este profissional
torna-se um recurso humano essencial e indispensavel a UTIN (MONTANHOLI et al,
2011; CRUZ et al, 2011).

A assisténcia ao RN internado na UTIN difere em muitos pontos da
assisténcia ao RN saudavel. Este ultimo recebe colo da mée, seu toque, seu leite, e
aconchego da familia logo apos nascer. Essa proximidade favorece o
estabelecimento de vinculo, que é um fator protetor a saude da crianga. O RN grave
€ privado de todo esse contato para ser submetido a diversos procedimentos
necessarios para manutengdo de sua vida. Desta forma, a equipe da UTIN deve
criar estratégias para minimizar a distancia entre os pais e seu filho durante a
internagédo, de modo a favorecer a criagao de vinculos afetivos (BRASIL, 2013c).

O enfermeiro é o profissional que esta muito préximo dos neonatos e das
familias, e por este motivo, além de integrar a familia como unidade de cuidado, tem
grande importancia na inclusdo dos pais na assisténcia 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 S&o Paulo que objetivou
conhecer o papel dos enfermeiros na promog¢ao do vinculo afetivo do RN com os
pais em uma UTIN, identificou que os enfermeiros se sentem importantes n&o s6 na

assisténcia ao neonato, mas também de sua familia, e consideram-se elos entre o
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RN e seus pais, de modo que integram a familia no cuidado com a crianga (CONZ et
al, 2009).

Devido a 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. E comum os enfermeiros neonatologistas apresentarem sentimentos de
protecdo e afeicdo em relagdo aos seus pacientes, o que os torna vulneraveis
emocionalmente diante de situacbes em que devem lidar com suas expectativas e
as da familia quanto ao prognostico do RN. Desta forma, quando criam muitas
esperangas em relagao a alta de uma crianga, e algo inesperado ocorre, pode haver
sofrimento do profissional (GREEN, 2015; WELBORN, 2017).

Segundo Silva et al. (2017b) e Guimaraes et al. (2017), esse sofrimento
pode estar relacionado a dificuldade do profissional em lidar com a morte ou com a
possibilidade dela, pois este tema € pouco abordado durante a formagao académica,
a qual foca em um modelo assistencial voltado para a cura. Deste modo, o
enfermeiro ndo se sente preparado para lidar com essa situacdo, desenvolvendo,
muitas vezes, sentimentos de frustracdo e impoténcia quando a morte se torna
inevitavel. Somado a isso, a morte de uma criangca parece ser mais dificil 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 situagdes como essa. Assistir neonatos em final de vida envolve dar mais
suporte a familia, permitir que ela participe dos cuidados e das decisdes, explicar
todos os procedimentos realizados, utilizar linguagem clara e esclarecer as duvidas.
Assim, a comunicagdo é utilizada como uma tecnologia leve que promove

acolhimento e mais seguranca aos pais (SILVA et al., 2017Db).

2.Cuidados paliativos

Historicamente, os cuidados paliativos sao associados ao termo hospice.
O surgimento dessa palavra remonta a Fabiola, matrona romana, que no século IV
pOs sua casa a disposicdo dos necessitados, dando-lhes comida, roupas e
prestando cuidados aos doentes. Os hospices eram instituicdes cristas destinadas a
abrigar viajantes, e que ajudaram a difundir o cristianismo na Europa. Mais tarde,
surgiram instituigdes de caridade ligadas a 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 a pesquisa e ensino na area 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 fisico, emocional, social e espiritual, e introduziu nesta instituicdo a
pratica de seu controle efetivo, pois acreditava que as pessoas mereciam dignidade,
compaixao e respeito no fim da vida (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2012; RICHMOND, 2005).

Durante sua atuagdo como enfermeira, prestou servigo voluntario em um
hospital que recebia pacientes em estado terminal, onde conheceu um judeu
polonés 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 estd na sua mente e no seu coragcdo” (CICELY SAUNDERS
INTERNATIONAL, 2018; SAUNDERS, 2001).

Segundo Cicely Saunders (1963), uma pesquisa realizada com pacientes
com cancer em estagio terminal internados no St. Joseph’s Hospice, local onde
trabalhou, teve importante contribuicdo para os cuidados paliativos. Foram feitas
entrevistas e analises de relatos clinicos de 1.100 individuos 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
necessario. Com isso, outros paises iniciaram pesquisas e aderiram a pratica dos
cuidados paliativos (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Em 1982, o comité de cancer da Organizagdo Mundial da Saude criou um
grupo cujo objetivo era estabelecer politicas para alivio da dor e cuidados do tipo
hospice para pessoas com cancer, e que fosse adotado em todos os paises. Mais
tarde, devido a dificuldades de tradugédo, a OMS adotou o termo cuidados paliativos
em substituicdo ao termo hospice, e, em 1990 publicou sua primeira definicdo
(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2008).

No Brasil, os cuidados paliativos vém sendo realizados isoladamente
desde os anos 1970, porém sO na década de 1990 comegaram a surgir alguns
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servigos institucionais. Um importante marco nessa area foi a criagdo do hospital do
cancer IV pelo Instituto Nacional do Céncer (INCA), em 1998. Este hospital é voltado
exclusivamente para cuidados paliativos destinados a pessoas que vivem com
cancer e encontram-se fora de possibilidades terapéuticas. Em 2005, foi fundada a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que representou grande avango
no reconhecimento dessa area na atuacao profissional, pois definiu precisamente os
cuidados que sao paliativos, criou normas de qualidade e progrediu na regularizagao
profissional do paliativista (BRASIL, 2017; ANCP, 2017).

Porém, muito precisa ser feito para que esta pratica progrida no Brasil.
Poucos servigos oferecem esses cuidados e ainda existe grande desconhecimento e
preconceito por parte dos profissionais e da populagdo. A ANCP ressalta a
importancia dos cuidados paliativos serem regularizados por lei, pois sdo uma
necessidade de saude publica (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2017).

Em 2018 foi aprovada, em reunido da comissao intergestores tripartite
(CIT) a resolucéo sobre a Politica Nacional de Cuidados Paliativos para o Sistema
Unico de Salde (SUS). Esse foi um importante passo e estabeleceu uma meta para
o SUS: “oferecer cuidados paliativos de qualidade e baseados em evidéncia,
seguindo a definicdo da OMS, para toda a rede de Atencdo a Saude” (FORTE,
2018).

Segundo a OMS (2002), cuidados paliativos sdo destinados a pessoas
que possuem alguma enfermidade que ameace a continuidade da vida, e as suas
familias. Incluem condutas que previnem e aliviam o sofrimento, e devem focar na
melhoria da qualidade de vida, alivio da dor e de outros sintomas de origem fisica,
psicoldgica, social e espiritual.

Esses cuidados devem ser iniciados precocemente, a partir do
diagnostico, e devem ser adaptados as necessidades do individuo e de sua familia.
Incluem assisténcia multiprofissional, o respeito a vida e a morte, esta ultima sendo
considerada como parte de um processo natural, de forma que n&o seja antecipada
e nem adiada (BRASIL, 2013b). Sendo assim, a OMS (2002) definiu 9 principios

para os cuidados paliativos:

2.1. Promover o alivio da dor e de outros sintomas.
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Em seu artigo “Tratando a dor intratavel do céncer terminal”, Cicely
Saunders ressalta que ndo € possivel tratar a dor isoladamente, pois 0 ser humano
precisa ser visto de forma integral, contemplando aspectos biologicos, psicologicos,
espirituais e sociais. Ela afirma que métodos ndo farmacoldgicos, como uma visita
do profissional de saude no leito do paciente, podem ajudar a reduzir
significativamente a dor (SAUNDERS, 1963).

Uma importante classe de farmacos para tratamento da dor no cancer sao
0s analgésicos opioides, sendo o mais conhecido a morfina. O acesso a esses
medicamentos é considerado um indice de qualidade de vida e avango social. Nos
paises desenvolvidos, onde o uso dos opidides € amplo, a qualidade de vida €&
superior, pois a dor € melhor controlada. O uso desses medicamentos no Brasil é
limitado por procedimentos burocraticos e falta de informacédo da populagdo e dos
profissionais de saude, que muitas vezes deixam de prescrever por acreditarem que
eles causam dependéncia (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2014).

Além do controle da dor, é necessario atentar-se aos outros sintomas
comuns em pessoas fora de possibilidades terapéuticas e que também causam
desconforto. Entre eles estdo dispneia, tosse, vomitos, diarreia, fadiga, sudorese,
delirium e ansiedade. Para isso, é necessario que os profissionais apresentem
conhecimentos clinicos a respeito da fisiopatologia das doengas e do uso de
intervengdes farmacoldgicas e nao farmacoldgicas, assim poderdao promover
conforto ao cliente e sua familia (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 domicilios para os hospitais.
Com o avango das tecnologias de saude, surgiram diversos tratamentos e métodos
de prolongamento da vida. Assim, os profissionais de saude, especialmente os
médicos, passaram a considerar a morte como um fracasso da ciéncia (SILVA e
HORTALE, 2006).

Cuidados paliativos permitem as pessoas a compreensido da morte de
uma nova perspectiva, encarando-a como um processo natural e inerente a vida.

Esses cuidados tém enfoque na vida, que precisa ser vivida, mesmo na presenca de
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uma enfermidade sem cura (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS,
2012).

2.3 Pretende nao adiar e ndo antecipar a morte.

Com a descoberta de inumeros tratamentos e tecnologias na area da
saude, muitos dilemas éticos surgiram a respeito do uso de intervengdes invasivas
que promovem dor, sofrimento, ndo melhoram o quadro clinico de pacientes fora de
possibilidades de cura, e apenas prolongam o processo de morte. Tal pratica é
conhecida como distanasia (PESSINI, 1996).

A distanasia € amplamente praticada nos diversos servicos de saude,
principalmente nas Unidades de Terapia intensiva (UTI). Essa pratica ocorre pela
dificuldade dos profissionais em estabelecer limites que determinam o momento de
cessar o tratamento futil e investir no bem-estar do paciente (SILVA, 2014).

Os cuidados paliativos defendem a pratica da ortotanasia, palavra que
vem do grego orto: certo e thanatos: morte, e significa o ndo prolongamento artificial
do processo de morte. E uma conduta que proporciona final de vida digno a pessoa
(JUNGES et. al, 2010; SILVA, 2014).

No Brasil, o doente pode elaborar um testamento vital. Esse documento
contém instrugées sobre os tratamentos que deseja e que n&o deseja receber
quando nado estiver mais em condigbes de expressar suas vontades. O objetivo
dessa declaragao é garantir que os desejos do paciente sejam cumpridos e também
proporcionar respaldo legal aos profissionais nas tomadas de decisdo (DADALTO,
2013).

Porém, ainda ha dificuldade em lidar com a morte, e as decisdes de ndo
prolongar a vida de modo artificial sdo, muitas vezes, confundidas com a eutanasia,
que significa abreviar a vida de uma pessoa que possui doenga sem possibilidade
de cura ou que esta sofrendo com dores insuportaveis. Essa pratica € considerada
crime no Brasil (JUNGES et. al, 2010; BRAGA, 2018).

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

A espiritualidade do ser humano € uma dimens&o que atribui significado e
propdsito a vida e tem influencia importante em sua saude (PINTO et al., 2015).
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Alguns diagnosticos mudam a vida das pessoas, principalmente se forem
acompanhados de risco de morte. Nesses casos, 0 ser humano vive uma série de
perdas: diminuicdo de sua autonomia e seguranga, alteragdo da autoimagem,
mudangas materiais, como a perda do emprego e do poder aquisitivo. Essas
transformagdes podem ocasionar sentimentos de angustia, tristeza e até mesmo
depressdo. Por este motivo, o cuidado humano deve incluir também assisténcia
psicolégica e espiritual (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS,
2012).

O profissional habilitado para prestar assisténcia espiritual € o capelao,
que atua promovendo conforto a qualquer pessoa que necessitar, independente da
fé. Porém, uma boa assisténcia espiritual envolve todos os profissionais da saude,
que devem trabalhar em conjunto com o capeldo no atendimento as necessidades
dos pacientes e de suas familias (HANDZO, 2011).

Os cuidados paliativos defendem que mesmo quando nao ha cura para a
enfermidade fisica, 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 nao percebidos (CONSELHO REGIONAL
DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2008).

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

guanto possivel, até o0 momento da sua morte.

A promogao da qualidade de vida leva em consideragdo aspectos
bioldgicos, psicoldgicos, sociais e ambientais. O acesso aos servigos de saude € um
importante fator que contribui para o cuidado do individuo. Diante disso, o dificil
acesso na obtencdo de medicamentos, terapias e consultas pode ser motivo de
sofrimento ao paciente, por isso, os profissionais da saude devem abordar esta
questdo (ANCP, 2012; ALMEIDA et al, 2013).

Segundo a OMS (2013), o acesso aos servigos de saude depende de trés
fatores: acessibilidade fisica, capacidade de arcar financeiramente e aceitacdo. O
primeiro diz respeito a localizagdo da unidade de saude e a capacidade do usuario
de chegar até ela. O segundo esta relacionado ao poder aquisitivo das pessoas em
adquirir os servicos e obter meios de transporte para chegar até eles. O terceiro
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refere-se a escolha do cliente em procurar ou ndo a unidade de saude, que é um
reflexo da qualidade do servigo oferecido.

Com o objetivo de melhorar o acesso aos servigos para pessoas que
apresentam dificuldades em deslocar-se de seus domicilios, o Ministério da Saude
criou o programa “Melhor em Casa”, que promove assisténcia multiprofissional a
pessoa no conforto de seu lar. Este programa também possibilita atengédo domiciliar
a pessoas que estdo em cuidados paliativos por cancer, com enfoque no alivio 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 familia € um sistema dindmico que se caracteriza por inter-relagdes de
seus membros e deles com o meio exterior. Ela desempenha fun¢gdées importantes
de afeto, educagéo, socializagdo, e engloba valores, crengcas e conhecimentos
(DIAS, 2011; OLIVEIRA, 2011).

Quando um ente querido adoece, a familia vivencia situagbes que
provocam sentimentos de medo, ansiedade e estresse, principalmente se a doenca
causar o Obito em pouco tempo. Desta forma, a assisténcia da equipe de saude
envolve diversas acdes que devem adequar-se as necessidades do paciente e de
seus familiares, e precisam ser acompanhadas de compreensao, 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 a abrangéncia e complexidade das necessidades das pessoas em
final de vida, assisti-los envolve o trabalho de uma equipe multiprofissional, que
inclui enfermeiros, médicos, psicologos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, assistentes
sociais, farmacéuticos e o capeldo. Desta forma, € possivel que o cliente e sua
familia sejam assistidos em todas as suas dimensdes, com qualidade de vida e
conforto até os ultimos 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 saude mental e a qualidade do sono,
através de combinacido de cores, luzes e texturas, e da criacdo de estruturas que
permitam a aproximacao da pessoa enferma da natureza, da comunidade e de seus
familiares (ANDREWS, 2017).

Os cuidados paliativos ndo devem terminar com a morte, a equipe precisa
dar continuidade a assisténcia durante o periodo de luto da familia. Ndo existe um
momento exato para o término desses cuidados, sua duragcdo depende da evolugao
e do enfrentamento de cada familia, 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 doenca.

Durante os cuidados paliativos, o ser humano é assistido de forma
integral de modo que além do alivio dos sintomas da doenga, haja também
promogao da autonomia, respeito aos desejos do individuo e assisténcia a familia,
assim a dimensao biolégica ndo é o unico aspecto abordado (Silva et al., 2010a;
ANCP, 2012).

No curso de uma enfermidade crbnica, como cancer, Alzheimer ou
doenca cardiaca, ha tempo para preparar a pessoa e sua familia para a fase
terminal, discutindo preferéncias de tratamento, necessidades espirituais,
preocupacdes e conflitos familiares. Desta forma, os cuidados paliativos promovem
qualidade de vida e podem influenciar positivamente no curso da doenga (KASL,
2014).

2.2.9. Deve ter inicio precoce, junto a outras medidas de prolongamento da vida, e
incluir todas as investigagdes necessarias para melhor compreender e controlar

situagdes clinicas estressantes.

Cuidados paliativos podem comecar durante qualquer fase da doencga,
porém, é preferivel que iniciem no momento do diagndstico. Estes cuidados podem
ser prestados em associagdo com outras terapéuticas, que sao voltadas para a cura
e/ou prolongamento da vida. Quando a doenga avanga e os tratamentos que

objetivam a cura ndo funcionam mais, os cuidados paliativos devem ser o foco da
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assisténcia, para proporcionar melhor qualidade de vida a pessoa doente e sua
familia (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 nao os recebeu, apresentou melhor
qualidade de vida, com menos sintomas de depressao e de ansiedade, e também
menor incidéncia de estresse pos-traumatico apos 3 meses de tratamento (EL-
JAWAHRI et al, 2016).

3. Cuidados paliativos no periodo neonatal

Ha algumas décadas, a assisténcia aos neonatos graves consistia
basicamente em cuidados de conforto: manté-los aquecidos e alimentados, isola-los
do ambiente externo e avaliar o ganho diario de peso. Com o aprimoramento do
conhecimento cientifico e a criagdo de aparelhos para suporte ventilatério e de
outras tecnologias como a monitorizagdo invasiva e ndo-invasiva, medicamentos,
exames diagnosticos, entre outros, foi possivel aumentar a sobrevida (MARC-
AURELE; ENGLISH, 2017; CREMESP, 2008).

Desta forma, o avango da ciéncia proporcionou também queda na taxa de
mortalidade na infancia no Brasil. Um estudo que comparou indicadores do ano de
1990 com o ano de 2015 constatou que houve diminuigdo do numero de obitos em
menores de 5 anos. Ainda assim, o componente neonatal precoce (0 a 6 dias)
continuou alto e correspondeu a 41% desses obitos em 2015. A principal causa de
mortalidade nesse periodo é a prematuridade, seguida por anomalias congénitas,
asfixia e trauma ao nascer (FRANCA, 2017).

Quando o RN nasce nessas condi¢cdes, pode ser necessaria ventilagao
mecanica, nutricdo parenteral, pode ser que ele adquira sepse, problemas
hepaticos, intestinais, e desenvolva até mesmo danos cerebrais. O cuidado a esses
RNs é um desafio diario, pois a qualquer momento pode haver piora do quadro
clinico, necessidade de cuidados mais invasivos, analgesia, sedagao, e qualquer
infeccdo pode tornar-se uma ameaga a vida (MARC-AURELE; ENGLISH, 2017;
CARTER, 2018).

Essas criangas e suas familias 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 cancer, também trazem significantes melhorias a atengcao neonatal, visto
que podem ser associados a terapéuticas curativas, promovem suporte psicologico e
espiritual para a familia e a auxiliam nas tomadas de decisdo, além de acompanha-
los durante o processo de morte e luto, caso a crianga morra (KENNER, 2016;
CARTER, 2018).

Os cuidados paliativos na neonatologia abrangem a promogao de
qualidade de vida ao RN, com alivio da dor e de outros sintomas, que incluem
desconfortos respiratorios, vomitos, constipacéo e problemas para dormir, e também
englobam o cuidado voltado as familias. Por estes motivos, todos os profissionais da
equipe devem ser capacitados em cuidados paliativos, para que possam realizar
com segurancga e qualidade o controle de sintomas, a comunicagdo empatica com as
familias, e garantir a continuidade da assisténcia, 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 tecnologico deve ser
constantemente balanceado com a qualidade de vida do RN, as decisdes da familia,
e 0s riscos e beneficios. Desta forma, os profissionais de saude devem fornecer a
familia informagdes consistentes e verdadeiras, para auxilia-la a ter mais seguranca
e autonomia nas tomadas de decisdo (CONWAY; MOLONEY-HARMON, 2004).

Quando internados, os RNs sao submetidos a diversos procedimentos
dolorosos, diariamente, que podem afetar varios 6rgaos e sistemas e aumentar sua
morbidade e mortalidade, caso a dor ndo seja tratada. Desta forma, € fundamental
que seja prescrita analgesia para RNs portadores de doengas dolorosas, e também
antes da realizagdo de procedimentos invasivos como drenagem toracica, multiplas
pungdes e insercéo de cateteres centrais (BHANDEKAR, 2018; BRASIL, 2014).

Durante muito tempo negligenciou-se o alivio da dor em RNSs, pois
acreditava-se que seu sistema nervoso imaturo ndo os possibilitaria senti-la. Porém,
hoje ja € sabido que as conexdes nervosas responsaveis pela dor sdo formadas
intrautero, e que o feto consegue percebé-la antes de 30 semanas de idade
gestacional (BHANDEKAR, 2018).

Como o RN nao verbaliza a dor, ha dificuldade em determinar o tipo e a
intensidade. Por este motivo, os profissionais combinam parametros fisiologicos

como saturacdo, frequéncia cardiaca e pressado arterial com as caracteristicas
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comportamentais, como o choro e expressao facial, para realizar esta analise, que
deve ser feita por meio de escalas de avaliagdo da dor (BRASIL, 2014).

Ha diversos métodos n&o farmacologicos para o alivio da dor no RN que
podem estar associados ou ndo a medicamentos. Medidas ndo farmacologicas
incluem amamentac&o, sacarose e glicose oral, enrolamento, posigdo canguru, uso
da chupeta, musicoterapia e massagem (BRASIL, 2014).

Varias pesquisas mostram os beneficios desses métodos, a exemplo de
um estudo realizado em um hospital de Hong-Kong com 80 bebés internados em
uma UTIN, onde foi demonstrado que a aplicagdo de uma técnica de massagem
diminuiu os niveis de dor em RNs submetidos a pun¢do venosa. Outro estudo
utilizou cangbes de ninar para promover o relaxamento e conforto de neonatos
internados em uma UTIN no Ira, que obtiveram diminuigdo da frequéncia cardiaca e
melhora na saturacdo (TAHERI et al, 2017; CHIK et al, 2017).

Além da assisténcia prestada ao neonato, os cuidados paliativos também
promovem conforto a familia, que se encontra muito fragilizada diante do
adoecimento da crianga. Sabe-se que a gestagdo é uma experiéncia unica para os
pais, que vivenciam diversos sentimentos de esperancga e expectativas para o filho.
Quando um bebé nasce extremamente prematuro, doente ou apresenta
malformagdes que ameacem a sua vida, esses sentimentos s&do substituidos por
medo e culpa, e a experiéncia da gestacdo e do nascimento torna-se medicalizada
(CARTER, 2018).

O ambiente da UTIN € um lugar desconhecido, cheio de maquinas, sons,
dispositivos e outros equipamentos tecnoldgicos que a familia nunca teve contato
antes. Essa experiéncia pode trazer prejuizos a saude dos pais a curto e longo
prazo, pois ninguém esta preparado para ter um bebé gravemente doente
(ABRAHAM; HENDRIKS, 2017; JANVIER et al, 2016).

Portanto, os cuidados paliativos também envolvem o cuidado a familia,
que precisa de especial atencdo devido ao processo de separacdo de seu RN, com
dificuldade maior em estabelecer vinculo; a adaptacao das diferengas entre o bebé
imaginado e o bebé real; as mudangas na rotina que podem ter impacto sobre os
irmaos e sobre a relagao dos pais. Assim, assisténcia a familia inclui satisfazer todas
as demandas possiveis: fornecer meios para alimentacdo, transporte, estadia e
creche para os outros filhos (CATLIN; CARTER, 2002; GUIMARAES, 2015).
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Nos casos em que ocorre o O6bito do RN, os cuidados paliativos
permanecem e a familia deve continuar sendo assistida pela equipe. Segundo
Guimaraes (2015), a morte de uma crianga € diferente de qualquer outra. O RN
pode ter vivido pouco, mas a sua perda, traz consequéncias prolongadas para os
pais, irmaos e outros membros da familia.

Deste modo, durante o processo de morte, a equipe de saude deve
atender as necessidades psicolégicas dos pais e aos seus pedidos, de forma que
permita que a familia se aproxime da crianga, incluindo também os irmaos e outros
membros. Os irmdos devem ser acolhidos pelos profissionais e podem ser
encorajados a desenhar ou escrever cartas. A equipe da UTIN pode ajudar a familia
a criar memoarias com a participagado dos pais nos cuidados ao bebé: 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 saude do hospital a tomar decisdes relacionadas ao pés morte do RN, como o
funeral. Além disso, a equipe deve manter contato com a familia 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, percepgdes,
crengas e aspiragdes do individuo. E leva em consideragdo os significados e
interpretacdes das agdes, com base nas realidades vividas (MINAYO, 2016).

Na pesquisa descritiva, € necessario que o0 pesquisador levante
informagdes sobre o objeto da pesquisa, para que seja possivel descrever, com
certa seguranga, os eventos e fenébmenos daquela realidade. Além disso, exige que
o investigador delimite as técnicas de interpretacdo de dados; defina de forma
precisa a populagdo do estudo, a amostra, os objetivos, as questdes de pesquisa e
as variaveis, para que a pesquisa apresente certo grau de validade cientifica
(TRIVINOS, 1987).

4.2 Local do estudo

O estudo foi realizado na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN)
do Hospital Universitario, Unidade Materno Infantil da UFMA.

O Hospital Universitario € um complexo hospitalar de administragao
publica federal, que contempla assisténcia, ensino, pesquisa e extensao. Possui 573
leitos, entre eles, 63 s&o de UTI (neonatal, pediatrica e adulto) e 22 sdo de
isolamento, além de 16 salas de cirurgia (EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS
HOSPITALARES, 2016).

A unidade materno-infantil possui titulos como: “Hospital Amigo da
Crianga”, “Hospital Referéncia para atendimento a Gestante de Alto-risco”, “Hospital
Cadastro com UTI Neonatal” e “Método Canguru”, sendo este ultimo, referéncia
nacional. Esta unidade presta assisténcia a mulheres e criangas com os servigos de
UTI neonatal e pediatrica, clinicas médica e materno-infantil, gestagao de alto-risco,
ambulatérios especializados, imunizagao, doencas infecto-parasitarias, entre outros.
E referéncia 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 Il, 12 leitos de Unidade de Cuidados
Intermediarios Convencional UCINCo e 10 leitos de Unidade de Cuidados
intermediarios  Canguru - UCINCa (CADASTRO NACIONAL DE
ESTABELECIMENTOS DE SAUDE).

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 excluido apés verificar-se que n&o se encaixava nos critérios de
inclusdo. Sendo assim, participaram da pesquisa 10 enfermeiros que trabalhavam
na UTIN do Hospital Universitario Unidade Materno Infantil.

Os critérios de inclusdo foram: ter experiéncia minima de um ano com
cuidados em UTIN, pois considerou-se importante a familiarizagdo 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 exclusdo: foram excluidos
aqueles enfermeiros que sairam de férias ou licenga durante o periodo 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 instituicdo formadora mais mencionada foi a UFMA, mas
também foram citadas Faculdade Santa Terezinha - CEST, Universidade Estadual
do Maranhdo (UEMA), Universidade Federal do Piaui (UFPI) e a Faculdade
Pernambucana de saude (FPS). O tempo de experiéncia 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, apods
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do HUUFMA.
Foi agendado um momento com a coordenacdo da UTIN para a

apresentacdo do estudo. Apds autorizacdo 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 beneficios, assinaram em duas vias o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (APENDICE A) como aceite formal.

O tipo de entrevista foi semiestruturada (APENDICE 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 audio e tiveram duragdo entre 8 e 23
minutos. Os participantes foram levados para uma sala reservada, com auséncia de
ruidos e interrupgdes.

Primeiramente, os participantes foram questionados sobre dados
pessoais (idade, tempo de trabalho em UTIN, instituigbes formadoras, outras
experiéncias trabalho e cuidados paliativos durante a formagéo). Em seguida, foram
feitas perguntas relacionadas a assisténcia de enfermagem aos neonatos
criticamente doentes e cuidados paliativos.

O periodo da coleta compreendeu os meses de marco de 2018 a maio de
2018. As entrevistas foram realizadas durante os dias uteis e em finais de semana,

no periodo diurno.

4.5 Aspectos éticos

A pesquisa atende aos requisitos estabelecidos na Resolugao N° 466/12
do Conselho Nacional de Saude (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 a Comissdo Cientifica do
HUUFMA. Apds o parecer de aprovagao (ANEXO B) , o projeto foi enviado ao
Comité de Etica em Pesquisado HUUFMA via Plataforma Brasil, para apreciacéo e
teve aprovagao sob o parecer numero 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 minimos aos
participantes como constrangimento e/ou vergonha e caso alguma situagdo assim
ocorresse a entrevista seria imediatamente interrompida e um momento de
acolhimento seria disponibilizado e ainda a mesma s 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 prejuizo a ele; o sigilo e a
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privacidade dos participantes serdo mantidos através do uso de uma codificagcao
especifica (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 codigo: Enf.1, Enf. 2, Enf. 3, e assim por diante.

4.6 Analise de dados

As entrevistas foram transcritas na integra e a analise de dados seguiu os
passos da analise tematica de Minayo (2016), a qual é dividida em trés fases,
descritas a seguir.

Na primeira etapa, a pré-analise, foi realizada uma leitura flutuante de
todo o material, para possibilitar aproximacédo da pesquisadora com os dados, a fim
de ter visdo do conjunto e também das particularidades. Em seguida, foram
selecionados os textos que iriam compor a analise e a definicdo dos nucleos de
sentido (MINAYO, 2016).

Na segunda etapa, a exploragdo do material, foi realizado um processo de
codificagdo do material a partir dos nucleos 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 distribuidas e organizadas de acordo com um
esquema de classificagdo (MINAYO, 2016).

Por fim, na terceira etapa, o tratamento dos dados obtidos e interpretacéo,
buscou ir além do que estava nos conteudos 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 a luz da literatura cientifica existente na area, gerando o relatorio
final (MINAYO, 2016).
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5 RESULTADOS, INTERPRETAGAO E DISCUSSAO

ApOs os agrupamentos, leituras e reagrupamentos, os achados desse estudo
foram organizados em trés temas. O primeiro foi denominado “Percepg¢do dos
enfermeiros sobre cuidados paliativos na UTIN®, que reuniu duas categorias
respectivamente: O que €, para quem €, quando iniciam e quando terminam os
cuidados paliativos na UTIN, e, Processo de morte e limites terapéuticos na UTIN. O
segundo tema foi nomeado como “A enfermagem no contexto dos cuidados
paliativos na UTI neonatal” e deu-se a partir da convergéncia de trés categorias,
sendo elas: Participagdo na tomada de decisdo, Cuidados com os RN e
Envolvimento da familia. Por ultimo, o terceiro tema, “Mudancas necessarias 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. Apds isso, as categorias foram reunidas em temas. Os diagramas
contém algumas unidades de registro, que foram selecionadas para demonstrar

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

UNIDADES DE REGISTRO

1- Cuidados paliativos sao exclusivos para pessoas que
estdo em processo de morte.

2- Cuidados paliativos s3o prestados a criangas que
possuem uma doenga que ndo tem cura.

3- Cuidados paliativos sdo destinados a RNs que ndo
estdo em processo de morte.

4- Cuidados paliativos associados a terapéuticas
curativas.

5- Os cuidados paliativos terminam quando o RN vai a
obito.

6- Devem terminar quando a pessoa ndo se encontra
mais no processo de morte.

7- Os cuidados paliativos devem comegar a partir do
diagnostico na gestacao.

8- Os cuidados paliativos devem iniciar quando ha
uma enfermidade que pode levar crianga a 6bito.

9- A falta de protocolos bem definidos gera duvidas e
questdes éticas a respeito da conduta a ser seguida.

CATEGORIA
O que ¢, para quem €, quando iniciam e
quando terminam os cuidados paliativos na
UTIN.

UNIDADES DE REGISTRO

10- Cuidados paliativos na neonatologia é um
tema delicado.

11- A ades@o aos cuidados paliativos envolve
as crengas pessoais dos funcionarios.

12- Nao ter vivenciado essa experiéncia
durante a formagao académica torna dificil a
assisténcia de enfermagem aos RNs em
cuidados paliativos.

13- E mais dificil lidar com o sofrimento do
RN do que com o 6bito.

CATEGORIA
Processo de morte e limites
terapéuticos

TEMA 1: Percepcdo 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
UNIDADES DE REGISTRO 6- A familia é convidada a estar mais
3- Cuidados paliativos promovem proxima do RN que estd em cuidados
UNIDADES DE REGISTRO conforto ao RN e a familia. paliativos.
1- ]j_)ef:isées sobre condutas em cuidados 4- A enfermagem utiliza métodos 7- £ importante que o enfermeiro
pal1at1vo§. - . farmacologicos e nao farmacologicos estabeleca vinculos com a familia.
= £ PRI 6O S TaTIE, para 0 alivio da dor. 8- A familia participa das decisdes a
5- A dor € avaliada por meio da escala respeito dos cuidados paliativos.
Neonatal infant pain scale (NIPS). 9- O cuidado com a familia envolve o

conforto espiritual.

CATEGORIA CATEGORIA CATEGORIA:
Participag@o na tomada Cuidados com os RNs Envolvimento da
de decisdo familia

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- Ha necessidade de treinamentos para

melhor entendimento dos cuidados CATEGORIA
paliativos pela equipe Melhorias em
2- A.equ1p~e da UTIN j[eve um momento cuidados

de discussao sobre cuidados paliativos paliativos

com pessoas capacitadas, e isso
contribuiu para a melhor compreensao
desses cuidados pelos profissionais.

TEMA 3: Mudangas necessarias para melhor prestar
cuidados paliativos na UTI neonatal

Fonte: elaborado pela autora

5.1 PERCEPGAO 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 estdo relacionados a medidas de conforto que s&o
destinadas ao recém-nascido e a sua familia. Esses cuidados ndo levam a cura e
relacionam-se a medicacdo, a dieta, e ao controle de intervengdes que
proporcionam bem-estar. Através do uso de terapéuticas pouco invasivas, é

proporcionado a crianga um final de vida confortavel e tranquilo, e a familia &

acolhida durante esse processo.

“Cuidados paliativos sdo cuidados especificos, muito relacionados a
medidas de conforto, ao controle da dor e ao bem-estar do paciente.” (enf.
4)

“Cuidados paliativos séo, pela prépria etiologia, um ato paliativo, é algo que
tenta ndo ter o objetivo de curar, mas de amenizar um sofrimento.” (enf. 10)
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“A utilizagdo de morfina, o cuidado com o bebé, o conforto do bebé no leito,
a “dietinha” sempre sendo feita nos horarios. (...) N&o 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
familia também se sinta mais acolhida.” (enf. 7)

O uso de terapéuticas pouco invasivas foi caracterizado como parte dos
cuidados paliativos e inclui cessar a administragdo 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 Ceara, onde os cuidados paliativos foram retratados como cuidados
de rotina, de conforto e de alivio da dor durante a fase final da vida (ALVES et al,
2018). Assim, pode-se perceber que os profissionais apresentam visdo semelhante
sobre esses cuidados, muito voltados para criangas em processo de morrer, e que
as intervengbes mencionadas s&o similares para todos os recém-nascidos
internados na UTIN.

Em algumas situagdes de final de vida, a nutricdo invasiva é considerada
um tratamento que prolonga o processo de morte, por isso, alguns questionamentos
séo levantados a respeito dessa intervencao (FOURNIER et al, 2017; CASTRO et al,
2017; PORTA e FRADER, 2007). No entanto, em estudo realizado com pacientes
oncolégicos e cuidadores a dieta foi relacionada a saude e qualidade de vida. Os
autores ressaltam que em casos de final de vida, essa decis&o deve ser do paciente,
em respeito ao principio da autonomia, e caso ele n&o tenha condi¢cdes de decidir, a
definicdo deve ser feita pela equipe multiprofissional em conjunto com a familia
(COSTA e SOARES, 2017).

Um estudo francés abordou a suspensao da administracdo da dieta e da
hidratacdo venosa em recém-nascidos em cuidados paliativos, e foi constatado que
0s pais e os profissionais sentiam-se culpados em nao alimentar a crian¢ca quando o
processo de morrer se prolongava, porém, em outras situagbes, 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 administragdo da dieta
podem causar desconforto e complicagcées ao RN, tais como irritacdo ou perfuracao
do trato gastrointestinal. Assim, eles defendem que cada situagao deve ser avaliada
individualmente, para que sejam levadas em consideragdo as consequéncias da

suspensdo da nutricido do neonato em processo de morte.
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A necessidade de diminuir as intervengdes desnecessarias para
proporcionar conforto ao recém-nascido também foi mencionada. O conforto é
facilitado por meio de medidas de alivio da dor e aconchego no bergo, mudancgas de
decubito, cuidados de higiene, realizados de forma agrupada para que n&o acontega
interrupcédo do sono e estimulos que possam causar desconforto ao neonato. Além
disso, foi pontuada atencéo especial a mae como parte do conforto, pois considera-
se que ela também precisa de amparo.

“Cuidado paliativo é “tirar a m&o” do bebé, (...) diminuindo as intervengbes e
acolhendo a mée. Entdo a gente centraliza os cuidados, por exemplo:
Vamos fazer a higiene, trocar fralda, medicagéo, tudo que tiver pra fazer
nele vamos fazer agora. E depois deixar ele descansar.” (enf. 1)

“N6s ndo fazemos nada pra acelerar esse processo (de morte), mantemos a
rotina de cuidados para o alivio da dor, mantendo sempre o conforto.” (enf.
10)

“A gente tenta diminuir os estimulos, acolher o bebé em um bercinho, deixar
bem confortavel, mudar o decubito, reduzir intervengdo e também acolher a
mae, s6 isso que a gente pode fazer, porque ndo tem muita intervengéo.”
(enf.1)

Os enfermeiros consideram a promog¢ao 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 alivio da dor e do sofrimento
respiratorio, manutengao da higiene, mudancga de decubito e aproximagao da familia
(SILVA et al, 2015c).

Na neonatologia, conservagao de energia € um dos principais objetivos do
cuidado ao recém-nascido de alto risco, pois proporciona a ele mais energia para
crescer e se desenvolver. E realizada oferecendo-se um ambiente térmico neutro,
oxigenagao adequada, sombreamento, diminuigdo dos niveis de ruidos e evitando-
se a interrupgcdo do sono sempre que possivel (HOCKENBERRY et al, 2018). Nos
casos de recém-nascidos em final de vida, proporcionar um ambiente confortavel
tem como objetivo melhorar a qualidade de vida do neonato que esta passando por
esse processo.

Os entrevistados consideraram dificil definir o que sado cuidados
paliativos, e justificaram pela falta de protocolos na instituigdo, que leva os

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

barreira sobre as praticas 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 duvida entre o que
€ o cuidado paliativo, e onde ja passa a ser uma eutanasia.” (enf. 1)

“(..) uma grande dificuldade é que a gente ndo 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 crianga vai morrer de qualquer forma. E
cultural, é muito dificil mudar isso na cabecga das pessoas. Precisava ter um
protocolo pra guiar, (...) como agir numa situacdo relacionada a cuidados
paliativos.” (enf. 4)

“(...) a gente tem muito isso: “Ta em cuidado paliativo”. S6 que ta, mas ngo
ta, ao mesmo tempo. NGo é uma coisa ainda fundamentada,
regulamentada, que faz parte da rotina. E mais empirica. Entdo ndo se tem
uma rotina bem estabelecida sobre isso.” (enf. 6)

Prestar cuidados paliativos sem evidéncias cientificas pode levar o
profissional ao estresse moral, que tem impacto direto na sua satisfacdo no trabalho
e na qualidade da assisténcia prestada aos pacientes. Isso significa que o
profissional conhece o que €& eticamente correto, mas sente-se inseguro para
realizar tais agcdes em razdo de barreiras organizacionais (QUINN e GEPHART,
2016). Os protocolos sao importantes para guiar a equipe na pratica 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 ndo ha
mais nada a se fazer pelo paciente e que ele ira a obito se estiver em cuidados
paliativos, interfere na continuidade da assisténcia, pois gera diferengas de conduta
entre os membros da equipe. Isso também foi observado por Oliveira (2015), que
afirma que a falta de protocolos na instituicdo 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 criagdo de protocolos para guiar a pratica. Os protocolos contribuiriam
para tirar do profissional o sentimento de culpa resultante da crenga de que esta
diminuindo as chances de vida do neonato ao oferecer esses cuidados.

Muitos estudos sobre cuidados paliativos mostram que a opinido 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 questdes
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culturais levam o profissional a crer que deve recebé-los apenas quem esta 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 nido tém chances de cura ou
que estejam em processo de morte, com o objetivo de proporcionar um fim de vida
digno e confortavel ao neonato que esta evoluindo a obito. Melhorar a qualidade de
vida dos recém-nascidos que possuem doenca incuravel depois que todas as
possibilidades terapéuticas para a cura forem esgotadas € necessario, ainda que a

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

“Cuidado paliativo é exatamente oferecer um morrer digno. E um bebé que
n&o tem um bom progndéstico, ndo tem previsdo de saida [da UTI], de cura.
Entdo a gente precisa dar a ele um fim de vida digno e confortavel, na
medida do possivel.” (enf. 1)

“(...) cuidados paliativos s&o todos os cuidados que vocé oferece a um
paciente quando todas as formas terapéuticas de tentar cura-lo foram
esgotadas, e o progndstico é ir a obito, ainda que seja demorado, mas que
fatalmente a doenca dele vai evoluir a 6bito.” (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 esta em processo de morte, mas ndo necessariamente
vai morrer naquele momento.”(enf. 3)

Muitas pesquisas em cuidados paliativos neonatais estdo 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 circunstancias
criticas, ao invés de terem inicio precoce para beneficiar a crianca, a familia e os
profissionais desde o comego.

Foi enfatizado nas entrevistas a importancia de se proporcionar morte
digna ao neonato, também conhecida como ortotanasia. Esta pratica visa poupar a
pessoa enferma de procedimentos que nao irdo lhe fazer bem e apenas prolongarao
o processo de morte. Dessa forma, ortotanasia permite ao paciente morrer no tempo
certo e com conforto (SOUZA; GOMINHO, 2017).

A resolugdo do CFM n° 1.805/06 permite ao médico limitar ou cessar

tratamentos que prolonguem o processo de morte e o sofrimento de pessoas fora de



40

possibilidades terapéuticas. Dessa forma, as agdes devem ser voltadas a promogao
de conforto e alivio de sintomas (BRASIL, 2006b).

Leuthner (2004) afirma que uma vez que a crianga entrou em cuidados
paliativos, o controle da dor e de outros sintomas ¢é prioridade. Manifestagcdes como
insuficiéncia respiratoria e convulsbes requerem atencdo delicada e devem ser
tratadas com medicamentos. O manejo de outros desconfortos como pele e labios
ressecados pode ser feito com logdes e algodao umedecido.

Os enfermeiro acreditam que os cuidados paliativos também sao
destinados aos neonatos que apresentam doencgas que irdo deixar sequelas. Esses
recém-nascidos podem estar internados ou no domicilio, e os cuidados paliativos
devem estar associados a terapéuticas curativas e também incluir a familia no que

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

“(...) cuidado paliativo ndo é s6 para o bebé que vai morrer, é pro bebé que
vai ter limitagbes.” (enf. 2)

“A crianga pode estar apenas em cuidados paliativos, ou ela pode estar em
cuidados paliativos associados a outros especificos para a doencga, para
aquele diagndstico.” (enf. 4)

“Sao aqueles cuidados que a gente da aqueles bebés que geralmente que
néo tém uma expectativa de saida, 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). Criangas que apresentam doengas graves ou
limitantes, mas nao estdo em final de vida ou apresentam chances de cura, podem
beneficiar-se com cuidados paliativos associados a tratamentos. O plano de
cuidados para essa populagédo deve ser elaborado de forma a dar énfase ao que é
mais importante no momento: intervengdes voltadas para a cura ou cuidados
paliativos. Essas decisbes devem ser feitas pela equipe multiprofissional de acordo
com o tipo de doencga que a crianga apresenta e seu estado de saude no momento
(FLORIANI, 2010).

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

inicio precoce para acompanhar o curso da doenga junto aos tratamentos que



41

objetivam a cura, com o intuito de oferecer conforto e qualidade de vida a pessoa e
sua familia.

Os enfermeiros referiram que esses cuidados devem ter inicio a partir da
internacdo, quando ha situagdes em que os neonatos tém condigdes de nascimento
favoraveis para a alta da UTIN em determinado tempo, mas que evoluem para
situagbes desfavoraveis. Cabe ainda inferir que os cuidados paliativos precisam
contemplar uma vis&o integral da crianga para que sejam definidas condutas mais

apropriadas de acordo com cada caso, como descrito abaixo:

“O cuidado paliativo deve comecgar na internagdo do bebé. Ter uma visédo
holistica da crianga para o futuro, seja um bebé que vai evoluir a 6bito ou o
que vai pra casa com algo que ndo é normal.” (enf. 2)

“Eu acho que sempre que vocé tem uma enfermidade com possibilidade de
levar ao obito, vocé precisa iniciar o cuidado paliativo, ele faz parte do
processo assistencial.” (enf. 3)

“Tem também o paciente que ao longo da sua internagdo na UTI tem uma
piora e a partir daquele momento, ele tem um prognéstico diferenciado, ai
seria uma outra ocasido que deveria inclui-lo em cuidados paliativos.” (enf.
4)

Um resultado semelhante sobre os critérios de inclusdo em cuidados
paliativos foi observado em um estudo com médicos em Portugal, para a construgao
de um protocolo. Segundo ele, os profissionais concordam que os cuidados
paliativos devem ser oferecidos aos recém-nascidos que apresentam chances de
evoluir para ébito, aos que estdo sem perspectiva de cura, ou as criangas que
apresentam condi¢des que as fazem necessitar de internacdo hospitalar para
sobreviver. Os exemplos citados na pesquisa incluem sindrome de aspiracéo
meconial severa, sepse com faléncia multipla de 6rgaos e hérnia diafragmatica muito
severa (MENDES e JUSTO, 2013).

Catlin e Carter (2002) também elencaram algumas condi¢bées em que 0s
recém-nascidos devem receber esses cuidados, entre elas estdo: neonatos que se
encontram no limite da viabilidade ou que apresentam malformagdes complexas,
recém-nascidos com problemas genéticos, com anormalidades do sistema nervoso
central e aqueles que n&o respondem ao cuidado intensivo e continuam a piorar
mesmo com todos os recursos disponiveis. Elas ressaltam que cada caso deve ser
discutido individualmente entre a familias e a equipe responsavel, e podem comegar
ainda na gestagdo. O que também foi pontuado pelos enfermeiros do presente
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estudo que defenderam o inicio dos cuidados paliativos durante a gestacéo, no pré-
natal, a partir do momento que forem diagnosticadas condi¢gbes de incompatibilidade
com a vida, doengas ou situagdes que necessitem de grande suporte tecnoldgico.
Destacaram ainda, a dificuldade em conduzir esse processo, 0 que colabora com
uma assisténcia que nem sempre é a mais adequada e pode gerar sobrecarga nos

profissionais da UTIN, conforme as falas a seguir:

“Devem comecgar quando forem identificadas situagbées de risco ainda na
gestacéo. E aqui no hospital nem sempre se tem esse cuidado com a mée,
mesmo sabendo que ela tem uma crianga com uma condi¢cdo especifica.”
(enf. 6)

“Se ha um prognéstico intra-utero de incompatibilidade com a vida, néao
deveria ser feita nenhuma manobra de ressuscitagdo, ndo deveria vir para a
UTIN. Acho que ele deveria ficar com o conforto, com alimentac¢do, ainda
que demore a ir a Obito, porque nem todos os bebés morrem
imediatamente.” (enf. 8)

“Se eu sei que é uma sindrome que nao tem cura, que tem inumeras
repercussbes no futuro, eu poderia inclui-la em cuidados paliativos no
diagnostico porque, naquele momento, estaria dando uma atengdo maior a
promogéo de conforto, controle de dor, envolvimento maior com a familia,
incluiria a familia mais precocemente.” (enf. 4)

Iniciar os cuidados paliativos durante a gestagao é importante para que
nao ocorram procedimentos invasivos desnecessarios relacionados ao suporte de
vida na sala de parto. Os enfermeiros acreditam que a conduta ideal para o neonato
que nasce com alguma condi¢cdo de incompatibilidade com a vida € a promog¢ao de
conforto e nutricdo até o momento do obito. Em um estudo que abordou cuidados
paliativos na sala de parto, as condutas realizadas com os neonatos que
apresentavam condigbes graves e incompativeis com a vida incluiam agbes de
contato pele a pele e promogao de conforto térmico, o uso de medicamentos
somente quando necessario € por vias nao invasivas, € a nao realizagdo de
qualquer intervencdo que atrapalhasse a interagdo do RN com os pais (GARTEN et
al, 2015). O que corrobora com o que os enfermeiros do presente estudo
mencionaram sobre o inicio dos cuidados paliativos, para que a equipe tenha
oportunidade de investir mais em medidas de controle da dor e de conforto para a
crianga e também cuidar melhor da familia. Dessa forma, a atengdo estaria voltada
para proporcionar qualidade ao tempo de vida do neonato.

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

paliativos sdo vistas de forma positiva pelos pais, pois eles se beneficiam com



43

informagdes relacionadas ao diagnostico e ao prognodstico do feto, podem ser
encaminhados para grupos de apoio, e também recebem orientagbes para procurar
profissionais especializados para a elaboracdo de planos de cuidado, de forma a
melhorar o enfrentamento da situagao.

A relevancia dos cuidados paliativos durante a gestagcdo também foi
observada em um estudo que objetivou conhecer a opinido de maes a respeito da
abordagem do parto pré-termo nas consultas pré-natais. Os resultados mostraram
que as maes esperam receber informagdes 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 familia, explorando suas
preocupagdes e expectativas, para que as informagdes dadas sejam adequadas a
cada caso (GAUCHER et al, 2016).

Quanto ao término, os participantes acreditam que os cuidados paliativos
terminam apods o 6bito da crianga quando a familia volta a UTIN para agradecer aos
profissionais pelos cuidados prestados ao RN. Ao contrario do que foi dito, a
literatura afirma que € papel dos profissionais efetuar o acompanhamento da familia
(CATLIN e CARTER, 2002). Em um estudo realizado com pais de recém-nascidos,
foi observado que algumas maes sentiam-se abandonadas quando a equipe n&o
entrava em contato apds o obito da crianga (BRANCHETT e STRETTON, 2012).

Além disso, os enfermeiros ainda mencionam a importancia da visita
domiciliar para acompanhar a familia apdés o O&bito. A duragdo desse
acompanhamento deve ser estabelecida de acordo com as necessidades de cada
uma, conforme as falas abaixo:

“Termina apés a alta, apés o 6bito. Porque, como a gente acolhe a familia,
gera-se um vinculo e a mée, apos o obito, volta pra agradecer a equipe pelo

cuidado com bebé durante a vida dele. Entdo, eu acho que vai além do
o6bito do bebé, vai até o vinculo com a mae.” (enf. 1)

“Ndo termina quando a crianga morre ou quando a familia vai embora.
Continua, eu acho que e a equipe tem que fazer visita domiciliar a familia,
tem que acompanhar realmente esse luto.” (enf. 6)

“(...) terminar é o processo de dar suporte também. Se vocé tem a morte,
tem que dar suporte para a familia. Entdo esse suporte familiar, ndo sei
determinar até quando, acho que ta mais relacionado a propria necessidade
desse familiar.” (enf. 3)

Segundo Mendes e Justo (2013), apos a morte da crianga, o0s

profissionais devem reunir-se com o0s pais para prestar solidariedade, discutir os
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resultados da autopsia, resolver conflitos e identificar qualquer situagdo patologica
de luto.

O acompanhamento do luto apds o 6bito pode ser feito por meio de
ligacdes telefonicas, visitas domiciliares e envio de cartdes e cartas (MUCKADEN et
al, 2011). Segundo Levick et al. (2017), em um programa de suporte a familia
durante o luto, a maioria dos pais que receberam ligacbes e cartdes dos
profissionais que cuidaram do neonato durante a internagdo consideraram essa uma
atitude reconfortante. Catlin e Carter (2002) afirmam que pode haver dificuldade de
vinculagao entre algumas familias e a equipe devido ao estresse da situagao vivida,
desta forma, os profissionais devem entender que nem todos os pais desejam
manter contato apds a morte da crianga.

Também foi falado que quando ha melhora do quadro clinico, o neonato
pode sair dos cuidados paliativos, e se ha piora, ele pode ser incluido novamente.

Essas decisdes sao tomadas com base na avaliagdo dos profissionais:

“Se vocé ndo tem a morte, tem o processo de adoecimento a pessoa
recuperou suas condigées de saude, eu acredito que também vocé saia do
cuidado paliativo, porque vocé ndo precisa mais, vocé ndo estava no
processo de morrer.” (enf. 3)

“O paciente pode entrar e sair do paliativo, isso depende muito de como vai
ser a evolugéo clinica dele. Como a gente ja viu muitos casos de o bebé
nascer, ter um prognostico reservado desde a barriga e, quando nasce, a
crianga evolui de uma outra forma. Entdo, ele entrou e saiu da paliagdo.”
(enf. 9)

Quando a crianga apresenta algum diagndéstico que leve a cronicidade e
prognostico incerto, ela pode ter alta hospitalar e continuar a receber cuidados
paliativos no domicilio 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
domicilio.

“Um bebé, que tem hidroanencefalia, tem uma possibilidade de alta. A gente
nédo sabe quanto tempo ele vai viver, nem se vai chegar a vida adulta.

Entdo, se ele vai pra casa, ele vai sair do hospital, mas n&o vai terminar o
cuidado paliativo.” (enf. 4)

Prestar cuidados paliativos no domicilio demanda da equipe de saude a
elaboragao de estratégias para facilitar a transicdo da familia do ambiente hospitalar
para a residéncia. Durante a internacdo, os pais devem receber orientacdes e
informacdes relacionadas ao estado de saude da crianga e aos cuidados que
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deverédo ser prestados a ela. Também deve ser feita visita ao domicilio e mudangas
necessarias na estrutura do ambiente para acomodar a crianga com seguranga. A
equipe deve dar todo suporte e garantir a familia que ela ndo ficara abandonada
apos a alta hospitalar (FLORIANI, 2010).

Segundo estudo francés, uma equipe de cuidados paliativos acompanhou
uma familia na qual nasceu uma crianga com diversas malformagdes. Apds a alta do
hospital, a equipe proporcionou a eles a organizagdo de um plano de cuidados para
o0 neonato e visitas domiciliares para avaliagdo da crianca, esclarecimento de
duvidas e suporte emocional para os pais. Os profissionais de cuidados paliativos
também mantiveram contato direto com a enfermeira responsavel pelos cuidados no
domicilio, e com o médico pediatra da crianga para tratamentos relacionados a cura
e vacinacdo. Nesse caso, a crianga cresceu com diversas limitagcdes fisicas e
atrasos no desenvolvimento, assim, o acompanhamento pela equipe de cuidados
paliativos n&o termina (COJEAN et al, 2017).

5.1.2 Processo de morte e limites terapéuticos

No presente estudo, os enfermeiros referiram que ha dificuldade de
adesdo da equipe a pratica dos cuidados paliativos na UTIN devido a falta de
protocolos acerca desse assunto, que pode, inclusive, leva-los a confundir essa
pratica com a eutanasia. Assim, alguns profissionais s&o a favor e outros
apresentam resisténcia em aceitar que uma crianga precise desses cuidados.
Porém, o consenso da equipe € 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 saude é fator facilitador do trabalho da enfermagem na
prestacdo de cuidados paliativos.

Para que haja concordancia da equipe diante das condutas, é necessario
que ela receba treinamentos em cuidados paliativos, a fim de perceber a importancia
e defender a prestacdo desses cuidados para o neonato e sua familia (MENIN;
PETTENON, 2015).

Os resultados também mostram que a tentativa de proporcionar um
ambiente aconchegante e com privacidade para a crianga em processo de morte e

sua familia carece de melhor adequagdo. Os funcionarios mais jovens sao
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apontados como mais abertos a implementacdo dos cuidados paliativos, enquanto
0os antigos apresentam resisténcia a essas condutas. Essas diferengcas de
pensamento também sao influenciadas por principios e por crengas religiosas e
impactam diretamente na assisténcia, de acordo com as falas:
“Tem dificuldade, principalmente de aceitacdo de equipe. Existem sempre
as vertentes que concordam e as que ndo sobre o bebé estar ou ndo em

paliacdo. E sempre existem discussées. Mas isso € comum porque mexe
com o espiritual, com principios, com crengas.” (enf. 9)

A gente tem muito funcionario novo, eu acho que teria uma adesdo melhor.
Mas dos mais antigos é mais dificil, porque sdo pessoas que ja tem aquela
coisa bem mecanizada da assisténcia, a maioria delas n&o consegue
enxergar cuidado paliativo como algo que seja palpavel, que realmente
tenha algum éxito. (enf. 6)

A morte € um tabu para a sociedade e ha dificuldade em falar sobre ela,
mesmo em espacgos de terapia intensiva, onde ela ocorre com frequéncia. Isso pode
tornar-se mais problematico ainda quando o paciente € recém-nascido. Porém,
mesmo que seja dificil compreender a morte de alguém tdo jovem, € preciso que 0s
enfermeiros percebam a importancia de prestar cuidados éticos e que promovem
qualidade de vida durante o processo de morte, ja que ele é o profissional
responsavel pela equipe de enfermagem e precisa motiva-la a melhorar cada vez
mais a qualidade da assisténcia a todos os pacientes, inclusive para aqueles que se
encontram nessa situacdo (ROCKEMBACH et al, 2010; MENIN; PETTENON, 2015).

A dificuldade da equipe em assistir os neonatos que estdo 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
pratica dos cuidados paliativos. Nesse mesmo estudo, foi considerado como
facilitador para adesdo a esses cuidados a autorreflexdo critica sobre os valores
morais e crencas pessoais pelos profissionais, que sao fatores que impactam
diretamente na prestacao desses cuidados.

A respeito do consenso em cuidados paliativos, os enfermeiros acreditam
que os membros da equipe apresentam diferentes opinides a respeito desse tema,
modificam as condutas a cada troca de plantéo, principalmente a conduta médica, e
prejudicam a continuidade da assisténcia. Ha dificuldade em determinar se o recém-
nascido esta ou ndo recebendo cuidados paliativos e quais sdo esses cuidados. A
equipe também apresenta falhas na comunicagdo para o estabelecimento de um
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acordo acerca das condutas e decisdes relacionadas a cada neonato, conforme as
falas a seguir:
“As vezes, é dificil chegar em um consenso da equipe. E existem muitas
variagbes de condutas ao longo das 24 horas. A gente ndo consegue ter

homogeneidade na assisténcia, principalmente se esse RN esta
caminhando para o paliativo ou ndo.” (enf. 9)

“Por se tratar de cuidados paliativos, ndo é um tema muito facil, mexe muito
com o pessoal de cada um, ainda precisa ser trabalhado, discutido nas
equipes. E a gente precisa avancar nesse ponto, ter mais espagos pra
discussobes, e a gente precisa ter um consenso: se realmente ta paliativo,
vai ficar paliativo.” (enf. 10)

A troca de turno e consequente mudanga da equipe nao deve prejudicar a
continuidade da assisténcia, pois existem diversas estratégias de comunicagao que
podem ser utilizadas para garantir que o paciente continue recebendo os cuidados
estabelecidos. Entre elas esta a passagem de plantdo, que permite aos profissionais
trocar conhecimentos e organizar a assisténcia (OLIVEIRA; ROCHA, 2016). Porém,
em cuidados paliativos essas divergéncias de opinido e conduta foram relacionadas
as diferencas de pensamentos, valores e ideologias de cada profissional, pois esse
€ um assunto complexo e algumas de suas condutas sao dificeis de serem postas
em pratica.

Em um estudo realizado com enfermeiros de uma UTI adulto, foi referido
que ha dificuldade da equipe em seguir as condutas estabelecidas para os pacientes
em cuidados paliativos, pois, por divergéncias de ideias, a cada troca de plantdo ha
mudangas de intervengdes, 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).

Entdo, enquanto alguns profissionais preferem focar na qualidade de vida
do paciente que passa pelo processo de morte, outros dao énfase aos cuidados que
mantém o paciente vivo a todo custo. Em uma pesquisa com médicos, Monteiro et al
(2016) afirmam que quando ha doenga grave com ameaga a vida, as condutas
devem ser medidas para que haja melhor qualidade de vida possivel associada ao
prolongamento da vida. Nesse mesmo estudo, os médicos relataram que se sentem
inseguros quanto a interrupgdo de medidas de suporte de vida, pois n&o ha respaldo
suficiente nas leis brasileiras.

Com relacdo aos cuidados paliativos voltados para a neonatologia, os

enfermeiros entrevistados afirmam que s&o necessarios mais estudos para que eles
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possam ser implementados com seguranga na UTIN, pois existem diversas

peculiaridades na assisténcia a essa faixa etaria.

Cuidados paliativos neonatais podem ser definidos como um cuidado
integral que foca em melhorar a qualidade de vida do neonato e da familia, ao
mesmo tempo que o profissional que presta esses cuidados deve estar ciente da
possibilidade de obito ou da morte inevitavel (MANCINI et al, 2013). Para a
implementagéo desses cuidados na neonatologia, € necessario que haja uma diretriz
que estabeleca critérios de elegibilidade, condutas e passos a serem seguidos. E
importante que o trabalho seja feito com a equipe, com a familia 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 assisténcia. 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 vé na morte do recém-

nascido a quebra do curso natural da vida (SILVA et al., 2017).
As falas denotam essas condicdes:

“O cuidado paliativo dentro da neonatologia tem sido uma coisa recente pra
gente aqui dentro da UTI. Estamos trabalhando com isso ha um ano e
pouco. Nao tem sido facil, ele é complexo, e as vezes é dificil pra gente
entender.” (enf. 3)

“(...) é um tema ainda muito delicado. E diferente de vocé falar em cuidados
paliativos de um idoso, que ja esta no final da sua caminhada, porque uma
crianga acabou de nascer, e vocé quer é que ela viva. Entdo, eu acho que o
cuidado paliativo dentro da neonatologia, tem que ser visto ainda de uma
forma muito particular. Ndo adianta vocé querer trazer tudo que se tem do
adulto para o recém-nascido porque é um outro processo, é uma outra
situagdo, ndo so para a crianga em si, para equipe também.” (enf. 8)

Quando ha formacdo de vinculo com o paciente, os profissionais de
saude vivenciam o luto, e com ele surgem sentimentos de frustragao, tristeza e
pena. Pois a morte representa o rompimento dessa ligacdo (SANTOS et al, 2014;
LACERDA et al, 2016). Afastar-se do paciente em processo de morte pode ser uma

forma de nao sofrer ou de negar a morte.
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A dificuldade em lidar com essa situagdo também foi observada em uma
pesquisa na qual os enfermeiros referiram que os neonatos em cuidados paliativos
durante o final da vida recebem menos atencédo 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 propria palavra
“‘morte” nas entrevistas (LACERDA et al, 2016).

No presente estudo, a ortotanasia foi comparada a eutanasia e é vista
como uma forma de antecipar a morte. As crencas religiosas influenciam o
pensamento de que um ser superior tem o controle sobre a vida e a morte e que o
ser humano nao deve intervir para acelerar esse processo. A extubacao paliativa é
considerada uma pratica que abrevia o sofrimento e também a vida, por isso os
profissionais se posicionam contra:

“Pra mim, ortotanasia é uma eutanasia disfarcada. E eu ndo concordo. Eu
acho que todo mundo tem sua hora e que ndo € o ser humano que vai

determinar isso. Ja vi bebés aqui que foram indo, e quando chegou no seu
momento, pronto! Deus levou e téa tudo certo.” (enf. 7)

“N&o concordo com abreviar o sofrimento. (...) Uma ortotanasia, eu nao
concordo com uma extubagdo pra diminuir o tempo de sofrimento da
crianga.” (enf. 8)

As crencgas religiosas também influenciaram a opinido de enfermeiros
sobre os limites terapéuticos no estudo realizado por Santos et al (2016). Segundo
os autores, os profissionais defendem que a vida tem valor absoluto e deve ser
preservada, entdo, o ser humano nao tem direito de determinar seu fim, somente a
Deus compete essa fungao.

A extubacado paliativa consiste na interrupcdo da ventilagdo mecanica,
seguida por retirada do tubo endotraqueal. Apds o procedimento, pode ser oferecido
oxigénio umidificado em ventilagdo ndo invasiva. Outra forma de extubar consiste
em diminuir a oferta de oxigénio gradualmente antes da retirada do tubo
endotraqueal. Nos dois casos, podem ser administradas medicag¢des para alivio do
desconforto. Essa decisdo deve ser tomada com base no quadro clinico do paciente
para que seja evitada insuficiéncia respiratoria, ja que essa intervengado objetiva
promover conforto a ele (KENT et al, 2005; MUNSON, 2007).

A dificuldade de compreender a ortotanasia mostra-se como uma barreira
para a adesdo aos cuidados paliativos. Muitos profissionais apresentam dificuldade

em entender que o paciente que estda em processo de morte vai morrer
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independente dos esforcos da equipe para manté-lo vivo, e que € papel dela
promover qualidade de vida nesses momentos finais (SANTANA et al, 2017). Dessa
forma, cessar as terapéuticas invasivas significa promover ao recém-nascido um
final de vida digno e confortavel.

Quando os limites terapéuticos ndo sao claramente estabelecidos, pode
acontecer a distanasia. Trata-se de uma decisdo dificil, podendo gerar sofrimento
para o recém-nascido e para os profissionais. Por se tratar de um assunto
relativamente recente, muitos profissionais ndo tiveram a oportunidade de conhecer
ou aprofundar esses aspectos durante a formacgao. Ressalta-se ainda a necessidade
de investimento em educacdo permanente que possa colaborar nessa tomada de
decisdo e melhorar a qualidade do cuidado prestado. Essas decisbes séao
importantes, pois evitam que a crianga passe por sofrimentos desnecessarios, e
direcionam a assisténcia para um cuidado mais humanizado.

“A gente sabe que tem um limite de vocé passar de cuidado para fazer
distanasia com o paciente. Entéo, a gente ja viveu muitas situagbées que ngo

foram tao 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 vocé, por exemplo, receber o bebé na sala de parto
e o bebé ter multiplas malformacgées, e vocé néo investir. Outra coisa é vocé
investir, entubar aquele bebé, mandar pra UTI, e vocé ter que tirar o tubo e
ele ir definhando, a gente sabe que ele vai morrer, vocé vé aquele
processo.” (enf. 2)

Segundo Parravicini (2017), o plano de cuidados para neonatos em final
de vida é muito importante para que sejam organizadas intervengdes e os limites
nao sejam ultrapassados. A equipe multiprofissional tem papel essencial na
construgao desse plano e no acompanhamento do recém-nascido.

N&o 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 sindrome de burnout esta a
obstinacdo terapéutica, que ocorre quando continua-se a investir em tratamentos
invasivos e dolorosos a pacientes que nao 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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decisbes clinicas em razdo da soberania médica nas escolhas dos tratamentos
(DALMOLIN et al, 2014).

Os enfermeiros acreditam que a formacdo académica direciona o
profissional a acreditar que uma assisténcia de qualidade precisa levar a cura da
enfermidade. Diante disso, quando a cura ndo € uma opg¢ao, o profissional sente-se
frustrado, conforme as falas:

“Eu acho que a maior dificuldade é vocé aceitar a sua incapacidade de fazer
mais. (...) E muito dificil a gente saber que estamos fazendo nosso melhor,

mas que independente do nosso melhor, aquele resultado vai ser ruim.
Entao, para mim, a maior dificuldade é essa.” (enf. 8)

“As dificuldades, creio que estao relacionadas ao nosso proprio enfrentar
dessa situagdo. Porque na nossa formagdo nés somos muito preparados
para cuidar visando a alta. E o paciente que ndo tem um bom progndstico,
que ndo tem aquela esperanga [de cura] ou que é limitada, nos causa
maiores dificuldades para lidar. Ver aquele bebé em sofrimento e sem poder
fazer muita coisa pra melhorar.” (enf. 1)

Diariamente, o enfermeiro da UTIN presta a melhor assisténcia possivel
para que o RN melhore e tenha alta. Porém, diante da impossibilidade de reverter
determinadas condigdes, o profissional vé no seu trabalho um resultado ruim. Assim,
pode-se observar que o mais importante na assisténcia é o desfecho e nao a
promoc¢ao de qualidade de vida ao paciente. Aceitar a impossibilidade de mudar o
prognostico do neonato, presenciar diariamente o sofrimento dele e investir mais em
medidas de conforto sem perspectivas de cura € dificil para o profissional.

Os resultados estao de acordo com a literatura, que mostra que formagao
académica falha em ensinar aos estudantes de enfermagem a importancia de
promover qualidade de vida ao paciente em processo de morte e como fazer isso,
pois 0 ensino é voltado prioritariamente para o reestabelecimento da saude e alta. E
o fato do paciente ser um recém-nascido torna a situagdo ainda mais dificil. Assim,
muitos enfermeiros enfrentam dificuldades diante de situagdes de obito por nao
saberem como lidar com a familia e com seus proprios 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 Participagao na tomada de decisao
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A participacdo dos enfermeiros nas tomadas de decisdo a respeito dos
cuidados paliativos, muitas vezes, é pouca, pois sdo os meédicos que tomam a
frente. A enfermagem atua a partir do que esta prescrito e o foco é puramente
bioldgico. A conduta prioritaria diz respeito ao uso de medicamentos e solicitagdo de
exames, deixando muitas vezes de ponderar aspectos importantes dos cuidados

paliativos.

“Atualmente, parte dos plantonistas essa indicagdo para cuidados paliativos.
Eles pedem um parecer para a equipe de cuidados paliativos. Entéo,
poderia ser uma coisa que partisse da propria equipe, que ja entrasse na
prescricdo do proprio paciente, independente da outra equipe vir aqui e
dizer o que tem que fazer ou néo.” (enf. 4)

“Quando a médica responsavel pelo cuidado paliativo vem, ela da as
orientagées, tanto clinicas e terapéuticas pra esse bebé: 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 clinico, isso é uma decisdo basicamente médica, onde vocé percebe
que ele ndo tem um progndstico de recuperacdo. Entdo, todas as
intervengbes necessarias que estdo em nosso alcance ndo respondem.
Muitos pacientes malformados, as vezes a propria incompatibilidade com a
vida.” (enf. 10)

As decisdes que envolvem diminuir o suporte de vida do recém-nascido
devem ser tomadas pela equipe multiprofissional em conjunto com a familia. Quando
sdo levantados os questionamentos sobre continuar ou ndo 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).

E muito importante que toda a equipe participe das tomadas de decisao,
pois cada categoria profissional apresenta pontos de vista diferenciados sobre a
situagcédo do paciente, e em conjunto, podem garantir que as necessidades dele e da
familia sejam atendidas em sua totalidade. Dessa forma, podem abordar as diversas
dimensdes do cuidado e nao ficam presos apenas a terapéutica medicamentosa
(ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Porém, em acordo com os resultados do presente estudo, a literatura
mostra que os médicos detém a soberania das decisdes (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 n&o concordam (SANTOS et al, 2016).
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Os enfermeiros participam das tomadas de decisdo que envolvem
cuidados paliativos tanto na manifestagao da opinido clinica sobre o caso, como na
iniciativa de comecgar o processo. Assim sendo, ha divergéncias entre os
profissionais sugerindo que a participacdo da enfermagem seja de acordo com a
proximidade entre os profissionais ou pela disponibilidade em participar.

“Com certeza a enfermagem participa das decisées, a gente é ouvida. Eles
chamam a gente pra perguntar qual é a vinculagdo da mée com a crianga,

da familia com a crianga, como a crianga se comporta com a gente na
assisténcia, entdo a gente participa, sim, ativamente.” (enf. 6)

“Em algumas situagbes, a gente mesmo comunica aos médicos e inicia 0s
questionamentos com a equipe. Sera que aquele paciente ndo poderia
evoluir para um processo de paliagcdo, ter um conforto maior. Todo dia a
gente vai discutindo os prognosticos do bebé e os resultados apresentados
por ele. Baseado nisso, a gente discute se eles entram ou nédo na palia¢éo,
dependendo de como é a evolugéo do quadro.” (enf. 9)

Os enfermeiros que participam das decisdes sobre cuidados paliativos em
conjunto com a equipe da UTIN, expdem seus pontos de vista devido a proximidade
deles com os recém-nascidos e suas familias, que |hes permite ter um julgamento
mais apurado a respeito do quadro clinico da crianca e das necessidades
psicossociais dos pais.

A equipe de enfermagem da UTIN também discute sobre a relevancia de
determinadas condutas invasivas e dolorosas para o prognodstico do RN. A fala a
seguir ressalta a importancia de se pensar sobre os limites das terapéuticas

invasivas, para que nao haja sofrimento desnecessario da crianga:

“A gente consegue, as vezes, refletir muito sobre a agdo e se questionar:
“até que ponto é valido ser tao invasivo com determinado paciente?” Ja que
o resultado que eu vou ter ndo vai mudar tanto a conduta com ele. Como
por exemplo, uma coleta de exame, isso vai mudar na conduta, vai mudar a
decisdo médica? Isso vai melhorar e trazer algum beneficio pra vida
daquele bebé? Se ndo, pra que causar dor, sofrimento, expor mais aquele
paciente?” (enf. 9)

A participacdo da enfermagem na tomada de decisdo sobre o processo de
cuidados paliativos ainda é incipiente na UTIN. Embora alguns tenham iniciativas
terapéuticas, elas provém da experiéncia clinica dos enfermeiros e também da forma

que se dao as relagdes de trabalho.
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5.2.2 Os cuidados com o recém-nascido

A enfermagem participa dos cuidados paliativos promovendo o alivio da
dor no recém-nascido. E importante avaliar a necessidade de realizar determinados
exames invasivos e prover analgesia antes de procedimentos potencialmente
dolorosos. O controle da dor nos neonatos € uma medida de conforto que inclui
métodos farmacolégicos e ndo farmacoldgicos, diminuicdo de intervengdes

invasivas, controle de ruidos e facilitagao do sono.

“(...) o cuidado paliativo, pra nés aqui, visa justamente aliviar a dor do
paciente.” (enf.10)

‘A gente tentar fazer algumas manobras que irdo reduzir a dor, como a
glicose 25%. Tem um exame pra coletar, entdo a gente avalia se ha
realmente a necessidade, se vai mudar o quadro da crianga ou ndo. A gente
discute com os médicos se ha realmente necessidade de fazer determinado
procedimento (...) que doi muito. A gente tenta fazer uma assisténcia para
minimizar essas dores, para torna-las mais suportaveis.” (enf. 6)

‘Em muitos procedimentos invasivos, nds usamos terapias né&o-
farmacolégicas para o alivio da dor. Por exemplo, glicose sublingual, o
monitoramento de ruidos, nés temos a “hora do soninho”, € um momento de
promover o conforto para o paciente. Em alguns pacientes sdo necessarios
cuidados agrupados, entdo a gente tenta estabelecer horarios especificos
para que a equipe possa manipular o minimo possivel esse paciente.” (enf.
10)

“Alivio de dor com o uso de opidides, morfina. Cada caso é um caso. Mas
as vezes o alivio de dor pode ser uma mudanga de decubito, (...) pode ser
pegar no colo, pode ser um toque terapéutico, o colo materno, e na
auséncia da mée, colo do profissional. Um bebé que esta chorando, com
fome porque ndo pode se alimentar, muitas das vezes um dedo na boca,
uma chupeta, alivia o desconforto. Entdo, acho que é estar atento a esses
detalhes. Eu posso aliviar o desconforto de varias formas, desde a minha
voz falando suavemente pra aquela crianga e ele perceber que eu estou do
lado, até o uso de uma droga.” (enf. 8)

Atualmente, com a diversidade de métodos existentes para alivio da dor,
considera-se antiético nao trata-la. Os farmacos mais comuns sdo os opidides, que
podem ser usados durante procedimentos dolorosos, como punc¢ao lombar, em pos-
operatérios e doengas dolorosas, como a enterocolite necrosante. Outra classe de
medicamentos citada na literatura € a dos benzodiazepinicos, que, em cuidados de
final de vida, sdo muito utilizados em associacdo com os opidides para sedacgao
(GUARAGNI et al, 2014; CARTER; BRUNKHORST, 2017).

Pela maior proximidade dos neonatos e pelo numero de procedimentos

realizados, a enfermagem tem papel fundamental na implementagdo de medidas
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para prevencgao e eliminagao da dor e do desconforto causado por tais intervengoes.
Dentre as medidas utilizadas pelos enfermeiros, merecem destaque os métodos nao
farmacoldgicos para alivio da dor (OLIVEIRA et al, 2011a).

Os enfermeiros do estudo afirmaram fazer uso desses métodos para
aliviar o desconforto da crianga, e entre eles estdo mudanga de decubito, toque
terapéutico, colo do familiar ou do profissional e uso da chupeta. Assim, a
enfermagem utiliza diferentes estratégias que proporcionam analgesia e vao além
dos medicamentos prescritos.

Uma reviséo sistematica reuniu métodos ndo farmacoldgicos para alivio
da dor relacionada a procedimentos que envolvem pungdo. Entre os que
apresentam  melhor nivel de evidéncia esta glicose oral, amamentagcdo e
estimulagcdo sensorial associada, envolvendo paladar, tato e audigdo. A posicao
canguru também foi apontada como um método efetivo, porém com baixo nivel de
recomendacdo e evidéncia. Musicoterapia e toque terapéutico nado foram
recomendados para alivio da dor (LAGO et al, 2017).

Um artigo de revisdo abordou os métodos n&o farmacologicos para alivio
da dor mais utilizados pelos enfermeiros, entre eles estdo suc¢do nao nutritiva,
mudanga de decubito, redugcdo de estimulos, massagens, musicoterapia, colo da
mae, toque terapéutico, entre outros (FARIAS et al, 2011). Em outro estudo,
realizado com equipes de enfermagem de hospitais no Ceara, os profissionais
também referiram fazer uso de métodos n&o farmacologicos para alivio 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 crianca (OLIVEIRA et al, 2011Db).

Existem muitos estudos a respeito da eficacia dos métodos néo
farmacolégicos para alivio da dor (HARRISON et al, 2017; DISHER et al, 2017;
HSIEH et al, 2018). Moreira e Bomfim (2004) ressaltam a importancia do controle
ambiental e comportamental para reduzir estresse e dor no neonato, essas agdes
incluem diminuir os niveis de ruidos e a luminosidade, minimizar interrup¢cao do
repouso com procedimentos em horarios diferentes e evitar toques desnecessarios.

Para procedimentos dolorosos em recém-nascidos estaveis, as diretrizes
de cuidado do Método Canguru recomendam que o profissional siga alguns passos
que podem minimizar o desconforto, entre eles estdo: consolar o RN caso ele esteja

chorando antes do procedimento, falar suavemente com ele antes de toca-lo, ndo
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interromper seu sono profundo, e o deixar na mesma posicdo apos o término do
procedimento até que ele esteja com os sinais vitais estaveis novamente (BRASIL,
2018).

A avaliacdo da dor é realizada por meio da escala NIPS, que direciona as
acdes do enfermeiro relacionadas ao seu alivio, como o uso de métodos nao
farmacolégicos e o ajuste das doses de opidides. Mas também, a experiéncia e a
observacdo delicada ajudam o profissional a determinar se o recém-nascido esta
com dor. Desta forma, e em acordo com o que diz a literatura, o uso da escala é,
muitas vezes, substituido pela percepcado do profissional acerca do comportamento
do neonato, conforme na falas a seguir:

“(...) para avaliar a dor nés utilizamos o NIPS, uma escala especifica. Entéo,

de acordo com isso a gente utiliza as medidas ou farmacolégicas ou nédo
farmacolégicas.” (enf. 10)

“A gente também faz avaliacdo pela escala de NIPS, administra a morfina,
geralmente esses bebés 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 ndo de
aumentar a dose.” (enf. 9)

“Tem a escala de NIPS. S6 que, pra quem ja ta trabalhando ha muito
tempo, ou mesmo pra quem tem uma observagdo mais delicada, vocé néo
precisa aplicar uma escala pra perceber que alguém ta com dor. Basta vocé
observar. (...) As vezes a crianga ta chorando por um desconforto, ndo
necessariamente uma dor, pode ser por fome, pode ser frio. Entao, a
observagéo delicada substitui qualquer escala.” (enf. 8)

Por ser pré-verbal, os neonatos desafiam os profissionais de saude na
interpretacdo da dor. Para esse fim, existem diversas escalas. A escala NIPS,
utilizada na UTIN pelos enfermeiros do presente estudo, utiliza avaliacdo da
expressao facial, choro, padrao respiratorio, tdnus dos bragos e das pernas e estado
de consciéncia. A pontuacéo varia entre 0 e 7, o score 3 ja 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 disponiveis s&o limitadas, pois ndo permitem a
avaliacdo de sintomas comuns nesse periodo, como desconforto respiratério e
agitacao.

Sobre o uso das escalas pelos enfermeiros, a literatura diz que apesar de
conhecerem a importancia delas, os profissionais ndo as utilizam (MONFRIM et al,
2015; SANTOS et al, 2012). Em um estudo realizado em Maceid, apenas uma entre

15 enfermeiras afirmou usar a escala, e 13 delas relataram fazer uso apenas de
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parametros comportamentais para avaliar a dor no recém-nascido ( PRESBYTERO
et al, 2010).

5.2.3 Envolvimento da familia

Na neonatologia, a assisténcia a familia é parte essencial do cuidado ao
recém-nascido. O estabelecimento de vinculo entre os profissionais e a familia faz
parte do acolhimento, e essa relacdo consolida a formagado de elos de confianga,
proporcionando aos pais a seguranga de que o melhor esta sendo feito para o seu
filho.

A importancia da relagdo do enfermeiro com a familia pode ser observada
em um estudo realizado em uma UTI neonatal, onde as maes relataram que o
estabelecimento de vinculo proporcionou a elas maior confianga de que o RN estava
sendo bem assistido. E os profissionais entrevistados referiram que a continuidade
do cuidado permite a eles conhecer melhor a criangca e assim passar mais
seguranga para os pais durante a assisténcia (FALCK et al, 2016).

A politica nacional de humanizagdo tem como uma de suas diretrizes o
acolhimento, que proporciona o vinculo terapéutico e a responsabilizacido do
profissional com o usuario, desde a sua chegada no hospital até a sua saida. Dessa
forma, uma estratégia de gestédo utilizada em alguns servicos € o enfermeiro de
referéncia. Esse profissional é responsavel pelo paciente e sua familia desde o
comecgo da internagcdo até a alta, o que garante a continuidade do cuidado e o
estabelecimento de vinculos (BRASIL, 2013a; KORHONEN; KANGASNIEMI, 2014).

Em um estudo, foi observado que alguns enfermeiros apresentam
resisténcia em formar vinculos com os neonatos em final de vida. Esses
profissionais, inclusive, costumam sugerir que haja rotatividade, para que nao
precisem prestar assisténcia 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 a
dificuldade dos enfermeiros em lidar com a morte sdo inerentes ao ser humano.
Porém, esses profissionais devem estar aptos a preparar a familia e a si mesmos
para lidar com o 6bito de um neonato, por isso, necessitam dar novo significado a

morte e percebé-la como parte da vida do recém-nascido.
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Para os enfermeiros do presente estudo, acolher a familia também faz
parte dos cuidados paliativos e vai além do esclarecimento de duvidas, consiste em
realizar escuta ativa, adequar o vocabulario de acordo com o nivel de conhecimento
da familia, estar presente e disponivel para atender as demandas dos pais, dar
apoio e tentar amenizar o sofrimento deles. A postura empatica da equipe de
enfermagem faz parte dos cuidados aos neonatos e € fundamental para a qualidade
da assisténcia. Além disso, os enfermeiros também tém o papel de identificar as
necessidades da familia e referencia-la para outros profissionais da equipe, para

que, em conjunto, possam atender as suas demandas.

“Nosso papel é informar, ouvir, acolher as duvidas, os sentimentos, é
referenciar pra psicéloga, pra assistente social pra resolver questées que
estdo fora do nosso alcance. E estar disponivel. A gente ndo pode se
ausentar, a gente tem que estar disponivel.” (enf.1)

“Tem que ter um acolhimento pra familia, porque essa é a parte que mais
requer atengéo, além do paciente. Porque é um momento dificil pra familia,
entdo a gente tem que dar apoio, orientar, trazer pra perto.” (enf. 5)

“(...) trazer a familia pra mais perto, sempre tentar ndo s6 esclarecer as
duvidas, mas acolher. A palavra também é essa: acolhimento. (...)
Acolhimento engloba muita coisa. E vocé fazer uma escuta ativa, é vocé
saber ouvir, é vocé saber se posicionar também. E vocé usar palavras mais
simples para a pessoa entender,, é vocé tornar aquele momento menos
doloroso pra familia.” (enf. 6)

O cuidado centrado na familia faz parte dos cuidados paliativos e
assegura o bem-estar da crianga e de sua familia por meio de uma boa relagdo com
os profissionais, que deslocam a atencdo da doencga para o paciente no contexto de
sua familia. Essa filosofia inclui compartilhamento de informagdes, participacdo dos
pais nas decisbes, amplo acesso ao recém-nascido, suporte no luto e respeito
mutuo (ARANGO, 2011; GOODING et al, 2011; BALBINO et al, 2016).

Segundo Santiago et al (2018), a falta de comunicacdo adequada pode
ser motivo de sofrimento e insatisfacdo para os pais, que relataram n&o receber
atencdo dos profissionais na escuta de seus sentimentos e também nao serem
incluidos nos cuidados com o recém-nascido, em um estudo realizado em uma UTI
neonatal. Os pesquisadores concluiram que ha necessidade de melhorar as
estratégias de comunicagao dos profissionais com os pais e a criagdo de planos de
cuidado melhor elaborados que englobem o cuidado a familia.

Outro ponto importante no cuidado a familia apontado pelos enfermeiros
do estudo € a sua participagao nas tomadas de decisao:
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“Na medida que a gente passa tudo para a familia, quando a gente decide
que esse paciente tem critério de paliagcdo total ou parcial, a gente conversa
com a familia, e isso é uma decisgo da familia também.” (enf. 9)

A literatura diz que quando as decisdes a respeito do final da vida séo
feitas em conjunto e em acordo com a familia, os pais tendem a ter memorias de
uma morte tranquila. Caso contrario, as consequéncias psicologicas podem ser
desastrosas a longo prazo (EPSTEIN, 2010; FALCK et al, 2016).

A assisténcia aos pais também envolve aproxima-los de sua rede de
apoio, principalmente as maes, que costumam ser muito jovens e sentem-se
desamparadas diante da situacdo que estdo enfrentando. Assim, os profissionais
preocupam-se em promover o conforto da crianga e acolher a familia, que também &
foco da assisténcia:

“A situagdo de morte, muitas vezes, afasta a familia porque eles nédo
querem lidar com esse tipo de coisa, eles ndo querem aceitar. Entdo, a
gente precisa trazé-los e tambem ir atras da rede de apoio das maes {...) .
As vezes é uma mée jovem, sozinha, as vezes o pai. Entdo, essa familia se
rompe e a gente tem que ir atras da rede de apoio da mée, trazer para

dentro para oferecer um conforto e um morrer digno pro bebé e também pra
mé&e, que precisa ser acolhida.” (enf.1)

“Os pais tomam ciéncia, sobre o que vai ser feito, e a gente sempre
aproxima mais a familia, a gente libera outros familiares para participar. {(...)
sempre eles estao ali, sentados, participando (...), quem quiser ver, quem
quiser pegar no colo. Principalmente aqueles que v&o pro paliativo, pra
extubacéo paliativa, a gente sempre tenta aproximar a familia.” (enf. 9)

As familias dos neonatos que estdo em cuidados paliativos durante o
processo de morte tém visitas facilitadas e incentivadas pelos profissionais, que
consideram importantes esses momentos de contato com o RN para que a familia
possa conhecé-lo e criar vinculos.

A mée geralmente €& o familiar que vivencia a internagédo junto com a
crianga. Ela se vé longe de sua realidade e pode sentir-se sozinha, angustiada e
preocupada com o filho e com outras situacbes que fazem parte de sua vida
cotidiana, da qual ela esta afastada (MITRE, 2000). Silva et al (2017a) afirmam que
a presenca dos avés na UTIN é muito importante, pois possibilita criagdo e
fortalecimento de vinculos e a formagado de uma rede de apoio para os pais.

Na internagao hospitalar, os pais também encontram sua rede de apoio
nos profissionais de saude, que se disponibilizam para esclarecimento de duvidas e

suporte emocional. As familias das outras criangas internadas também estéo
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incluidas nessa rede, pois ha troca de experiéncias e apoio mutuo (BALBINO et al,
2015).

Em um estudo com pais de recém-nascidos em final de vida, foram
identificadas redes de apoio provenientes da familia, dos profissionais da UTIN, dos
amigos e da igreja. A familia referiu que o apoio das enfermeiras € essencial para
que ela se sinta acolhida. A assisténcia de enfermagem envolveu ligagbes
telefbnicas quando os pais precisavam afastar-se hospital, escuta ativa e apoio
emocional, e também possibilitou a criacdo de memoadrias dos pais com os filhos, a
medida que promoveu a participagéo deles nos cuidados (CURRIE et al, 2016).

A participacdo da familia 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
organizacgéo do ber¢co. Mesmo que o RN esteja grave, se ele estiver nesse processo,

a mée ou o pai podem realizar a posi¢ao canguru:

“(...) geralmente é a mae que mais fica, participa, o pai as vezes. Se ela
quiser, se ela estiver psicologicamente bem, ela participa de tudo, na troca
das fraldas, do paninho, segurar o bebé enquanto a gente arruma, o
canguru pode ser feito. Entdo, a méae estando, a familia estando
psicologicamente bem, ela participa sim.” (enf. 7)

“(...) pensando em final de vida, se abre exce¢do algumas vezes, mesmo
sendo um canguru arriscado naquele momento. Mas pesando o risco-
beneficio do contato da mae com o filho, talvez sejam os ultimos minutos,
as ultimas horas, pode abrir uma exceg¢do de fazer a posicdo canguru ou
botar ele no brago.” (enf. 4)

“Entdo a gente tenta dar apoio pra familia (...) Por exemplo, eu ja tive bebés
que estavam em processo de morte iminente e (...) o pai queria colocar no
canguru. (...) E isso ia causar uma alteragdo nos parédmetros
hemodindmicos do bebé? Nao, 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 posigao canguru € evitada em
casos que o paciente se encontra hemodinamicamente instavel, porém, quando se
trata de uma crianga que esta no final da vida, a vontade dos pais em ter contato
pele a pele com o filho € mais importante do que os paradmetros do RN, pois ele ja
encontra-se no processo de morrer.

O mesmo resultado foi observado em um estudo, no qual os profissionais
ressaltam a importancia de inserir os pais nos cuidados com a crianga, 0 que
favorece a formacao de vinculo 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 mé&es dos recém-nascidos em cuidados paliativos
com maior frequéncia a participarem dos cuidados com seus filhos, pois, devido a
fragilidade do quadro clinico de alguns, foi considerado importante que a familia
pudesse aproveitar mais momentos com eles (SILVA et al, 2017Db).

Segundo Currie et al. (2016), a participagado dos pais nos cuidados com o
recém-nascido em final de vida é reconfortante, pois eles tém a oportunidade de
sentir-se pais e de formar vinculos com o filho.

Em outros casos, a familia ndo se sente a vontade para participar dos
cuidados com o filho porque ndo entende a necessidade de serem estabelecidos
limites terapéuticos e podem duvidar de determinadas condutas. A falta de
compreensao dela acerca do prognostico limitado do neonato gera mais sofrimento
e preconceito em relagcido aos cuidados paliativos.

“‘E as vezes elas ndo querem participar mesmo, porque é um momento
muito doloroso, querendo ou néo, e algumas nédo entendem. Tem mée que
acha que é eutanasia, no caso de algum bebé que nédo tenha mais
indicagéo de intubar, por exemplo. Entdo, é um momento muito dificil pra

familia quando a gente fala em cuidado paliativo pro bebé que vai mesmo a
6bito.” (enf. 2)

Por questdes culturais, a familia pode associar os cuidados paliativos ao
abandono do paciente pela equipe de saude, o que causa sentimentos de raiva,
tristeza e desespero. Assim, € muito importante que os profissionais esclarecam a
ela 0 que sao esses cuidados e como eles podem melhorar a qualidade de vida do
ente querido (MATOS; BORGES, 2018).

Segundo Ferreira et al (2015), a oposigao da familia a redug&o do suporte
de vida é um importante fator que contribui para a distanasia. Para que isso nao
aconteca, € importante inserir a familia no planejamento das intervengdes, para que
ela também se sinta protagonista e corresponsavel pelos cuidados com o filho. Além
disso, quando a familia reconhece que as intervengcbes estabelecidas séao
adequadas, ela passa a confiar nos profissionais que as executam e sente-se mais
tranquila (SILVA et al, 2015a; GOMES et al, 2015).

Oferecer a familia a oportunidade de cultivar sua fé diante de um
momento dificil também faz parte dos cuidados paliativos. O conforto espiritual é
destinado as familias das criancas que estdo em processo de morte. O profissional
identifica as crencas religiosas dela e fornece espago para pratica de sua fé por
meio de oragdes, batismo e visita de lider religioso. Essa abordagem pode ser feita
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por qualquer membro da equipe. E uma atitude simples e que leva conforto.
Respeitar esse momento é importante e necessario para que a familia seja também

cuidada e sinta-se parte do processo:

Eu acho que pode ser o psicélogo a fazer essa abordagem, pode ser a
enfermagem, pode ser o médico, qualquer pessoa da equipe pode dar essa
oportunidade para a familia. Porque, as vezes, eles ndo se pronunciam por
acreditar que isso nédo seja aceito. E quanto isso pode trazer de conforto pra
eles.” (enf. 8)

“Vocé tem que, primeiro, identificar qual é a fé daquela familia, se é crista,
se professa outra religido. E fornecer a eles o espacgo para que a fé deles
seja trabalhada. (...) Por exemplo, um batismo, se eles acreditam no
batismo, ou uma oragéo, se eles acreditam em uma oragéo para a crianga.”
(enf. 8)

“ (...) Para algumas criangas que estdo em paliacdo, a gente oferece
conforto espiritual. Se elas sdo catdlicas, a gente oferece o batizado. Caso a
familia queira, pode trazer o padre para batizar, ou o pastor para fazer uma
béngéo.” (enf. 9)

Segundo Sadeghi et al. (2016), os rituais religiosos e a crenga em Deus
ajudam a familia a lidar com a situagdo de um bebé grave. ldentificar as
necessidades espirituais das familias € papel dos profissionais de saude, que
também podem levar calma e paz ao conversar com ela, utilizando ferramentas de
acolhimento, como escuta qualificada, e dando importancia para seus sentimentos e
medos.

A avaliacdo das necessidades espirituais envolve conhecer os
sentimentos dos pais, incluindo seus sonhos, esperancgas e também entender como
a religido e as crencgas religiosas se inserem no contexto de sua familia. O capelao
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 a familia quanto aos profissionais.

Apesar da literatura reconhecer a importancia do cuidado espiritual, ele
nao acontece sempre. Em um estudo com enfermeiros, foi reconhecido que a
dimenséo espiritual faz parte do ser humano, porém muitos relataram n&o oferecer o
cuidado espiritual ou ndo o oferecem de forma apropriada (NASCIMENTO et al,
2013). Segundo Matos e Borges (2018) apenas permitir que a familia expresse a
sua religidao sem se opor mostra que o profissional ndo esta preparado para oferecer
esse cuidado.
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5.3 MUDANGAS NECESSARIAS PARA MELHOR PRESTAR CUIDADOS
PALIATIVOS NA UTI NEONATAL
Os enfermeiros afirmam que a equipe precisa ser treinada para que haja
melhor compreensao e mais seguranga para por em pratica os cuidados paliativos.
A dificuldade dos profissionais para lidar com essas situagbes pode ocasionar
divergéncias a respeito das condutas paliativas. Além disso, por ser um tema
frequentemente ligado a morte, os enfermeiros sentem que ndo estdo fazendo o
possivel para que a crianga sobreviva, o que gera sentimento de impoténcia. Por
estes motivos, antes de implementar os cuidados paliativos, deve-se proporcionar
conhecimentos para a equipe sobre a sua pratica.
“Eu acho que a equipe como um todo ndo esta preparada ainda, ndo foi
trabalhado. Foi uma implementagdo que aconteceu bruscamente. Foi algo
novo, que néo foi trabalhado na cabec¢a dos profissionais como deveria. E a

gente encontra esses entraves. E eu acho que, para que isso acabe, tem
que ter essa orientagéo ao profissional.” (enf. 7)

“...)E quando entra em cuidados paliativos, ja tiveram algumas palestras
envolvendo o assunto, mas, no meu ponto de vista, é algo que a equipe
ainda néo ta preparada para lidar. O ato de lidar com a morte, e vocé tendo
como minimizar, tendo como evitar, mas mesmo assim vocé fica de maos
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 limitagées como profissional. Durante a formagao, essa viséo é reafirmada pelo
ensino voltado quase sempre a cura da enfermidade. Assim, os profissionais nao
estdo preparados para lidar com pacientes em final de vida e podem desenvolver
sentimentos de impoténcia (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 decisdo em relagao a

questdes éticas, limitacdes a respeito da comunicacdo com as familias e falta de
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experiéncia e conhecimentos para por em pratica 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 tépicos
escolhidos estavam comunicacdo, aspectos éticos e legais, controle de sintomas e
alivio 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 inseguranga sobre os limites terapéuticos. As decisées sdo tomadas
por uma pequena parte da equipe e repassadas para os outros profissionais, que
precisam prestar esses cuidados. Também, a equipe de cuidados paliativos nao faz
parte da neonatologia e n&o esta presente no dia-a-dia da unidade para guiar a
pratica em conjunto com os profissionais desse setor.

“Quando o bebé daqui entra pro cuidado paliativo, é feito um parecer pelo

meédico, esse parecer a gente encaminha para o nucleo da dor. E a médica
responsavel pelo cuidado paliativo vem.” (enf. 2)

“Vocé vé resisténcia na equipe. Tem uma equipe que da esse suporte, mas
o cuidado paliativo é um processo. Ndo é so vocé indicar uma crianga. (...)
Tem todo um trabalho a ser feito, e a equipe de cuidados paliativos ndo esta
la no dia-a-dia. Entdo, o setor que trabalha com cuidado paliativo, tem que
fazer parte da equipe, estar inserido dentro daquela equipe, comprar a
ideia.” (enf. 8)

“Nés temos uma médica da nossa equipe que esta trabalhando diretamente
com os cuidados paliativos, mas é uma situacdo que a gente vé que sO
acontece enquanto ela esta no plantdo. Saiu do plantdo dela, a gente
percebe que ndo ha uma continuidade. (enf. 10)

Os enfermeiros consideram importante que o hospital oferega cursos e
capacitagdes que incluam teoria e pratica, com o objetivo de subsidiar as agdes que
envolvem cuidados paliativos. E importante praticar esses cuidados até que eles
sejam incluidos na rotina do setor, pois existem diariamente diversas criangas em
situagdes elegiveis para cuidados paliativos na UTIN.

A equipe de cuidados paliativos do hospital universitario da suporte a
UTIN promovendo encontros e discussbes com os profissionais sobre o assunto,
com o intuito de sensibilizar a equipe sobre a importancia desses cuidados para os
neonatos e suas familias. E na UTIN um grupo de profissionais de varias areas foi
formado com o objetivo de estudar e discutir cuidados paliativos, para que sejam

ofertados na assisténcia neonatal. O grupo promove momentos de conversa e
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aprendizado com a equipe, para que haja melhor compreensao e adesédo a esses

cuidados dentro do setor.

“Médicos da equipe de cuidados paliativos vieram aqui, conversaram com a
equipe, melhorou muito. (...) Fizeram reuniéo diante de um dos casos que a
gente presenciou.” (enf. 2)

“Eu acho que tem a ver com educagédo em saude. Os profissionais de saude
sempre dizem que ndo tém tempo pra estudar fora do servigo, entdo acho
que seria bom isso, um treinamento em servigo, pratica em servigo. (...)
Porque todos os dias tem criangas que poderiam entrar em cuidados
paliativos. Eu me lembro que no ano passado teve um treinamento basico
sobre cuidados paliativos, eu acho que ali “abriu a cabega” de muita gente.”
(enf. 4)

“Atualmente, a gente tem um grupo de cuidados paliativos da unidade
neonatal, com médico, fisioterapeuta, enfermeiro, terapeuta ocupacional,
psicologo, assistente social. Nesse momento, a gente esta discutindo as
questées relacionadas ao cuidado paliativo. Porque antes da gente ofertar
esse conhecimento, essa mudanca de visdo, a gente precisa se empoderar
do conhecimento também. (...)Entdo, 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 ha
construcao compartilhada de uma proposta de intervengdo entre duas ou mais
equipes. A equipe de cuidados paliativos do hospital presta esse servigo a UTIN ao
oferecer capacitacbes e realizar momentos de discussdo de casos com o0s
profissionais desse setor, a fim de auxiliar na qualificacdo de suas praticas em
cuidados paliativos (BRASIL, 2011).

Outra ferramenta importante para a reorganizagao e melhoria do processo
de trabalho de um setor € a educagdo permanente. Essa € uma estratégia
sistematica, que deve ser bem elaborada e executada apdés uma prévia analise da
situacéo, e objetiva mudancga global em diversos aspectos da pratica. Dessa forma,
as capacitacgdes fazem parte da educacio permanente, porém nao de forma isolada,
e sim aliadas ao objetivo geral de mudanga (BRASIL, 2006a).

A necessidade de capacitagdao das equipes de saude em cuidados
paliativos também é evidenciada pela literatura. Em um estudo com enfermeiros que
cuidam de pessoas com cancer, foi relatada dificuldade de implementagdo e
organizacéo desses cuidados dentro do setor, devido a falta de treinamento para os
profissionais e de outros fatores relacionados a gestdo de pessoas e estrutura fisica
(SILVA et al, 2015b).
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

A inciativa de estudar cuidados paliativos na UTIN €& desafiadora e
mobilizadora. As discussdes emergiram ha pouco tempo, e com forte associagao
deles com a morte, que é vista como um acontecimento obscuro nessa faixa etaria.
Os tabus que permeiam a finitude da vida tornam-se mais evidentes quando se
guestiona o morrer de um recém-nascido.

Os achados desse estudo mostraram que os enfermeiros divergem sobre
0 que sejam esses cuidados, mas reconhecem a importancia de presta-los. As
questdes culturais prevaleceram e por isso, os cuidados paliativos foram muito
associados aos cuidados de final de vida. Por ser uma tematica recente, ocasiona
na UTI neonatal diferentes condutas, pois alguns concordam em prestar esses
cuidados enquanto outros apresentam sentimentos de angustia e impoténcia frente
a essas situacdes. Dessa forma, as dificuldades para implementagao dos cuidados
paliativos nesse setor, ficaram evidentes na postura das equipes em diferentes
turnos, prestando cuidados mais ou menos invasivos, na auséncia de protocolos
institucionais para guia-los, pouco envolvimento da maioria dos enfermeiros nas
tomadas de decisdo, e na caréncia de profissionais com formacdo em cuidados
paliativos para trabalhar em conjunto.

Apesar de todas as limitagcdes na implementacao dos cuidados paliativos,
os enfermeiros referiram que é importante garantir o bem-estar dos neonatos e de
suas familias, e enfatizaram que, para prestar esses cuidados, deve-se proporcionar
alivio da dor nas diversas dimensbdes do ser humano: biolégica, emocional e
espiritual. Assim, foi ressaltada a importancia da enfermagem na utilizagcdo dos
métodos n&o farmacoldgicos para alivio da dor do RN e também no conforto
emocional e espiritual da familia.

Como facilidades, foram pontuados os momentos de capacitagao
oferecidos pela equipe de cuidados paliativos do hospital, que contribuiram para a
desconstrucao de conceitos pré-estabelecidos sobre esses cuidados.

A metodologia adotada no estudo possibilitou conhecer as percepgoes,
sentimentos, opinides e formas de atuacdo dos enfermeiros na assisténcia em
cuidados paliativos, através de seus pontos de vista. Sendo assim, o objetivo
estabelecido foi respondido.



67

A contribuigdo desse estudo para a assisténcia de enfermagem ao
neonato em cuidados paliativos refere-se a relevancia de se conhecer como o0s
cuidados paliativos sao prestados na UTIN e como eles sdo vistos pelos
enfermeiros, para que se possa chamar atencao para a necessidade de melhorias e
investimentos nessa area.

Para o ensino de enfermagem, a pesquisa contribuiu com subsidio tedrico
que pode colaborar na formagdo, ao disparar discussdes 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 percepgdes dos profissionais e barreiras de implementagcdo dos cuidados
paliativos e assim guiar novos estudos no desenvolvimento estratégias com o

objetivo de melhorar esses cuidados na atengdo neonatal.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (a) Sr (a) esta sendo convidado (a) a fazer parte de uma pesquisa vinculada ao curso
de Enfermagem da Universidade Federal do Maranhdo — UFMA, intitulada “A percep¢ao do
enfermeiro diante dos cuidados paliativos em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN)”, que tem como objetivo conhecer a percep¢ao dos enfermeiros diante dos cuidados
paliativos em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

Em caso de aceite, o Sr (a) precisara responder uma entrevista, de
aproximadamente 30 minutos, a qual serd gravada em 4udio em horério e data a combinar.
Ela abrange sobre dados pessoais (idade, funcdo, tempo de trabalho em UCIN, institui¢cdes
formadoras, outras experiéncias trabalho), e questdes acerca dos cuidados paliativos, € como
o enfermeiro lida com a morte de seus pacientes.

Este estudo serd importante pela necessidade de construir subsidios teoricos que
possam servir de apoio para a enfermagem e demais cursos da 4rea da satde e cuidado
neonatal. Além disso, pode incentivar os hospitais no desenvolvimento de estratégias de
suporte e intervengdes aos profissionais de satde e familias.

Todas as pessoas tem direito a ressarcimento caso necessitem. Entretanto, nessa
pesquisa os participantes ndo terdo nenhum custo, e a entrevista serd durante a atividade
laboral. Assim sendo, ndo esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacdo na
pesquisa e vocé nao terd nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante de sua participag@o na pesquisa,
vocé recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Essa
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica do HUUFMA. “Os Comités de Etica em Pesquisa
sdo colegiados interdisciplinares e independentes, de relevancia publica, de carater consultivo,
deliberativo e educativo, criados para garantir a prote¢cdo dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes
éticos.

Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos
participantes, ou seja, 0 seu nome ndo aparecera na publicacao dos resultados.

Caso tenha duvidas poderd entrar em contato com Leticia Torres fone: 98
991137802, email: leticiateixeiratorres@gmail.com ou a Pesquisadora Responsavel:
Professora Jeanine Porto Brondani Avenida dos Holandeses, Q 29, numero 4, AP 505, fone:
98 - 992237202 email: jeaninebrondani@yahoo.com.br ou o Comité de Etica 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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APENDICE B - Instrumento de Pesquisa

Roteiro para entrevista

Questdes norteadoras

1 — Como vocé atua diante de situagdes que envolvem bebés gravemente doentes?
2 — Quais as dificuldades e limitagdes nessas situacdes?
3- Como a enfermagem pode contribuir nessas condigdes?

4 - O que vocé entende por cuidados paliativos?
5 — Vocé tem alguma duvida, ou quer falar algo que seja importante?
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ANEXO A - Parecer do colegiado de curso

PARECER DO COLEGIADO
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ANEXO B - Parecer de autorizagao da COMIC

s+ PN UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
\ ’V ) IEOSPITAL UNIVERSITARIO
GERENCIA DE ENSINO E PESQUISA
EBSERH COMISSAO CIENTIFICA - COMIC - HU-UFMA
PARECER DE AUTORIZACAO
Fmanclumenlo Finalidade do projeto

Intemacional / Ind.

. ServigwHU-UFM
Famaciutica ) ServigHU-UFMA

) Outros/ Multicéatrico

{ X ) Recurso Proprio (X )\(nra(‘i.us;,;ao
Fomento Piblico {2 BpecisEaG .
‘\Ja' ; :“al () Residéncia Multiprofissional | N* do Protocolo: 23523.007595/2017-87
INACIC [ 7 T <0
() Fomento Piiblico { ) Reidéucie Modica. Data de Entrada: 15/12/2017
Iidermacicaal { ) Residéncia Buco Maxilo
5 : { ) Iniciagdo Cientifica N® do Parecer: 09/2018
{ ) Fomento Privado (3 Deo. Acadsmicd )
Nacional / Ind. Farmacéutica p Parccer: APROVADO
{ ) Fomento Privado () Mestrado
{ ) Doutorado
{
{

1 - IDENTIFICACAO:
Titulo: A PERCEPCAO DO ENFERMEIRO DIANTE DOS CUIDADOS PALIATIVOS NA
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

*I’csqmndor Responsivel JEANINE PORTO BRONDAN |

l nidade onde seré realizado: ( )HUPD ( X ) HU MI( ) CEPEC () Biobanco (- n\m\m
| Setor de realizagio: UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

(cmp_cracio estrangeira: () Multicéntrico: () Coparticipante ()

11 - OBJETIVOS
- Geral: Conhecer a percepedo dos enfermeiros diante dos cuidados paliativos em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal.

- Especificos:
e Descrever como ocorre a participagdo dos enfermeiros na assisténcia ao neonato em cuidados
paliativos.

e Identificar como a familia se insere nesse processo.
e Pontuar as facilidades e dificuldades de atuagio nessa condigio.

I - CRONOGRAMA: Inicio da coleta: ABRIL/201S8 Final do estudo: DEZEMBRO/2018
IV -NUMERO ESTIMADO DA AMOSTRA: 10

V - RESUMO DO PROJETO: Cuidados paliativos caracterizam-se por praticas que integram aspectos
fisicos. sociais, emocionais, psicologicos e espirituais, prestados a pessoas que apresentam um agravo a
saude que ndo ha cura. Essa pratica, em neonatologia, consiste em um cuidado amplo prestado ao bebé ¢
a sua familia, de forma que previna e alivie o sofrimento, melhorando as condigdes de vida ¢ de morte. O
objetivo deste estudo ¢ conhecer a percepeiio dos enfermeiros diante dos cuidados paliativos em Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa do tipo descritiva. que
sera realizado na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) do Hospital Universitario, Unidade
Materno Infantil da UFMA. A coleta de dados serd realizada por meio de uma entrevista semiestruturada.
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com tempo determinado. Serdo entrevistados 10 enfermeiros. individualmente. A entrevista sera gravada
em dudio e os dados coletados serdo analisados utilizando-se a andlise tematica de Minayo. O estudo foi
aprovado pelo colegiado da Faculdade de Enfermagem da UFMA. Serd encaminhado & Comissio
Cientifica do HUUFMA. Caso obtenha parecer de aprovagio, o projeto sera encaminhado ao Comité de
Etica em Pesquisado HUUFMA via Plataforma Brasil, para apreciacdo. Todos os custos do estudo ficardo
a cargo da pesquisadora.

V1 - PARECER: Aprovado

A aprovagio representa a autorizagdo para a coleta de dados no dmbito do HU-UFMA. fundamentado na
Resolugio 001/CAHU/UFMA de 03 de agosto de 2007, entretanto o inicio da coleta de dados esta
condicionado a aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa CEP/HU-UFMA em atendimento a
Resolugao CNS n°” 466/12 ¢ suas complementares, considerando que os aspectos éticos nio so avaliados
pela COMIC.

Apos o término da pesquisa, o pesquisador devera encaminhar o relatorio final (resumo. copia em CD) a
Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEP-HU-UFMA).

Sédo Luis, 25 de janeiro de 2017

am/ab(/&

Profa. Dra. Rita da Gracga Carvalhal Frazao C

Gerente de Ensino e Pesquisa-GEP/HU-UFMA
Matricula SIAPE: 407790
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquizga: A percepgao do enfermeiro diante doe cuidados paliativoes em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal

Pesquizsador: Jeanine Brondani Departamento de Enfermagem

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 82741818.6.0000.5085

Instituigdo Proponents: Hoepital Universitario da Universidade Federal do Maranhao/HU/UFMA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.544.128

Apresentagao do Projeto:

Cuidados paliativos caracterizam-se por praticas que integram aspectos fisicos, sociais, emocionais,
peicologicos & espirituais, prestados a pessoas que apressntam um agravo a saide que nao ha cura. Essa
pratica, em neonatologia, congiste em um cuidado amplo prestado ao bebé e a sua familia, de forma que
previna & alivie o sofrimento, melhorando as condigdes de vida & de morts. O objstivo deste estudo &
conhecer a percepgao dos enfermsiros diante dos cuidados paliativos em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal. Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa do tipo descritiva, que ssra realizado na
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) do Hospital Universitario, Unidade Matsrno Infantil da UFMA.
A colsta de dados sera realizada de abril a junho de 2018, por meio de uma entrevista semiestruturada, com
tempo determinado. Serdo entrevistados 10 enfermsiros, individualmente. A entrevista sera gravada em
audio e os dados coletados serdo analisados utilizando-2e a analize tematica de Minayo. O estudo foi
aprovado pelo colegiado da Faculdade de Enfermagem da UFMA e Comissado Cientifica do HUUFMA.
Aszsim sendo, necassita de apreciagio do Comité de Etica em Peaquisado HUUFMA via Plataforma Brazil.
Todos os custos do estudo ficardo a cargo da peaguisadora.

Objstivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:
Conhecer a percapgao dos enfermsiros diants dos cuidados paliativos em Unidade de Terapia

Enderego:  Rua Barflo de iapary n® 227

Balrro: CENTRO CEP: g5.020-070
UF: MA Municiplo: SAO LUIS
Telefone:  (56)2108-1250 E-mail: cep@hufmabr
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Continuaglio do Parecer: 2.544.128

Intensiva Neonatal.

Objetivo Secundario:
Descrever como ocorre a participagiao dos enfermeiros na assisténcia ao neonato em cuidados

paliativos.Pontuar as facilidades e dificuldades de
atuagdo nessa condigao.

Avaliagao doe Riscoe e Bensficios:

Segundo o peaquizador:

Riscoe:

A pesquisa tem risco minimo, ou 28ja, 08 participantes podem 28 sentir desconfortaveiz em falar 2obre o
tema. Cazo algum participante manifeste desconforto, sera oferecido um momento de conversa e
atendimento e sera reforgada a voluntariedade em, participar da pesquisa.

Bensficioa:

Os beneficioz caracterizam-ze pela produgdo de conhecimento sobre o tema com consequents
possibilidade de melhora na qualidade do servigo prestado. Alem disso, pode incentivar os hospitais no
desenvolvimento de estratégias de suporte & intervengoes aos profissionais de satde e familias.

Comentarios & Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquizsa relevants, pois ira auxiliar o2 sermvigos de cuidado neonatal no desenvolvimento de estratégias que
deem suporte as intervengdes & ace profizsionais de saude e familias, & também colaborem na formagao
em enfermagem & saidse.

Congideragoes sobre o2 Termos de apresentagao obrigatoria:

O protocolo apresenta documentos referents ace "Termos de Apresentagdo Obrigatoria™ Folha de rosto,
Orgamento financeiro detalhado, Cronograma com stapas detalhada, Termo de Consentimento Livre &
Esclarecido (TCLE), Autorizagio do Gestor responsavel do local para a realizagio da colseta de dados &
Projeto de Pesquisa Original na integra em Word. Atende a Norma Operacional no 001/2013(item 3/ 3.3.

Enderego: Rua Barfio de lapary n® 227

Bairro: CENTRO CEP: g5.020-070
UF: MA Municiplo: SAOLUIS
Telefone:  (68)2109-1250 E-mall: cep@hufma br
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Continusglio do Parecer: 2.544.128

O protocolo apresenta ainda as declaragoes de anuéncia, declaragio de responsabilidade financeira e
termo de compromisso com a utilizagao dos dados resguardando o zigilo e a confidencialidads.

Recomendagoes:

Apos o termino da pesquiza o CEP-HUUFMA =zolicita que, 28 possivel, o3 resultados do estudo ssjam
devolvidos aos participantes da pesquisa ou a instituigdo que autorizou a coleta de dados de forma
anonimizada.

Conclusdes ou Pendéncias s Lista de Inadequagoss:

O PROTOCOLO atends aos requisitos fundamentais da Rezolugdo CNS/MS n® 510/2016 e suas
complementares, sendo considerado APROVADO.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa—-CEP-HUUFMA, de acordo com as atribuigdes definidas na Resolugio CNS
n°.510/2016 e Norma Operacional n®. 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela APROVAGAO do projeto de
peaguisa proposto.

Eventuais modificagbes ao protocolo devem ser ingeridas a plataforma por meio de emendas de forma clara

e sucinta, identificando a parte do protocolo a 2er modificada e suas justificativas. Relatorios parcial e final
devem zer apressntados ao CEP, inicialmente apos a colsta de dados @ ao témino do estudo.

Este parecer foi elaborado bazsado nos documentos abaixo relacionados:

97

15:00:30 |Departamento de

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagbes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 01/02/2018 Acsito
do Projeto ROJETO_1069131.pdf 15:00:55
Outros FINANCEIRA. pdf 01/02/2018 |Jeanine Brondani Acsito

Outros DADOS.pdf 01/02/2018 |Jsanine Brondani Acsito

Enderego:  Rua Barflo de apary 1 227

Bairro: CENTRO CEP: g5.(20-070
UF: MA Municiplo:  SAOLUIS
Telefone: (68)2108-1250 E-mall: cep@hufmabr
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Outros DADOS.pdf 14:55:14 | Departamento de Acsito
. ________|Enfermagem
Outros ANUENCIA pdf 01/02/2018 |Jesanine Brondani Acsito
14:54:40 |Departamento de
Projeto Detathado / |PROJETO.doc 01/02/2018 |Jeanine Brondani Acsito
Brochura 14:52:40 |Departamsnto de
|Investi Enfermagem
TCLE/Termoe de |TCLE.doc 01/02/2018 |Jsanine Brondani Acseito
Assentimento / 14:52:20 |Departamsnto de
Justificativa de Enfermagem
|Auséncia
Folha ds Rosto FOLHAROSTO pdf 01/02/2018 |Jeanine Brondani Acsito
14:50:27 |Departamsnto de
Enfermagem
Outros COMICVERSO.pdi 30/01/2018 |Jeanine Brondani Acsito
16:37:26 |Departamsnto de
Enfermagem
Outros COMICFRENTE. pdf 30/01/2018 |Jsanine Brondani Acsito
16:36:46 |Departamsento de
Orgamento ORCAMENTO.doc 30/01/2018 |Jsanine Brondani Acsito
16:30:35 |Departamento de
Enfermagem
Cronograma CRONOGRAMA . doc 30/01/2018 |Jesanine Brondani Acsito
16:28:39 | Departamento de
Enfermagem
Situagao do Parecer:
Aprovado

Necsssita Apreciagdao da CONEP:

Nao

SAO LUIS, 14 de Margo de 2018

Asginado por:

Dorlens Maria Cardoso de Aquino

Enderego:  Rua Barflo de Gapary i 227

Balrro: CENTRO
UF: MA

Municiplo: SAO LUIS

Telofone:  (58)2109-1250

(Coordenador)

CEP: g5.020-070

E-mail: cep@hufma br
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