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DANTAS, Cintia Martins Lacerda Dantas. Cuidados paliativos em neonatologia:
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RESUMO

Introdugao: Em muitos servigos, a dificuldade de implantagcdo de cuidados paliativos
pode ser complexa, principalmente na populacdo neonatal. Em unidades de terapia
intensiva, mesmo os profissionais referindo a importancia da paliacdo, como
belissima, ainda é preciso romper o estigma sobre a visdo do paliativismo ser
confundido com terminalidade. Objetivo: Apreender as percepgdes e vivéncias do
enfermeiro atuante nos servicos de terapia intensiva referente aos cuidados
paliativos em neonatologia. Materiais e Método: Trata-se de uma pesquisa
descritiva de abordagem qualitativa, utilizando-se como base conceitual cuidados
paliativos. Participaram deste estudo 20 enfermeiros atuantes na Unidade de
Terapia Intensiva neonatal de trés hospitais da regido norte do Parana. A coleta de
dados ocorreu no periodo de novembro de 2019 a janeiro de 2020, por meio de
entrevistas semiestruturadas. Para a analise dos dados foi utilizado o referencial
metodoldgico do Discurso do Sujeito Coletivo. Resultados: Em relacdo a
caracterizacao dos enfermeiros, 13 tinham entre 20-30 anos de idade e 14 com
menos de 5 anos de atuacdo em Unidade de Terapia Intensiva neonatal. Com
relacdo a formacao académica, 18 dos participantes possuem poés-graduagao a nivel
lato-sensu e dois, stricto sensu nivel mestrado. Do material analisado emergiram
seis temas: Cuidado paliativo da formagado a vivéncia profissional; Significando o
cuidado paliativo em neonatologia; Elegibilidade para os cuidados paliativos
neonatais, Vivéncias dos enfermeiros nos cuidados paliativos; Facilidades para
implantacdo dos cuidados paliativos neonatais e Dificuldades da equipe para a
realizacdo dos cuidados paliativos. O profissional enfermeiro refere problemas em
seu processo de formagdo para a assisténcia ao recém-nascido em cuidados
paliativos. No entanto, demonstram compreensao sobre o significado desse cuidado,
com vistas a qualidade de vida de bebés acometidos por uma situagao ou doenga
incuravel, incluindo a familia. Em sua vivéncia, apontam as dificuldades tanto para a
realizagcédo dos cuidados na pratica, quanto para a implantagdo de uma comissao em
seu servigo, assim como suas facilidades. Conclusao: Dada a importancia da
capacitacao profissional no ambito hospitalar, nesta area da saude, sugere-se que
os gestores, em suas distintas instituicdes, promovam acgdes estratégicas e
continuas, destinadas a equipe multidisciplinar, favorecendo discussbes de caso,
incluindo o familiar, sensibilizagdes concretizando a implantacdo de comissao
especializada, propria e com a presenca de todos os envolvidos, afim de contribuir
com uma assisténcia mais segura, digna e holistica aos pacientes e seus familiares.

Palavras-chave: cuidados paliativos; recém-nascido; unidades de terapia intensiva;
enfermagem neonatal.
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APRESENTAGAO

Minha formagédo académica teve inicio em 2005 no curso de enfermagem da
Universidade Norte do Parana, o qual finalizou-se em 2009. Posteriormente, realizei
o curso de Especializagdo de Urgéncia e Emergéncia pela UNIVALE/ESAP que teve
sua conclusao em 2012.

Desde 2010, atuo em um hospital publico do Governo do Estado do Parana,
na cidade de Londrina, onde nesse mesmo servigo, em 2017, fui sensibilizada com o
tema Cuidados Paliativos, por presenciar discussdes advindas da equipe de saude
multiprofissional que elaborava estratégias para implantar uma Comissdo de
Cuidados Paliativos e que, atualmente, encontra-se em atividade devido a
necessidade assistencial direcionada a uma populagdo de adultos e idosos com
doencas crbnicas.

Em 2019, iniciei a pds-graduagdo nivel Mestrado em Enfermagem pela
Universidade Estadual de Londrina (UEL) e fui instigada por minha orientadora de
pesquisa e docente a estudar “cuidados paliativos”, porém com enfoque na
populacao neonatal. Diante da complexidade desse assunto e ciente do processo
atual de sensibilizacdo dos profissionais e familiares, ainda que com muitas

dificuldades e sofrimento emocional, optamos por explorar essa tematica.
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CONTEXTUALIZAGAO

O avango cientifico-tecnolégico na area da saude, verificado nas ultimas
décadas, promoveu consideravel incremento no campo do diagnodstico e do
tratamento, contribuindo de maneira inegavel para o aumento da sobrevida de
pacientes, tornando cada vez mais raro os casos de morte natural e desenvolvendo
uma abordagem mais focada na cura do que no cuidado e no bem-estar do paciente
(ANDRADE et al., 2017).

Surge entdo, a pratica multidisciplinar, denominada cuidado paliativo (CP),
capaz de dirigir o cuidado ao paciente em sua totalidade e ndo somente para a sua
enfermidade, enfocando na redugédo das ansiedades que possam emergir do
processo de adoecimento e morte, objetivando qualidade de vida no tempo ainda
restante (SANTOS, 2018).

Esse cuidado é mais do que apenas alivio da dor, pois aborda também o
sofrimento fisico, psicossocial e emocional de pacientes com doencas avangadas e
0 apoio aos familiares que prestam cuidados a um ente querido (WHO, 2014).

O CP neonatal esta inserido na definigdo proposta pela SBP (2017), citando
que essa pratica visa melhorar a qualidade de vida ao longo do processo da doenca,
a partir do diagndstico, caso haja indicagao e apds definicdo de que se trata de
doenca cronica e evolutiva, com possivel desfecho desfavoravel ou letal.

A garantia desses cuidados no Brasil, ocorreu através da normatizagdo no
Sistema Unico de Saude (SUS), por meio da resolucdo n°41 de 31 de outubro de
2018, que dispde sobre as diretrizes para sua organizagao e a luz dos cuidados
continuados integrados (BRASIL, 2018).

Por outro lado, em muitos servigos, a dificuldade de implantagao de cuidados
paliativos pode ser mais complexa, principalmente na populagdo neonatal e
pediatrica. Esse fato pode estar relacionado a inumeros fatores como crengas, nao
conhecimento e ndo aceitagdo desses cuidados.

Diante desse contexto, € necessario romper o estigma sobre a visdao do
paliativismo ser confundido com o cuidado de terminalidade em unidades de terapia
intensiva (GULINI et al., 2017).

Nesse sentido, algumas condicbes sado propostas para a abordagem dos CP
em recém-nascidos, dentre elas: aqueles nascidos no limiar da viabilidade

apresentando extremo baixo peso e idade gestacional muito prematura, com
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anomalias congénitas complexas ou multiplas e incompativeis com a vida
prolongada, por exemplo, problemas genéticos, renais, cardiacos, anormalidades do
sistema nervoso central e estruturais e os recém-nascidos que nao respondem a
intervencao em terapia intensiva, mesmo com todos os esfor¢os apropriados ou em
combinac¢do a um evento agudo com risco de vida (CATLIN; CARTER, 2002).

No entanto, poucos autores abordam o preparo dos futuros e atuais
profissionais que estdo diretamente ligados a esse processo, mesmo que muitos
refram de forma belissima a importancia da paliacdo no ambito da assisténcia
(MORAIS et al., 2018).

Portanto, com o intuito de identificar e compreender o significado do cuidado
paliativo e considerando, os discursos dos enfermeiros sobre o conhecimento
recebido durante sua formagao e vivéncia profissional, bem como a presengca em
situagdes de bebés que julgavam enquadrar-se nesse cuidado e também as suas
facilidades e dificuldades encontradas na pratica, esse estudo buscou apreender
suas percepcdes e vivéncias em servigos de terapia intensiva referente a cuidados
paliativos em neonatologia, uma vez que a equipe de enfermagem é elemento
corresponsavel na assisténcia aos pacientes e familiares.

A presente pesquisa seguiu as normas do Programa de Pdés-graduagao em
enfermagem da Universidade Estadual de Londrina, por isso, apresenta-se 0s

resultados na estrutura de dois estudos.
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1. ESTUDO 1 — CUIDADOS PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: SOB A OTICA DO
ENFERMEIRO

RESUMO

Objetivo: Apreender as percepgdes e vivéncias de enfermeiros sobre o cuidado
paliativo em neonatologia. Método: Pesquisa de abordagem qualitativa, tendo como
base conceitual os cuidados paliativos, realizada com 20 enfermeiros atuantes em
unidades de terapia intensiva neonatal de trés hospitais, localizados em um
municipio na regido norte do Parana. Os dados foram coletados no periodo de
novembro de 2019 a janeiro de 2020 e submetidos a analise, que ocorreu por meio
do Discurso do Sujeito Coletivo. Resultados: Do material analisado, emergiram trés
temas: Cuidado paliativo: da formagéo a vivéncia profissional; Significando o cuidado
paliativo em neonatologia; Elegibilidade para os cuidados paliativos neonatais.
Conclusao: O enfermeiro refere lacunas em sua formacao para a assisténcia ao
recém-nascido em cuidados paliativos, no entanto, muitos referiram compreensao do
significado de cuidados paliativos com vista a qualidade de vida dos bebés
acometidos por uma situagao ou doenca incuravel, incluindo a familia.

Descritores: Cuidados Paliativos, Recém-Nascido, Enfermagem Neonatal.
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1.1 Introducgao

Ao longo do tempo, o conceito de cuidados paliativos foi se modificando. Em
1990, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), considerava-os como “os cuidados
totais e dirigidos a pacientes fora da possibilidade de cura” atualizado, em 2020,
para “a abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus familiares
diante de uma doenca que ameaca a continuidade da vida, pela prevencao e alivio
do sofrimento. Requer identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da
dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual” (WHO, 2002;
SBP, 2017; WHO, 2018).

O cuidado paliativo na area da saude vem abarcando novos significados e,
deste modo, ampliando seu conhecimento. O termo paliar, derivado do latim pallium,
que significa proteger, emerge do periodo medieval em que pallium nomeia 0 manto
usado pelos cavaleiros para se protegerem das tempestades pelos caminhos que
percorriam (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2020).

Cuidados paliativos, entdo, significa proteger, ou seja, possibilitar estratégias
que possam melhorar a qualidade de vida e reduzir o sofrimento de todo paciente
que possui risco a falha de cura ou diagnésticos que sejam incompativeis com a
vida, no entanto, poucos profissionais e familiares possuem conhecimento e dominio
sobre esse tema, principalmente quando envolve recém-nascidos e criangas, visto
representarem o inicio do ciclo de vida.

Estima-se que, anualmente, 21 milhdes de criangas precisam de cuidados
paliativos (CONNOR et al., 2017) e, aproximadamente, 2,5 milhdes delas morrem
por ano com graves sofrimentos relacionados a saude e cerca de 98% estédo em
paises de baixa e média renda (KNAUL et al., 2017).

Ao voltarmos o olhar para os recém-nascidos hospitalizados nas unidades de
terapia intensiva, verificamos que muitos apresentam diagndsticos desfavoraveis
que poderao limitar sua vida e, nesse contexto, observa-se que diversos protocolos
tém sido elaborados com vistas aos cuidados paliativos, no entanto, sua implantagao
nao tem ocorrido devido a inUmeros obstaculos, como dificuldade de capacitacéo da
equipe, bem como aceitacdo de profissionais e dos familiares. Além disso, o foco
desses protocolos sao as intervencdes de fim de vida, o que deixa uma lacuna no
real objetivo dos cuidados paliativos em neonatologia, visto que € buscar melhorar a
qualidade de vida e o conforto desde o inicio da impossibilidade de cura
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(PARRAVICINI, 2017).

Frente a esse contexto, observa-se a necessidade de aprofundamento e
realizacdo de cuidados paliativos na populacido neonatal e pediatrica com vistas a
prevencgao e alivio do sofrimento (WHO, 2018). Deste modo, esse estudo objetivou-
se em apreender as percepcdes e vivéncias de enfermeiros sobre o cuidado

paliativo em neonatologia.

1.2 Método

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa que adotou como base
conceitual os pressupostos de cuidados paliativos, conforme definido pela OMS em
2002, visando a prevencdo e o alivio do sofrimento de pacientes adultos e
pediatricos e suas familias, que enfrentam problemas associados a doencas
potencialmente fatais. Problemas esses que incluem o sofrimento fisico, psicolégico,
social e espiritual dos pacientes, assim como, o sofrimento psicolégico, social e
espiritual dos familiares (WHO, 2018).

Essa pesquisa iniciou-se apos as devidas autorizagdes, tanto das Instituicoes
coparticipantes quanto do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Londrina (UEL), mediante Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica
(CAAE) n° 14997219.1.0000.5231, parecer n° 3.665.201 e obtengdo do termo de
consentimento livre e esclarecido dos participantes do estudo.

Constituiu-se cenario do estudo a Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN) de trés hospitais localizados na regido norte do Estado do Parana, ora
denominados hospitais A, B e C.

Hospital A — E credenciado ao Sistema tnico de Saude (SUS) caracterizando-
se como instituicdo de carater publico. E considerado Centro de Referéncia
Regional, sendo o unico hospital publico de grande porte do norte do Parana. Possui
em sua estrutura, unidades de internacdo meédica e cirurgica, pediatrica,
maternidade, centro-cirurgico, Pronto-Socorro e UTI adulto pediatrica e neonatal. A
UTI neonatal conta com dez leitos.

Hospital B — Privado, credenciado ao SUS e a diversos planos de saude,
sendo classificado como instituicao filantrépica e referéncia no atendimento a

gestantes de alto risco, nivel terciario. Possui unidades de internacdo médica e
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cirurgica, pediatrica, maternidade, unidade de cuidados intermediarios neonatais
(UCI neonatal), UTI adulto e neonatal/pediatrica, Unidade Coronariana (UCO),
centro-cirurgico e Pronto-Socorro. A UTI neonatal e pediatrica possui 10 leitos,
sendo 6 neonatais e 4 pediatricos.

Hospital C: E credenciado ao SUS, porém atende a diversos planos de saude
e é caracterizado como instituicdo filantropica. Conta com estrutura de grande porte
e atende apenas a pacientes na faixa etaria de zero a 12 anos de idade. Faz parte
de uma rede que contém mais dois hospitais filantrépicos, possui Pronto-Socorro,
unidade de internagao pediatrica médica e cirurgica, centro-cirurgico e UTI pediatrica
e neonatal. Conta com oito leitos para UTIN.

A populacgao total desse estudo foi de 25 enfermeiros atuantes nas unidades
desses trés servigos, no entanto, trés enfermeiros recusaram a participacao e duas
entrevistas foram desconsideradas devido a falha na gravagdo. Foram incluidos,
enfermeiros com tempo de atuacdo de no minimo seis meses, em UTIN. Os critérios
de exclusido correspondem aos profissionais que no momento da coleta de dados,
estivessem ausentes por férias ou afastamentos. Assim, totalizou-se 20 enfermeiros
participantes.

A duracido média do encontro da pesquisadora com os participantes foi de 30
minutos, considerando a interacao inicial e a entrevista propriamente dita. A coleta
de dados foi realizada no periodo de novembro de 2019 a janeiro de 2020, por meio
de entrevista semiestruturada contendo duas partes, a primeira referente a
caracterizagcao dos enfermeiros e a segunda, ao objetivo propriamente dito. As
principais questdes norteadoras utilizadas na entrevista para motivar a fala dos
enfermeiros foram: Durante a sua formacéo, vocé teve algum contato com cuidados
paliativos (cursos, eventos, capacitacdes)?; Se sim, fale sobre como foram, o que
vocé se recorda do tema.; Para vocé, o que sao cuidados paliativos?; E pensando
em seu ambiente de trabalho e nas caracteristicas dos bebés que vocé atende em
sua unidade, em que situagbes vocé acredita que devam ocorrer cuidados
paliativos? Por qué?

As entrevistas foram gravadas em gravador digital e também registradas em
um caderno de campo para sintese do pesquisador. Ocorreram durante o horario de
trabalho, em locais escolhidos pelos enfermeiros (sala de reunido, consultérios e
salas multidisciplinares), com o objetivo de garantir privacidade, e ao término, as

entrevistas foram transcritas na integra para posterior analise.
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Para analise dos dados, o referencial metodolégico adotado foi o Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC), que propde a organizagdo e a tabulagdo de dados de
natureza qualitativa de forma discursiva, procurando tornar claro o que pensa ou a
vivéncia de determinada populagao sobre certo tema (LEFEVRE; LEFEVRE, 2011).
Foram utilizadas as trés figuras metodoldgicas propostas: a expressao-chave, a
ideia central (IC) e o DSC. A expressao-chave é a figura metodoldgica que revela a
esséncia do depoimento, ou seja, o que o sujeito falou sobre determinado tema. Ja a
ideia central, consiste na descricdo do sentido presente na expressao-chave. No
DSC, os dados qualitativos sao apresentados por meio de um discurso sintese,
redigido na primeira pessoa do singular e elaborado com os mais significativos
extratos de depoimentos de sentido semelhante (LEFEVRE; LEFEVRE, 2011,
MINAYO, 2014).

Para chegar ao discurso sintese utilizaram-se dois instrumentos de analise do
discurso. No instrumento de analise do discurso 1, foram transcritas as expressoes-
chave identificadas em cada entrevista, as quais expressam os eixos definidos para
a analise. Apos essa transcricao, destacaram-se as IC de cada expressao-chave. No
instrumento 2 de analise do discurso, foram agrupadas e transcritas literalmente as
expressoes-chave de todas as entrevistas referentes as IC destacadas, sendo
possivel, assim, formular um DSC para cada IC. Para a formulacdo do DSC,
agruparam-se as expressdes-chave de maneira que formassem um discurso
coerente. Para tanto, foram utilizadas conectores a fim de dar sentido ao DSC, sem
que isso alterasse a estrutura da frase elaborada pelo sujeito.

Para a melhor compreensdao da analise realizada e a preservagao do
anonimato dos participantes, seus nomes foram substituidos pela sigla Enf., seguido
pela sequéncia numérica a partir da ordem da realizagdo das entrevistas, e a letra

que correspondeu ao hospital de atuagao.

1.3 Resultados

Dos 20 enfermeiros em estudo, 13 tinham entre 20 a 30 anos de idade; 14
com menos de 5 anos de atuacdo em UTIN. Com relacao a formacao académica, 18
dos participantes possuem pés-graduacgao a nivel lato-sensu e dois, stricto sensu

nivel mestrado.
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Dos discursos analisados emergiram nove ideias centrais, as quais foram
agrupadas em trés temas: 1) Cuidado paliativo: da formagdo a vivéncia profissional
(IC1 - Primeiro contato; 1IC2 — Deficiéncia na formacao; IC3 - Despertar para o
cuidado paliativo); 2) Significando o cuidado paliativo em neonatologia (IC4 -
Promover conforto e qualidade de vida; IC5 — Reduzir intervengdes desnecessarias;
IC6 — Do paliativo a terminalidade; IC7 — Inserindo a familia nos cuidados; 3)
Elegibilidade para os cuidados paliativos neonatais (IC8 — Cuidado paliativo baseado

no prognostico; IC9 — Cuidados paliativos apds esgotar plano terapéutico.

Tema 1 - Cuidado paliativo da formagao a vivéncia profissional

O primeiro contato com cuidados paliativos ocorreram em momentos distintos
durante o processo de formagdo sendo que, para alguns, na graduacdo e mais
voltado para o adulto. Outros, no entanto, tiveram a oportunidade de terem

aproximagao da tematica com foco ao recém-nascido somente na pés-graduagao.

IC1 - Primeiro contato

DSC1: O primeiro contato que tive com cuidados paliativos foi na graduagéo, em
uma disciplina direcionada ao adulto, mas foi durante minha pés-graduagao, que
foram abordados esses cuidados para o recém-nascido. Me aproximei mais do tema
onde fui inserida em discussoes e participei de congressos da neonatologia, que em
alguns momentos falavam sobre esse assunto. Observo que meu servigo tem
ressaltado muito sobre essa pratica, com intuito de implantar uma comisséao de
cuidados paliativos e pela necessidade atual embora ndo tenha disponibilizado
capacitacao aos profissionais até o momento (Enf. 1A, Enf. 3A, Enf. 4A, Enf. 5A, Enf.
6C, Enf. 8B, Enf. 11A, Enf. 14B, Enf. 18B, Enf. 19A, Enf. 20A).

Em contraponto, os enfermeiros destacaram a deficiéncia na formacéao

técnico-cientifica relacionada ao cuidado paliativo, especificamente em neonatologia.

IC2 - Deficiéncia na formagao
DSC2: Tive pouco contato na graduacao e, na pds-graduagao, em uma disciplina,
mas era relacionado a cuidados paliativos no adulto. Na neonatologia e na pediatria,
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tivemos algumas discussdes de grupo de pesquisa e estagio, de forma superficial
(Enf. 6C, Enf. 9A, Enf. 17B).

DSC3: Nao me lembro de curso ou evento relacionado a cuidados paliativos durante
a graduacdo, acho que ha alguns anos nem se falava sobre isso. Participei de
congressos onde foi abordado o tema, mas nada relacionado ao recém-nascido
(Enf. 10C, Enf. 12A, Enf. 13A, Enf.15B, Enf. 16C).

Entretanto, alguns enfermeiros relataram que movimentos direcionados aos

cuidados paliativos em seu ambiente laboral despertaram seu interesse pelo tema.

IC3 - Despertar para o cuidado

DSC4: Atualmente aqui no meu servico tem se falado bastante sobre cuidados
paliativos, inUmeras pesquisas estao acontecendo, o que me despertou o interesse.
Houve um evento para o pessoal daqui com a apresentacdo de um profissional
relatando sua vivéncia nesses cuidados e algumas orientagbes de modo informal.
Participei também de algumas palestras por vontade prépria, pois o servigo, por ora,

nao disponibilizou uma capacitacao (Enf. 1A — Enf. 5A, Enf. 8B).

Tema 2 - Significando o cuidado paliativo em neonatologia

Mesmo que a maioria dos enfermeiros tenham referido auséncia de formacao
em cuidados paliativos em neonatologia, eles compreendem esses cuidados como a
promocado de conforto e qualidade de vida e a reducdao de procedimentos que

possam causar dor e a inser¢cao da familia nesse processo.

IC4 — Promover conforto e qualidade de vida

DSC5: Cuidados paliativos sdo os cuidados que devemos ter para melhorar a
qualidade de vida e promover conforto aqueles que apresentam alguma doenca
incuravel com alguma possibilidade que dificulte a vida ou que estejam em processo
de terminalidade. E proporcionar o alivio da dor, dieta conforme a necessidade do
paciente, oferecer condicbes para situacbes trataveis, evitar intervencoes

desnecessarias € medidas heroicas, que prolongue o sofrimento dos envolvidos.
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Respeitando e incluindo a familia neste cuidado em conjunto com uma equipe
multidisciplinar discutindo os processos (Enf. 1A, Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 5A, Enf. 6C,
Enf. 7C, Enf. 8B, Enf. 10C, Enf. 12A, Enf. 13A, Enf. 15B).

IC5 — Reduzir intervengoes desnecessarias

DSC6: Acredito que nos cuidados paliativos devemos evitar procedimentos e
intervencdes desnecessarias como coleta de exames sem limite, atitudes heroicas
como reanimagao, uso de drogas vasoativas para manter contratilidade cardiaca,
afim de proporcionar um tratamento adequado com conforto, seja tratando uma
infeccéo, controlando a dor, sedando e se parar ndo reanima. Incluindo a familia nos
acontecimentos (Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 5A, Enf. 12A, Enf. 14B).

IC6 — Do paliativo a terminalidade

DSC?7: Paliativo para mim é ofertar conforto, dignidade e humanizagao ao paciente e
sua familia, promovendo uma melhor qualidade de vida e tranquilidade na evolugao
para a morte, em seus ultimos dias, com boa higiene, medicando conforme a
necessidade, sem medidas invasivas e com maior tempo e proximidade de seus
entes queridos. Considero importante também a discussdo de caso e planejamento
dos cuidados entre todos os membros da equipe (Enf. 9A, Enf. 11A, Enf. 16C, Enf.
17B).

IC7 — Inserindo a familia nos cuidados

DSC8: O cuidado paliativo é todo cuidado que a gente tenta dar de forma mais
holistica possivel, englobando a familia nos cuidados diretos dentro da unidade.
Promovendo aos pais, o conforto espiritual respeitando suas crengas e atualizando-
os sobre o quadro clinico do paciente. Considero o alivio da dor importante e de
dificil controle nesta populagdo e quando na terminalidade, a comunicagao entre os
profissionais precisa ser mais que presente e uniforme (Enf. 5A, Enf. 9A, Enf. 18B,
Enf. 19A, Enf. 20A).

Tema 3 — Elegibilidade para os cuidados paliativos neonatais
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Pontuam que a falta de clareza sobre os recém-nascidos elegiveis para
cuidados paliativos torna-se uma barreira para a implantagdo do processo de cuidar.
Apesar disso, nas falas dos enfermeiros, constam algumas doengas e situagdes,

que os mesmos julgaram ser indicativas para o inicio de cuidados paliativos.

IC8 — Cuidado paliativo baseado no prognéstico

DSC9: Nao é muito esclarecido quais doengas do publico neonatal sdo indicativas
para o cuidado paliativo, devido a demora para conseguir fechar um progndstico,
mas acho que a diferenca dos bebés que merecem esses cuidados s&o aqueles que
tem uma patologia de base em si ou quando o progndstico ndo leva a uma boa
sobrevida, como por exemplo: malformagdes importantes e sindromes incompativeis
com a vida, como Edwards Patau, anoxiados, anencefalia, hidrocefalia, com
agenesia renal bilateral, dialiticos, hiperplasia e hipoplasia pulmonar, cardiopatias
graves, osteossintese imperfeita, e também os prematuros extremos ou moderados,
nascidos com menos de 600 gramas e com complicagbes durante a assisténcia.
Outros casos que julgo ser indicado seriam os bebezinhos que precisam de grandes
cirurgias como onfalocele, encefalocele e aqueles que receberam varias
reanimacgdes cardio-pulmonares (RCPs) e drogas em dose alta sem resposta
terapéutica (Enf. 1A, Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 4A, Enf. 5A, Enf. 9A, Enf. 11A, Enf. 12A,
Enf. 13A, Enf. 14B, Enf. 17B, Enf. 19A, Enf. 20A).

Contudo, observa-se no discurso a seguir que, para alguns enfermeiros a

indicagao deveria ocorrer somente apds esgotar todas as medidas terapéuticas.

IC9 — Cuidados paliativos apés esgotar plano terapéutico

DSC10: Deveriam entrar em cuidados paliativos quando todas as medidas
terapéuticas foram realizadas, como antibidticos, drogas e que n&o respondeu
adequadamente ao tratamento, por isso fica mais dificil em neonatologia. A gente
sempre quer que melhorem e vao para casa, com déficit ou ndo. No caso, acredito
que teria indicagao os pacientes cardiopatas com complicagdes no pds-operatorio,
encefalopatas, ECNE (encefalopatia crénica nao evolutiva), prematuros extremos
sem perspectiva de vida ou apds varias reanimagdes cardiopulmonares (Enf. 7C,
Enf.8B, Enf. 10C, Enf. 18B).
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1.4 Discussao

Cuidados paliativos representam, de modo geral, um grande desafio para os
profissionais, em especial, aqueles atuantes em unidades neonatais, visto que os
enfermeiros participantes desse estudo mencionaram pouca aproximagao com essa
tematica em sua formagao, seja durante sua graduacao ou pds-graduacao.

A inclusdo de cuidados paliativos na formagao académica pode propiciar o
conhecimento do tema e, deste modo, preparar o profissional para lidar com o
processo de morte e o morrer. Essa lacuna associada a falta de suporte psicologico
e emocional para o enfrentamento de situa¢des de tensio e conflitos, podem tornar
ainda mais dificil tal atividade (SILVEIRA; BRITO; PORTELLA, 2015; VERRI et al.,
2019).

Em decorréncia das dificuldades no processo de formacdo continuada em
cuidados paliativos durante o periodo académico, os enfermeiros citam que apesar
das barreiras, iniciaram sua vivéncia nessa tematica em seu ambiente de trabalho e
diante dessa vivéncia ocorreu o despertar para o assunto.

Sabe-se que o profissional de enfermagem é fundamental para a equipe de
cuidados paliativos pela esséncia de sua formacao que se baseia na arte do cuidar.
Desde os primérdios da ideologia, o principio de cuidar do paciente ofertando
qualidade de vida nos seus ultimos dias, partiu do conhecimento de uma enfermeira,
Cicely Saunders, que mesmo depois de ter cursado medicina e servigo social,
garantiu a importancia dessa categoria nesses cuidados (HERMES; LAMARCA,
2013).

Conforme a Lei n°® 52/2012 de Bases dos Cuidados Paliativos, a modalidade
de cuidados deve ser exercida por profissionais preparados e treinados, visando a
promogao do bem-estar e a qualidade de vida aos pacientes graves ou com doencgas
incuraveis que estejam apresentando intenso sofrimento. Devendo ainda, respeitar a
autonomia, a individualidade, a dignidade e os desejos do paciente (SILVA et al.,
2017).

Apesar dos enfermeiros relatarem déficit em sua formacgdo, os mesmos,
significaram o cuidado paliativo em neonatologia como um cuidado que visa a

promocao do conforto e a qualidade de vida para recém-nascidos com doengas
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incuraveis, complicadas ou em terminalidade. Além disso, vislumbram a familia
como integrante desse processo.

Os profissionais também compreendem que reduzir intervengoes
desnecessarias fazem parte desse cuidado e, mesmo que talvez estejamos
excessivamente acostumados com novos dispositivos, que sao desenvolvidos com o
objetivo de salvar vidas e proporcionar esperanga as familias de pacientes terminais,
nem sempre esta € uma opgao.

Infelizmente, as vezes esses dons da tecnologia falham, forgando a aceitagao
de que a morte € inevitavel e que quando o paciente que esta morrendo € um bebé
ou uma criancga, torna-se particularmente doloroso (RYAN et al., 2016).

Neste sentido, o estudo aponta que os enfermeiros compreendem os
cuidados paliativos como um momento em que as intervencdes devem ser reduzidas
com o objetivo de aliviar o sofrimento. Os resultados da pesquisa, corroboram com a
literatura, indicando que alguns dos envolvidos, enfrentam conflitos internos ao
prestarem assisténcia a pacientes sem possibilidade de cura, tendo duvidas se essa
seria a melhor conduta, ou quando pensam em seus familiares ou em si mesmo e,
ao se colocarem no lugar do outro, apresentam uma tempestade de
questionamentos (MORAIS et al., 2018).

Alguns enfermeiros vivenciaram de modo positivo a condugdao do cuidado
paliativo destinado a pacientes em final de vida, mesmo que, ao significar esse
cuidado, apresentem dificuldade de discernimento entre o paciente com doenga
incuravel para aquele que esta em fase de terminalidade.

Isso corrobora com um estudo referente a percepgado dos enfermeiros acerca
dos cuidados paliativos, o qual observou-se que antes de serem capacitados sobre a
tematica, os mesmos acreditavam e significavam como morte digna e, apds serem
capacitados, essa concepc¢ao se modificou para o cuidado paliativo como garantia
de cuidados para a promogéao de qualidade de vida (SILVA et al., 2018).

A inclusédo da familia no processo de cuidar de bebés elegiveis para o CP foi
referido pelos enfermeiros, pois o profissional deve voltar seu olhar néao
exclusivamente para a crianga, mas para seu familiar que enfrenta um momento de
inUmeras duvidas, incertezas e conflitos frente a um contexto desconhecido.

As familias que vivenciam esse momento desejam um cuidado compassivo e
sensivel, que respeite suas vontades e que atenda as suas necessidades (MULLEN;
REYNOLDS; LARSON, 2015). Neste sentido, o cuidado deve ser proporcional a
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condicdo clinica e a possibilidade real da resposta da criangca. Deste modo, acatar
os planos dos familiares, garantir o ndo sofrimento do recém-nascido e oferecer
suporte psicolégico e espiritual, sdo consideradas ag¢des que devem nortear os
cuidados oferecidos nesses momentos (GIBELLI, 2020).

Porém, para alguns enfermeiros, 0 momento de incluir os RN em cuidados
paliativos ndo esta claro, gerando inumeras duvidas e a necessidade de maiores
esclarecimentos sobre a patologia e o prognéstico. No entanto, outros enfermeiros
nao partilham dessa opinido, pois consideram que o recém-nascido s6 deve ser
elegivel para cuidados paliativos quando todos os recursos terapéuticos forem
esgotados.

Desse modo, ainda ha um longo caminho a percorrer para definir com mais
clareza quais sdo os recém-nascidos que precisam de um olhar paliativo por toda
sua vida, bem como a necessidade de capacitacdo permanente e continua e
discussdes entre as equipes multidisciplinares para o cuidado mais adequado e que
engloba a crianga e sua familia em todo o processo e evolugao de seu diagnostico e
prognostico (GIBBELLI, 2020).

A neonatologia ndo possui escalas de avaliagdo de funcionalidade que
permitam estimar o prognéstico para o recém-nascido e, frente a isso, ocorrem
divergéncias de conduta que podem interferir na comunicagédo entre a equipe e os
familiares. Deve-se esclarecer a todos os envolvidos o significado dos cuidados
paliativos, para que compreendam que possuir uma crianga elegivel para os CP néo
necessariamente significa que ela se encontra em processo ativo de morte
(GIBELLI, 2020).

Em 2017 foi elaborada uma categorizacdo de pacientes elegiveis para
cuidados paliativos em neonatologia, semelhante ao modelo destinado a populagao
pediatrica, elaborado pela Sociedade Brasileira de Pediatria no mesmo ano, na qual
dividiu-se em quatro grupos de acordo com algumas doencgas e situagdes: 1)
Doencgas potencialmente fatais para as quais o tratamento curativo pode ser viavel,
mas pode falhar (por exemplo, prematuridade extrema, doenga cardiaca congénita);
2) Situagdes em que a morte prematura € inevitavel, mas podem existir longos
periodos de tratamento intensivo que visam prolongar a vida e permitir a
participagdo em atividades normais (por exemplo, anomalia cromossémica, espinha
bifida grave e rins displasicos multicisticos bilaterais); 3) Doencgas progressivas sem
opgcoes de tratamento curativo. A abordagem é exclusivamente paliativa, e a
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sobrevida pode ser variavel por alguns anos (por exemplo, anencefalia, displasia
esquelética e disturbios neuromusculares graves); 4) Situagdes irreversiveis, mas
nao progressivas, que levam a grande incapacitagdo, a suscetibilidade a
complicagbes de saude e a probabilidade de morte prematura (por exemplo,
encefalopatia isquémica hipdxica grave) (DICKSON, 2017).

Apesar dos enfermeiros referirem nao terem sido capacitados para os
cuidados paliativos e possuirem duvidas sobre quais os critérios elegiveis, foi
observado que, grande parte dos participantes dessa pesquisa, relataram
diagnosticos que de acordo com alguns estudos sdo considerados como situagdes
que merecem cuidados paliativos.

Essa pesquisa teve como limitagdo, a utilizagdo de informantes de apenas
uma categoria profissional, o que nado permitiu confrontar condutas e opinides da
equipe multidisciplinar que atua nos servigos de neonatologia e, por conseguinte,

ampliar o conhecimento sobre esta questao.

1.5 Conclusao

O cuidado paliativo, em especial, nos servigos de neonatologia, ainda é um
processo novo no Brasil e enfrenta inUmeras barreiras para a sua insergao.

No entanto, foi possivel identificar que os enfermeiros participantes, apesar
das dificuldades no processo de formagao continuada, em algum momento, tiveram
aproximagdo com a tematica e vivenciaram situagbes de recém-nascidos que
mereciam ser incluidos nessa pratica de cuidado.

Apreendeu-se que independente da instituicio de atuagdo, muitos
enfermeiros possuem compreensao sobre o significado de cuidados paliativos, como
sendo um momento de oferecer cuidados ao bebé e sua familia, quando nao ha
perspectiva de cura e com vista a qualidade de vida.

Além disso, os enfermeiros percebem que existem divergéncias quanto ao
entendimento de CP para recém-nascidos sem perspectiva de cura e para aqueles
qgue encontram-se na fase de final de vida. Contudo, pode-se observar que alguns
deles ainda compreendem que esses cuidados devem ser oferecidos a crianca

apenas apos a falha de todas as medidas terapéuticas.
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Diante desse contexto, é importante que novos estudos sejam realizados
junto a equipe multidisciplinar, bem como ocorrer sensibilizagdes para que os
profissionais possam cuidar desses recém-nascidos e sua familia, visando a

melhoria da qualidade do processo assistencial.
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2. ESTUDO 2 - FACILIDADES E DIFICULDAES DOS CUIDADOS PALIATIVOS
EM NEONATOLOGIA: VIVENCIAS DOS ENFERMEIROS

RESUMO

Objetivo: Apreender as vivéncias dos enfermeiros frente as facilidades e
dificuldades para os cuidados paliativos em neonatologia. Método: Pesquisa
qualitativa, tendo como base conceitual os cuidados paliativos, realizada com 20
enfermeiros atuantes em unidades de terapia intensiva neonatal, por meio de um
instrumento semiestruturado, no periodo de novembro de 2019 a janeiro de 2020.
Para a andlise utilizou-se o Discurso do Sujeito Coletivo. Resultados: Emergiram
oito ideias centrais, as quais foram agrupadas em trés temas: Vivéncias dos
enfermeiros nos cuidados paliativos (IC1 — Cuidados paliativos no fim da vida; IC2 —
Confrontando cuidados paliativos e medidas curativas); Facilidades para
implantagao dos cuidados paliativos neonatais (IC3 — Conhecimento e congruéncia
na conduta); Dificuldades da equipe para a realizagado dos cuidados paliativos (IC4 —
Importancia em ofertar capacitacao; IC5 - Lacunas na definicdo de critérios; IC6 —
Tomada de decisao paliativista versus curativa; IC7 — Comunicacdo de mas noticias;
IC8 — Ambiente inadequado). Conclusao: Os enfermeiros referem as divergéncias
de conduta entre os profissionais e a ndo aceitacdo como barreiras para os cuidados
paliativos. No entanto, vislumbraram que a capacitacdo e discussdes
multidisciplinares juntamente com a inclusdo da familia podem facilitar a implantagao
dos cuidados paliativos em neonatologia.

Descritores: Cuidados Paliativos, Recém-nascido, Unidades de Terapia Intensiva,
Enfermagem Neonatal.
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2.1 Introducgao

No Brasil, por meio da resolugéo n° 41 de 31 de outubro de 2018 ocorreu a
normatizagdo para a garantia dos Cuidados Paliativos (CP) no Sistema Unico de
Saude (SUS). Essa resolugdo considera todo sujeito que apresente uma doenga, na
qual haja riscos de vida, estando em condigdo diagndstica aguda ou cronica é
elegivel para CP e, portanto, deve receber assisténcia multidisciplinar a fim de
promover melhora da qualidade de vida do paciente e seus familiares, por meio da
prevencdo e alivio do sofrimento, da identificagcdo precoce, avaliacdo impecavel e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais.
(BRASIL, 2018).

Desse modo, quando voltamos o olhar para o recém-nascido,
independentemente de sua idade gestacional, em sua situagao clinica grave ou com
risco de morte ou fora de tratamento terapéutico, 0 mesmo deve ser assistido com o
propdsito de obter atencéo integral e humanizada, garantindo acesso, acolhimento e
resolutividade aos diferentes niveis assistenciais (BRASIL, 2012).

Uma das lacunas do cuidado paliativo em neonatologia ocorre devido ao
pouco espaco para discussdes pela equipe multidisciplinar em situacdes de final de
vida e morte, sendo essa uma experiéncia complexa e que é potencialmente
agravada nesse ambiente de unidade de terapia intensiva neonatal, pela dificuldade
de enfrentar a morte no inicio da vida (SILVA et al., 2017).

Para obter um cuidado seguro e integral, € necessario atengao especifica e
capacitagao, além de perspicacia e sensibilidade por parte da equipe de saude, a
qual assiste os recém-nascidos internados em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) e
se encontram em estado de dependéncia, fragilidade e instabilidade (BLOOMER,
2015).

Ha a descricdo de uma variedade de programas perinatais e de cuidados
paliativos em neonatologia, mas a maioria, enfocam exclusivamente nos cuidados
de fim de vida. Além disso, existe uma grande necessidade de padronizar as
praticas e obter medidas de qualidade de acompanhamento, geralmente propostas
de diretrizes para atender necessidades basicas do lactente, para atingir um estado
de conforto. Desse modo, recomenda-se uma equipe multidisciplinar que atenda as
necessidades dos bebés, bem como o processo de luto dos pais e o sofrimento dos
profissionais de saude (PARRAVICINI, 2017).
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O enfermeiro desempenha um papel importante no conjunto de agbes aos
bebés, familiares e demais profissionais no contexto da equipe multidisciplinar, visto
gue o cuidado é o alicerce da atuacéo desse profissional, portanto o presente estudo
objetiva-se apreender as vivéncias dos enfermeiros frente as facilidades e

dificuldades para os cuidados paliativos em neonatologia.

2.2 Método

Estudo qualitativo desenvolvido junto de enfermeiros atuantes nas unidades
neonatais de trés hospitais localizados na regiao norte do Parana.

A base conceitual adotada foi o cuidado paliativo, sendo definido como a
prevencdo do alivio do sofrimento, melhorando a qualidade de vida, facilitando
tomada de decisdo informada e auxiliando no enfrentamento de problemas
associados as doengas potencialmente fatais (MARC-AURELE, 2017; WHO, 2018).

Inicialmente havia uma populacéao total de 25 enfermeiros, no entanto, ficaram
20 participantes, pois trés se recusaram e duas entrevistas foram desconsideradas
devido a falhas na gravagao. Foram critérios de inclusdo: enfermeiros com atuacgéo
minima de seis meses na UTIN e foram excluidos os profissionais que no periodo de
coleta estivessem ausentes por férias ou afastamentos.

Como cenario da pesquisa, constituiram-se de trés Unidades de terapia
intensiva neonatal (UTIN) localizadas em hospitais credenciados pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), os quais foram denominados por hospitais A, B e C. O Hospital A -
€ servigo publico considerado Centro Regional de Referéncia, Hospital B -
instituicao filantrépica, modelo de cuidado a gestantes de alto risco e hospital C —
instituicao filantrépica com atendimento exclusivo a populagao infantil e atendimento
de diversos planos de saude.

A coleta dos dados ocorreu nos meses de novembro de 2019 a janeiro de
2020, com duracdo meédia de 30 minutos, considerando a interagao inicial e a
entrevista.

Para o agendamento das entrevistas realizou-se contato telefénico prévio,
diretamente nos servigos de atuagcado dos enfermeiros, assim, explicando o objetivo
da pesquisa, a necessidade de um local reservado para coleta e duragao
aproximada. Apos o aceite, foi agendado o dia e horario da realizacdo das
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entrevistas, as quais foram gravadas por audio, individualmente nas dependéncias
da instituicdo e durante o horario de trabalho, posteriormente transcritas na integra.

O instrumento utilizado foi a entrevista semiestruturada contendo duas partes,
a primeira relacionada a caracterizagao dos profissionais e a segunda com questbes
ligadas ao tema pesquisado, tais quais: Vocé vivenciou ou se lembra de alguma
situacao de bebés que estavam sendo atendidos em seu servigo e que foi realizado
cuidados paliativos? (fale-me qual era a condigdo do bebé e quais medidas foram
realizadas que para vocé configurou-se como cuidados paliativos); Mesmo que seu
servico ndao adote ou possua critérios de cuidados paliativos, para vocé, quais
seriam as maiores dificuldades e facilidades em trabalhar cuidados paliativos em
neonatologia?

Para apreender as vivéncias dos enfermeiros e as facilidades e dificuldades
dos cuidados paliativos em neonatologia, o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), foi o
método escolhido para a construgdo dos significados, permitindo a aproximagao do
fendbmeno em estudo. O DSC propbe a organizagado e a tabulacdo de dados de
natureza qualitativa de forma discursiva, procurando tornar claro o que pensa ou a
vivéncia de determinada populacdo sobre determinado tema. Para esse estudo,
foram utilizadas trés figuras metodoldgicas: a expressao-chave, a ideia central (IC) e
o DSC.

A expressdo-chave €& a figura metodolégica que revela a esséncia do
depoimento, ou seja, o que o sujeito falou sobre determinado tema. A IC consiste na
descricao do sentido presente na expressao-chave. No DSC, os dados qualitativos
sao apresentados por meio de um discurso sintese, redigido na primeira pessoa do
singular e elaborado com os mais significativos extratos de depoimentos de sentido
semelhante (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

Para tanto, seguido da transcricdo das entrevistas, realizou-se uma leitura
exaustiva de cada resposta individual, destacando os trechos mais significativos e
que revelam a esséncia do conteudo dos discursos individuais, denominados como
expressdoes chaves, em seguida as ideias centrais, aquelas que descrevem de
maneira sintética o sentido das expressbdes chaves, assim, foram identificadas e
separadas. Com isso, construiu-se os discursos-sintese, na primeira pessoa do
singular, ou seja, o pensamento do grupo ou coletividade aparece como se fosse um
discurso individual. Dessa forma, foram retirados os vicios de linguagem e utilizados

conectores a fim de dar sentido ao DSC, sem que isso alterasse o significado da
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frase elaborada pelo participante.

A presente pesquisa tem aprovacdo do Comité de Etica em pesquisa
envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina, parecer numero
3.665.201. Com o objetivo de preservar o anonimato dos enfermeiros participantes e
compreender melhor a analise efetuada, seus nomes foram substituidos pela sigla
Enf., seguido pela sequéncia numérica, a partir da ordem de realizagdo das

entrevistas e a letra que corresponde ao hospital de atuacao.

2.3 Resultados

Participaram desse estudo 20 enfermeiros, 13 deles, com faixa etaria entre
20-30 anos, 14 possuem menos de 5 anos de atuacdo em UTIN, 18 possuem pos-
graduacéo, nivel lato-sensu e 2 stricto sensu (mestrado).

Dos discursos analisados, emergiram oito IC, que foram agrupadas em trés
temas: 1 — Vivéncias dos enfermeiros nos cuidados paliativos (IC1 — Cuidados
paliativos no fim da vida; IC2 — Confrontando cuidados paliativos e medidas
curativas); 2 — Facilidades para implantagado dos cuidados paliativos neonatais (IC3
— Conhecimento e congruéncia na conduta); 3 - Dificuldades da equipe para a
realizacdo dos cuidados paliativos (IC4 — Importancia em ofertar capacitagéo; IC5 -
Lacunas na definicdo de critérios; IC6 — Tomada de decisdao paliativista versus

curativa; IC7 — Comunicagao de mas noticias; IC8 — Ambiente inadequado).

Tema 1 — Vivéncias dos enfermeiros nos cuidados paliativos

Os cuidados paliativos, de modo geral, sao vivenciados pelos enfermeiros
como aqueles voltados para a terminalidade, momento ao qual se aproxima a
finitude da vida. E essa conduta pode modificar-se de profissional para profissional,
sendo o meédico responsavel por determinar até que momento deve intervir

terapeuticamente e quando iniciar cuidados paliativos.

IC1 — Cuidados paliativos no fim da vida
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DSC1: Lembro-me de poucos casos e que geralmente duram pouco tempo. Por
exemplo, como o caso de um bebé que foi considerado cuidado paliativo apos o seu
nascimento, pois nasceu em condicdo incompativel com a vida e embora tenha
permanecido pouco tempo com a mae, logo foi trazido a UTI onde foram prestados
basicamente os cuidados de conforto e orientacdo de nao reanimar em caso de
parada cardiorrespiratéria. Ha bastante bebés prematuros extremos nessa situagcao
e em questao de horas ou dia, eles vao a 6ébito. Dependendo do médico plantonista,
os cuidados paliativos s6 iniciam-se em uma fase ja muito avancada da doenca, por
meio de redugao de drogas, ndo reanimagao e aguardando especialistas, ou seja,
nao € como um caminho a ser percorrido no periodo de vida, mas esta associado
com bebés em iminéncia de morte (Enf.1A, Enf. 4A, Enf. 8B, Enf. 12A, Enf. 18B).

DSC2: Nao vivenciei o cuidado paliativo em UTI neonatal, somente tentativas.
Acredito que o cuidado paliativo ndo esta sendo realizado, pois algumas atitudes e
intervencbes tomadas foram desnecessarias. Tenho duvida, porque procuramos
oferecer conforto a todos os bebés, independentemente da gravidade e iminéncia de
morte. Dependendo do médico plantonista, ndés reduzimos intervengdes, nao
realizamos manobras de reanimagédo e aumentamos o contato com a familia (Enf.
5A, Enf. 9A, Enf. 10C, Enf. 11A, Enf. 13A, Enf. 14B, Enf. 16C, Enf. 17B).

Em outras situagdes os enfermeiros mencionaram os cuidados paliativos
como um momento que inicia-se apenas quando ocorre o esgotamento das medidas

invasivas.

IC2 - Confrontando cuidados paliativos e medidas curativas
DSC3: Eu acho que muitos bebés sao direcionados aos cuidados paliativos apés um
periodo de medidas invasivas, até que haja a constatagcdo do progndstico pela
equipe ou até mesmo apds a solicitagcdo dos pais e, a partir dessa conversa,
priorizam o conforto, com foco principal no controle da dor e diminuindo intervencgdes
desnecessarias (Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 15B, Enf. 19A, Enf. 20A).

DSC4: Houve um caso de uma bebé que retornou da enfermaria entubada apoés
parada durante amamentacdo e o0s exames constataram que a mesma teria

sequelas e, a partir dai, quando os antibioticos ja nao faziam efeito optaram por esse
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cuidado, deixavam os pais com um contato maior, o método “canguru” era o dia
todo, com sedagéao, controle da dor, somente respirando com ajuda do ventilador até
o fim (Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 15B, Enf. 19A, Enf. 20A).

Tema 2 — Facilidades para implantacao dos cuidados paliativos neonatais

A capacitagao profissional referente ao significado de cuidados paliativos e a
convergéncia da equipe multiprofissional na tomada de decisdo sao facilitadores

para a implantacao conforme representado pelos enfermeiros.

IC3 — Conhecimento e congruéncia na conduta

DSC5: Eu acho que alguns fatores favorecem a prestagdo e implantagdo dos
cuidados paliativos, destacando a capacitacdo da equipe multiprofissional, trabalhar
em um hospital vinculado a academia e com grande circulagao de residentes de
areas distintas ligados ao ensino e pesquisa (Enf. 1A, Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 4A, Enf.
5A, Enf. 6C, Enf. 7C, Enf. 8B, Enf. 9A, Enf. 12A, Enf. 14B, Enf. 15B, Enf. 19A, Enf.
20A).

DSC6: Acho que é preciso estabelecer uma equipe para realizar esses treinamentos
assim como definir bem os critérios, rotinas e melhorar a comunicacao, favorecendo
discussbes sobre o0 “novo” para que as condutas sejam de toda a equipe e iguais
independentemente dos horarios de atendimento e apds isso, incluir a familia no
cuidado do bebé durante esse momento complicado (Enf. 1A, Enf. 2A, Enf. 3A, Enf.
4A, Enf. 5A, Enf. 6C, Enf. 7C, Enf. 8B, Enf. 9A, Enf. 12A, Enf. 14B, Enf. 15B, Enf.
19A, Enf. 20A).

DSC7: As equipes quando bem esclarecidas e com medidas definidas para a
assisténcia, principalmente a de enfermagem, tendem a ser mais colaborativa. Sinto
mais facilidade ao lidar com situagdées quando o médico tem 0 mesmo pensamento
gue o meu e € voltado ao bem-estar da crianga e colocando-se no lugar, temos uma
médica que esta fazendo mestrado que esta sensibilizando a todos nessa questao,
isso é uma das vantagens de se trabalhar em um hospital escola, além de receber

enfermeiros recém-formados, com novos conhecimentos. Facilitaria muito se todas
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as categorias profissionais tivessem trabalhando juntas e falando o mesmo linguajar
(Enf. 1A, Enf. 2A, Enf. 3A, Enf. 4A, Enf. 5A, Enf. 6C, Enf. 7C, Enf. 8B, Enf. 9A, Enf.
12A, Enf. 14B, Enf. 15B, Enf. 19A, Enf. 20A).

DSC8: A equipe de enfermagem se sensibiliza bastante e possui um olhar mais
voltado para o paliativo quando comparado a equipe médica, embora aos poucos
venha melhorando. Quando a gente tem consciéncia e entendimento de que
realmente € melhor para o bebé e para a familia, particularmente me sinto aliviada e
acho que ofertar os cuidados paliativos facilitaria muito nosso trabalho em conversar
com a familia e aumentaria o vinculo dela com a equipe, além de presenciarmos o
bem-estar do paciente, com mais conforto, alivio da dor e menos investimento a
qualquer custo, economizando tempo e, sofrimento da familia, do bebé e nosso,
amenizando o estresse da equipe. A inclusdo nesse cuidado, evitaria divergéncias
de condutas assistenciais e medicamentosas através de medidas instituidas e de
conscientizagdo relacionados a dieta, a visita de familiares, de pegar no colo e
esclarecendo de forma verdadeira, mostrando ao pai e mae que o filho deles
infelizmente tem malformacdo, por exemplo, e que poderiamos trabalhar essa
questao, lhes dando conforto mesmo (Enf. 4A, Enf. 5A, Enf. 9A, Enf. 11A, Enf. 13A,
Enf. 14B, Enf.17B, Enf. 18B).

Tema 3 — Dificuldades da equipe para a realizagao dos cuidados paliativos

Os cuidados paliativos, em especial, nos servicos de neonatologia séo
representados pelos enfermeiros como um cuidado dificil de ser realizado devido a

caréncia de formacgao profissional.

IC4 — Importancia em ofertar capacitagao

DSC9: Uma das dificuldades é a caréncia na capacitacdo dos funcionarios, nao
basta implementar & preciso treinamentos, inserindo, explicando e fazendo todos
entenderem a ideia do cuidado paliativo. Precisamos de educagao em saude para
alinhar tanto a abordagem quanto a condugao entre as especialidades, pensar da
mesma forma e entrar em consenso. Acredito ser importante comecar a falar sobre

os cuidados paliativos em discussdes de casos clinicos que ja temos atualmente,
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junto a equipe médica e enfermagem, com trocas mais concretas. Nao tive esse
preparo na graduacgdo, faltam disciplinas e cursos, muitas vezes, a busca pelo
assunto ocorre por interesse préprio. Falta uma equipe atuante esclarecendo sobre
0 que € o cuidado paliativo e como fazer (Enf. 1A, Enf. 2A, Enf. 8B, Enf. 9A, Enf.
12A, Enf. 14B, Enf. 18B, Enf. 19A, Enf. 20A).

O desconhecimento e as duvidas sobre os critérios para discutir cuidados
paliativos em neonatologia configurou-se para esses enfermeiros como uma

barreira.

IC5 — Lacunas na definigao de critérios

DSC10: Na neonatologia, a maior dificuldade é n&o ter um protocolo, um simples
fluxograma com o perfil das criangas que sao paliativas, quais diagnésticos, definir
quais seriam esses cuidados, estabelecer um critério geral através de educagéo em
saude, que reunisse todos os envolvidos para que entrem em um consenso do
saber, tanto abordar como lidar com certas perguntas que podem ser feitas por
familiares a equipe médica ou de enfermagem (Enf. 9A, Enf. 15B, Enf. 17B, Enf.
19A, Enf. 20A).

A resisténcia da equipe e dificuldade na comunicacdo em relagao aos
cuidados paliativos, principalmente, no inicio da vida € um obstaculo referido pelos

enfermeiros.

IC6 — Tomada de decisao paliativista versus curativa

DSC11: Realmente ¢ dificil lidar com o fim da vida no inicio da vida, tanto para os
funcionarios que acabam tendo uma barreira psicolégica como para os pais na
aceitagcdo dos cuidados. Hoje, vejo grande dificuldade com uma médica em
especifico, que ndo aceita o cuidado paliativo, sendo muito intervencionista e dando
muita esperanga para a mae de uma doencga que nao tem progndstico. Além da falta
de apoio aos demais membros da equipe multiprofissional que também tem pouco
dominio relacionado ao tema. Entdo, na neonatologia, a gente ndo sabe como as
criangas vao crescer, se desenvolver, mesmo com exames nao conseguimos ver
completamente tudo, como sera no futuro e essa € uma das dificuldades, inclusive

para a equipe médica, acho que definir critérios para determinar que alguns bebés
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merecem um cuidado diferenciado sera bem dificil aqui. Os bebés surpreendem
muito, tem toda vida pela frente, entdo forcar um diagndstico falando que ndo véao
investir eu acho que causa um desconforto e vocé fala: “ah, mas se eu tivesse
colocado um antibiético ou drenado aquele térax” e pensa no porqué uma crianga
que acabou de nascer esta susceptivel a morte? (Enf. 1A, Enf. 22, Enf. 3A, Enf. 5A,
Enf. 11A, Enf. 12A, Enf. 14B).

DSC12: Acho que nao tem facilidades em trabalhar com cuidado paliativo neonatal,
pela populacdo e pela resisténcia da equipe médica por serem intensivistas. Muito
complicado! Envolve muitas pessoas e por isso acredito ser dificil sua implantacao e,

até por isso, ha poucos trabalhos a respeito (Enf. 10C, Enf. 16C).

As divergéncias e dificuldades de abordagem para a comunicagdo de mas

noticias na neonatologia foi representado pelos enfermeiros nos discursos abaixo.

IC7 — Comunicagao de mas noticias

DSC13: Talvez o jeito de abordar a familia precisa ser muito bem trabalhado e
iniciado ainda no pré-natal, pois as pessoas acreditam muito que os bebés nao
nascem para estarem em cuidados paliativos. Como falar para a mae que o filho
dela ndo tem mais o que fazer? Se fosse um idoso, ja viveu e aproveitou a vida, mas
a mae, aqui no caso, nao levou o bebé para casa e nunca pegou no colo, com isso
acredito que a equipe tende a fazer mais medidas heroicas com o intuito de salvar o
bebé, devido a incerteza de um mau prognostico além da divergéncia entre os
médicos plantonistas, uns sdo mais paliativos que outros. Ficamos entre o fogo
cruzado mesmo sabendo que essa decisdo deveria ser tomada em equipe,
acarretando em falas desencontradas e que até mesmo na terminalidade, indicam

esperanca de melhora (Enf. 3A, Enf. 5A).

DSC14: Acredito que muitas familias ndo aceitam muito bem os cuidados paliativos,
pois conversar com eles sobre isso e eles aceitarem € como se fosse uma sentenga
de morte, entretanto eu nunca vi a equipe médica explicando o que é o cuidado
paliativo em si. A gente acaba criando um vinculo com algumas maes, teve um caso
de uma que ficou na casa de apoio por meses e tinha muita fé e esperanga, entao
como olhar para ela sabendo da real situagéo do bebé&? Eu tenho do, principalmente
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daquelas familias que ndo entendem direito, elas ndo tém nocéo dos problemas que

a crianga tera caso a mesma va para casa (Enf. 4A, Enf. 5A, Enf. 13A).

Além das barreiras de comunicag¢ao, o ambiente das unidades neonatais foi
inferido por alguns enfermeiros como dificultador para a realizagdo dos cuidados

paliativos.

IC8 — Ambiente inadequado

DSC15: Tenho muita dificuldade com relacdo ao ambiente fisico/estrutural, tenho
pouco espaco aqui na UTI para fazer o cuidado paliativo com relacdo ao familiar, se
eu coloco uma mae ali, terei pouco espago para dar o atendimento (Enf. 1A, Enf.
10C).

2.4 Discussao

Para alguns enfermeiros a vivéncia de cuidados paliativos estéo relacionadas
as acgbes de fim de vida, associado as divergéncias de condutas entre a equipe
multiprofissional, sendo o médico, o responsavel pela decisao de realizar ou nao tal
cuidado.

Nessa perspectiva observa-se contradigdo ao preconizado para a implantagéo
do cuidado paliativo, uma vez que esse deve ser oferecido por uma equipe
multidisciplinar que contenha no minimo: médicos, enfermeiros, assistentes sociais e
psicologos, assim, assegurando de modo amplo e otimista o alivio do sofrimento
para o recém-nascido e apoiar sua familia (ALVES et al., 2019).

A dificuldade de abordagem e consequentemente a auséncia de
esclarecimentos para toda equipe e familiares sobre o real significado de CP torna-
se uma barreira.

Desse modo, a disponibilidade da equipe multidisciplinar para esclarecer
duvidas e ofertar suporte em todo o processo de adoecimento até sua finitude,
tornam-se essenciais para a aceitacao da familia frente a esse contexto. Assim, o
cuidado deve ser proporcional a condigao clinica e a possibilidade real de resposta
do bebé (GIBELLI, 2020).
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As lacunas referentes as situagbes que se configuram como elegiveis para os
cuidados paliativos sado representadas pelos enfermeiros como uma barreira
geradora de conflitos entre profissionais e familiares.

Uma primeira proposta de revisdo de condigdes elegiveis para CP ocorreu em
2002, quando surgiu um dos primeiros protocolos de cuidado de fim de vida em uma
UTIN, abarcando uma lista de doencgas elegiveis para essa pratica. A ultima
proposta, em 2017, devido a uma nova demanda assistencial com critérios de
elegibilidade mais amplos e flexiveis. Baseados na categorizagdo de modelos de CP
pediatricos da Sociedade Brasileira de Pediatria, ainda em 2017, foi criado um
modelo semelhante para o periodo neonatal, parecendo ser o mais adequado até o
momento (DICKSON, 2017; GIBELLI, 2020).

Contudo, a decisdo de adotar cuidados paliativos depois do nascimento deve
ser compartilhada e pode abarcar diversos conflitos éticos a serem enfrentados pela
equipe de saude (GAZZOLA,; LEITE; GONCALVES, 2020).

Em relacdo aos discursos dos enfermeiros que evidenciaram a indicagao do
CP apés varias medidas invasivas, assemelha-se com outro estudo, em que as
criangas hospitalizadas em uma UTIN, as quais evoluiram para obito, detectou-se
grande proporcao de recém-nascidos com doengas e condi¢gdes graves de saude
que teriam critérios de elegibilidade para CP, ndo ocorrendo nem mesmo a
discussao de tais casos. Notou-se que a qualidade da morte foi ruim e que no dia do
Obito observou-se um elevado investimento terapéutico, com uso de varios
dispositivos invasivos e presencga de dor mal controlada (MARCOLA et al., 2017).

Configurou-se para os enfermeiros como uma barreira para a compreensao e,
consequentemente, a realizagdo do CP nos servigos de neonatologia, a deficiéncia
em sua formacao, portanto, prosseguindo em seu ambiente de atuacgao.

E necessario que o tema CP seja inserido na graduacdo dos profissionais e,
nao obstante, destaca o papel das instituigdes os quais esses cuidados se fazem
necessarios, no processo de educagao continuada e acolhimento dos profissionais.
Destaca-se entre as principais dificuldades enfrentadas pelo profissional enfermeiro
frente aos CP: a falta de experiéncia profissional e envolvimento do enfermeiro em
tomar decisdes no fim de vida, auséncia de colaboragcdo da equipe, participacao
ativa no sofrimento do paciente e da familia e também moral (SOUSA et al., 2020).

E fundamental a convergéncia das condutas pela equipe multiprofissional
envolvida no cuidado para que a implementacdo de CP neonatais transcorra
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tranquilamente, envolvendo e esclarecendo todos os membros, o que torna um
paciente elegivel para o CP (GIBELLI, 2020).

A dificuldade de comunicacdo de mas noticias pelos profissionais foi outra
dificuldade, acarretando na resisténcia de alguns profissionais em oferecer o CP.

Envolvido pelo sentimento de incapacidade, fragilidade e tristeza, a morte &
considerada um fato dificil e inevitavel, que se agrava potencialmente quando
vivenciado nos primeiros momentos da vida. A perda de uma crianca altera o ciclo
natural da vida e, consequentemente, a busca por razdes e significados para essa
mudanga torna-se mais intensa e complexa (SILVA et al., 2017).

Dessa forma, € necessario envolver os entes queridos nas discussdes de
todas as possibilidades de eventos apds o nascimento e rever o plano de cuidados
apos reavaliagcdo em UTIN. Respeitando seus desejos finais e garantindo a redugéo
do sofrimento do recém-nascido.

O ambiente da UTIN por si s6 ja se configura como um obstaculo para a
aproximacao da familia e seu bebé fora de possiblidade de cura. E este momento é
representado por alguns enfermeiros que consideram que as atuais estruturas de
seu servico dificultam a realizagao de CP em sua plenitude.

A UTIN ao mesmo tempo em que fornece tecnologias avangadas pode
também ocasionar impactos negativos, quanto as necessidades fisicas e
psicologicas desses recém-nascidos, sua familia e para equipe que exerce seu
trabalho, visto ser um ambiente estressante, sendo os mais frequentes, luz intensa,
ruidos, manuseios constantes realizados pelos profissionais e pouca interagao
social, entre outros (JORDAO et al., 2016; LOHMANN et al., 2017).

Embora os enfermeiros tenham apontado obstaculos para a assisténcia nos
cuidados paliativos, facilidades para promover o cuidado ao neonato também
emergiram, destacando-se a discussao multiprofissional na busca de congruéncia na
conduta da equipe.

A atuacido da equipe de enfermagem nao se faz de modo independente e
esta diretamente relacionada com elementos que compde a UTIN, como exemplos,
prestadores, clientes, procedimentos, protocolos, entre outros e ndo acontece sem a
influéncia da percepcao pessoal dos individuos que a praticam. A falta de dialogo
com a equipe médica, a impossibilidade de opinar nas decisdes de fim de vida e o

despreparo para lidar com tais situagcdes sao entraves que refletem na relacéo de
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cuidado, sendo fundamental a capacitacdo continua e a criagdo de espaco para que
o profissional partilhe as suas angustias (SILVA et al., 2017).

Independente da falta de conhecimento dos enfermeiros sobre cuidados
paliativos, é possivel observar que algumas intervengdes representam CP em suas
atividades diarias (SILVEIRA et al., 2016; CHOVER-SIERRA; MARTINEZ-
SABATER; LAPENA-MONUX, 2017).

No entanto, a capacitagdo da equipe assistencial é necessaria, com vistas a
um cuidado de qualidade para o recém-nascido que se encontra fora da
possibilidade terapéutica (MARCOLA et al., 2017).

Essa pesquisa teve como limitagdo, a participagdo de uma unica categoria
profissional, ou seja, enfermeiros e, deste modo, ndo foi possivel confrontar
condutas e opinides da equipe multidisciplinar nos servigos de neonatologia. Sabe-
se que para a implantagao do cuidado paliativo € necessario o envolvimento de no

minimo um enfermeiro, um médico, um psicologo e um assistente social.

2.5 Conclusao

Apreendeu-se que os enfermeiros vivenciam situacbes de CP, alguns com
desfechos positivos, mesmo que grande parte deles possuam inumeras duvidas a
respeito. Segundo os mesmos, o principal obstaculo para a implantacdo desse
cuidado é o préprio desconhecimento do significado de cuidados paliativos.

Frente a tal contexto, compreendeu-se que as barreiras para a implantagao
dos CP nos servigos de neonatologia estdo relacionadas a falta de capacitagéo
técnico-cientifica, lacunas de conhecimento frente aos critérios de elegibilidade,
situacdes de divergéncias de tomada de decisdo e falha de comunicagao entre os
profissionais e familiares levando a nao aceitagdo dos cuidados paliativos.

Todavia, foram apontadas facilidades para o CP como o conhecimento e a
congruéncia na conduta, gerando cuidados humanizados, voltados para o recém-
nascido, salientando que a insercdo da familia nas condutas e em todo o processo
desse cuidado deve ocorrer.

Nesse sentido, recomenda-se que os servicos de neonatologia realizem de
modo continuo capacitagbes, por meio de programas de educacido continuada,

auxiliando a implantagdo do cuidado paliativo e a implantagdo de uma comissédo na
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area que possuam minimamente um enfermeiro, um médico, um assistente social e
um psicologo, porém que estejam inseridos dentro dessas unidades e acompanhem

todo o processo de paliar.
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CONCLUSAO

Os resultados desse estudo permitiram apreender as vivéncias e percepgoes
do enfermeiro atuante nos servicos de terapia intensiva referente aos cuidados
paliativos em neonatologia.

Foi possivel observar que os enfermeiros participantes, em sua maioria,
referiram lacunas em sua formacgao técnico-cientifica, relacionado aos CP, em
especial, neonatais. No entanto, em decorréncia de suas vivéncias frente a recém-
nascidos que apresentavam baixa expectativa de sobrevida ou situacées de fim de
vida, despertaram para a necessidade de aprofundamento sobre o tema.

Vale ressaltar que, mesmo diante dos relatos de enfermeiros em relacédo a
deficiéncia em sua formacdo e capacitacdo profissional frente aos cuidados
paliativos, foi possivel apreender que, de modo geral, eles compreendem o
significado de CP, bem como percebem e vivenciam as suas facilidades e
dificuldades nos servigos de neonatologia.

Identifica-se por meio dos discursos dos enfermeiros, acbdes visando a
qualidade de vida e conforto, direcionada aos bebés sem perspectiva de cura,
reduzindo intervengdes desnecessarias e incluindo a familia. Nota-se também a falta
de clareza ao distinguir o “paliar’, com cuidados voltados ao fim de vida e/ou apos
esgotar medidas terapéuticas,

Frente as dificuldades da equipe para a realizagdo dos CPN, em sua vivéncia,
destacam-se, além da caréncia na formacdo continuada, desconhecimento e
duvidas sobre a definicdo de critérios para identificar recém-nascidos elegiveis aos
CPN.

Divergéncias na tomada de decisao entre os membros da equipe, falha de
comunicagado entre os profissionais e familiares, como na comunicagdo de mas
noticias, por exemplo, e, 0 ambiente inadequado foram citados como barreiras para
implantagdo dos CPN em uma UTIN, ocasionando sofrimento e a nao aceitagao de
tal modalidade

Todavia, sobressairam as mengdes de que o conhecimento e a congruéncia
na conduta da equipe multiprofissional, sdo facilitadores para a implantacdo dos
cuidados paliativos em neonatologia, reforcando a importancia da educacao

continuada, gerando qualidade e humanizagao no servigo de saude.
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Dada a importancia da capacitacdo profissional no ambito hospitalar,
especificamente aos cuidados paliativos, sugere-se que o0s gestores em suas
distintas instituicées, promovam agdes estratégicas e continuas destinadas a equipe
multidisciplinar, visando o aperfeicoamento continuo de suas habilidades e
favorecendo discussdes de caso, incluindo o familiar.

Espera-se, que sucedam sensibilizagdes, concretizando a implantagao de
cuidados paliativos em neonatologia, através de comissao propria e com a presenga
de todos os envolvidos.

Diante desse contexto, acredita-se que os profissionais com conhecimento e
estimulados, podem contribuir com uma assisténcia mais segura, digna e holistica

aos pacientes e seus familiares.
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APENDICE A - Instrumento de Coleta

| — Caracterizacao dos entrevistados:

1) Idade:

2) Tempo de formacéo:

3) Tempo de atuacédo na UTI neonatal:

4) Po6s-graduagédo: () ndo () sim

a) Lato-sensu (). Qual:

b) Stricto Sensu () nivel mestrado. Qual:

() nivel doutorado. Qual:
c) Outros () Qual:

Il — Questdes norteadoras:

5) Durante sua formacao, vocé teve algum contato com cuidados paliativos (cursos,

eventos, capacitagdes). Se sim, fale sobre como foram, o que vocé se recorda do tema.
6) Para vocé, o que sao cuidados paliativos?

7) Pensando em seu ambiente de trabalho e nas caracteristicas dos bebés que vocé
atende em sua unidade, em que situagcbes vocé acredita que devam ocorrer cuidados

paliativos? E por qué?

8) Vocé vivenciou ou se lembra de alguma situacdo de bebés que estavam sendo
atendidos em seu servico e que foi realizado cuidados paliativos (fale-me qual era a
condigao do bebé e quais medidas foram realizadas que para vocé configurou-se como

cuidados paliativos).
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9) Mesmo que seu servigo ndo adote ou possua critérios de cuidados paliativos, para

vocé, quais seriam as maiores dificuldades em trabalhar cuidados paliativos em

neonatologia?

10) Mesmo que seu servigo ndao adote ou possua critérios de cuidados paliativos, para

vocé, quais seriam as maiores facilidades em trabalhar cuidados paliativos em

neonatologia?
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APENDICE B - Oficios Encaminhados aos Comités de Etica

Londrina, 01 de junho de 2019.

Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual
de Londrina — UEL

Venho por meio deste, apresentar a pesquisa intitulada: “CUIDADOS
PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: PERCEPCAO DO ENFERMEIRO”, tendo
como objetivo apreender a percepgao do enfermeiro atuante nos servigos de terapia
intensiva referente aos cuidados paliativos em neonatologia. Este estudo faz parte
de uma pesquisa de mestrado do Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem da
Universidade Estadual de Londrina, 0 mesmo se encontra sob orientagcdo da Profa.
Dra. Adriana Valongo Zani, enfermeira, docente da Universidade Estadual de
Londrina — UEL, para que possa ser avaliada por esse conceituado CEP e

autorizado a coleta de dados respeitando os principios éticos que a pesquisa exige.

Desde ja agradecemos a atengao

™ \
Zé f | /,.f/\‘ g J"x’-\.’ﬂ;)
7?' /bm ,‘vk f,,f’\:‘ ad G4
Mestranda do programa de enfermagem Profé Dr2 Adriana Valongo Zani
Cintia Martins Lacerda Dantas
Contato: (43) 99981-0726 Professor Adjunto do Departamento de
E-mail: cintia.dantas81@gmail.com Enfermagem da UEL

Contato: (43) 996492607

E-mail: adrianazanienf@gmail.com
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Londrina, 01 de Junho de 2019.

Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Associacéo
Evangélica Beneficente de Londrina - AEBEL

Venho por meio deste, apresentar a pesquisa intitulada: “CUIDADOS
PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: PERCEPCAO DO ENFERMEIRO”, tendo
como objetivo apreender a percepgéo do enfermeiro atuante nos servigos de terapia
intensiva referente aos cuidados paliativos em neonatologia. Este estudo faz parte
de uma pesquisa de mestrado do Programa de Pés-graduagcdo em Enfermagem da
Universidade Estadual de Londrina, 0 mesmo se encontra sob orientagcdo da Profa.
Dra. Adriana Valongo Zani, enfermeira, docente da Universidade Estadual de
Londrina — UEL, para que possa ser avaliada por esse conceituado CEP e

autorizado a coleta de dados respeitando os principios éticos que a pesquisa exige.

Desde ja agradecemos a atengao

¢ o b /r/\_ < f{t\.
éwd;a,_fp Doy COWNY

Mestranda do programa de enfermagem Profé Dr® Adriana Valongo Zani
Cintia Martins Lacerda Dantas
Contato: (43) 99981-0726 Professor Adjunto do Departamento de
e-mail: cintia.dantas81@gmail.com Enfermagem da UEL

Contato: (43) 996492607

e-mail: adrianazanienf@gmail.com
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Londrina, 01 de junho de 2019.

Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Irmandade da Santa
Casa de Londrina - PR

Venho por meio deste, apresentar a pesquisa intitulada: “CUIDADOS
PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: PERCEPCAO DO ENFERMEIRO”, tendo
como objetivo apreender a percepgédo do enfermeiro atuante nos servigos de terapia
intensiva referente a cuidados paliativos em neonatologia. Este estudo faz parte de
uma pesquisa de mestrado do Programa de Pdés-graduagdo em Enfermagem da
Universidade Estadual de Londrina, 0 mesmo se encontra sob orientagcdo da Profa.
Dra. Adriana Valongo Zani, enfermeira, docente da Universidade Estadual de
Londrina — UEL, para que possa ser avaliada por esse conceituado CEP e

autorizado a coleta de dados respeitando os principios éticos que a pesquisa exige.

Desde ja agradecemos a atengao

A )
gz,lm\t‘a / 1 ;u(‘-"
P S 18
m b Yotz CONY
Mestranda do programa de enfermagem Profé Dr® Adriana Valongo Zani
Cintia Martins Lacerda Dantas
Contato: (43) 99981-0726 Professor Adjunto do Departamento de
e-mail: cintia.dantas81@gmail.com Enfermagem da UEL

Contato: (43) 996492607

e-mail: adrianazanienf@gmail.com
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APENDICE C - Oficios Encaminhados as Instituigdes Coparticipante

“CUIDADOS PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: PERCEPGAO DO ENFERMEIRO”

Prezado (a) Senhor (a):

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “ CUIDADOS PALIATIVOS EM
NEONATOLOGIA: PERCEPCAO DO ENFERMEIRQ’, a ser realizada em trés hospitais
localizados no municipio de Londrina, sendo estes (Hospital Universitario de Londrina,
Hospital Evangélico de Londrina e Hospital Infantii Sagrada Familia). O Objetivo da
pesquisa é “apreender a percepcao do enfermeiro atuante nos servigos de terapia intensiva
referente aos cuidados paliativos em neonatologia. Sua participagdo € muito importante e
ela se daria da seguinte forma (vocé ira responder algumas perguntas referentes a sua
formacgado, tempo de experiéncia na Unidade de terapia intensiva e ao tema Cuidados
Paliativos em neonatologia, sendo que sua entrevista sera gravada por meio de gravador
digital). Esclarecemos que sua participagao é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-
se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que isto acarrete qualquer
Onus ou prejuizo a sua pessoa. Esclarecemos também, que suas informagbes serao
utilizadas somente para os fins desta pesquisa e seréo tratadas com o mais absoluto sigilo
e confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. Ressaltamos que apds a
transcricdo de suas falas e consequente finalizagdo da pesquisa, as gravacdes serao
destruidas.

Esclarecemos ainda, que vocé nao pagara e nem sera remunerado (a) por sua participagao
Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serao
ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participagao.

Os beneficios esperados sdo a melhoria da assisténcia apos a aproximagao com o tema
cuidados paliativos em neonatologia. Quanto aos riscos, existe a possibilidade de durante a
entrevista ocorrer a exaustao do profissional assim como necessidade de disponibilizacdo
de seu tempo para participagao desta pesquisa. Caso este fato ocorra de acordo com a
vontade do entrevistado iremos interromper a coleta de dados e poderemos retornar em um
segundo momento de acordo com o desejo e disponibilidade do entrevistado. Outro risco
que pode ocorrer seria alteragao do fator emocional por relembrar situagdes que podem

gerar tristeza, caso ocorra, os pesquisadores se responsabilizam e encaminha-los para
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consulta com enfermeiro da saude mental para que este sofrimento seja amenizado, de

acordo com o desejo do entrevistado.

Caso vocé tenha duvida ou necessite de maiores esclarecimentos podera nos contatar

(Profa. Dra. Adriana Valongo Zani, endereco: Av. Robert Koch, 60 — Vila Operaria. Cep:

86038-350. Telefones de contato: (43) 3371-2249(43), 99649-2607 e e-mail:

adrianazanienf@gmail.com) ou (Enfa. Mestranda Cintia Martins Lacerda Dantas, endereco:

Rua Gil de Abreu e Souza, 2335 casa 513 — Jd. Esperanca. Cep: 86058-100. Telefone: (43)

99981-0726 e e-mail: cintia.dantas81@gmail.com) ou procurar os seguintes Comités de

Etica:

1) Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos - CEP/ UEL, situado junto ao
prédio do LABESC — Laboratério Escola, no Campus Universitario, telefone 33711-
5455, e-mail: cep268@uel.br.

2) Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Associacdo Evangélica
Beneficente de Londrina — AEBEL, situado na Av. Bandeirantes, 618. Cep 86010-020.
Londrina. Telefone 33781324, e-mail: cep@aebel.org.br.

3) Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Irmandade da Santa
Casa de Londrina — PR, endereco: Rua Senador Souza Naves, 441 sl. 141. Londrina.
Telefone (43) 3374-2540, e-mail: bioiscal@iscal.com.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas
devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé.

Londrina, __ de de 20 .

Pesquisador responsavel: RG

Eu, , tendo sido devidamente esclarecido

sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar voluntariamente da pesquisa

descrita acima.

Assinatura (ou impressao dactiloscopica) :
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

“CUIDADOS PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: PERCEPGAO DO ENFERMEIRO”

Prezado (a) Senhor (a):

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “ CUIDADOS PALIATIVOS EM
NEONATOLOGIA: PERCEPCAO DO ENFERMEIRQ’, a ser realizada em trés hospitais
localizados no municipio de Londrina, sendo estes (Hospital Universitario de Londrina,
Hospital Evangélico de Londrina e Hospital Infantii Sagrada Familia). O Objetivo da
pesquisa é “apreender a percepcao do enfermeiro atuante nos servigos de terapia intensiva
referente aos cuidados paliativos em neonatologia. Sua participagdo é muito importante e
ela se daria da seguinte forma (vocé ira responder algumas perguntas referentes a sua
formacdo, tempo de experiéncia na Unidade de terapia intensiva e ao tema Cuidados
Paliativos em neonatologia, sendo que sua entrevista sera gravada por meio de gravador
digital). Esclarecemos que sua participagao é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-
se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que isto acarrete qualquer
Onus ou prejuizo a sua pessoa. Esclarecemos também, que suas informagdes serao
utilizadas somente para os fins desta pesquisa e seréo tratadas com o mais absoluto sigilo
e confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. Ressaltamos que apds a
transcricdo de suas falas e consequente finalizagdo da pesquisa, as gravagdes serao

destruidas.

Esclarecemos ainda, que vocé nao pagara e nem sera remunerado (a) por sua participagao
Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serao

ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participagao.

Os beneficios esperados sdo a melhoria da assisténcia apés a aproximagdo com o tema
cuidados paliativos em neonatologia. Quanto aos riscos, existe a possibilidade de durante a
entrevista ocorrer a exaustao do profissional assim como necessidade de disponibilizagao
de seu tempo para participagao desta pesquisa. Caso este fato ocorra de acordo com a
vontade do entrevistado iremos interromper a coleta de dados e poderemos retornar em um

segundo momento de acordo com o desejo e disponibilidade do entrevistado. Outro risco
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que pode ocorrer seria alteragcdo do fator emocional por relembrar situagées que podem
gerar tristeza, caso ocorra, os pesquisadores se responsabilizam e encaminha-los para
consulta com enfermeiro da saude mental para que este sofrimento seja amenizado, de

acordo com o desejo do entrevistado.

Caso vocé tenha duvida ou necessite de maiores esclarecimentos podera nos contatar
(Profa. Dra. Adriana Valongo Zani, endereco: Av. Robert Koch, 60 — Vila Operaria. Cep:
86038-350. Telefones de contato: (43) 3371-2249(43), 99649-2607 e e-mail:
adrianazanienf@gmail.com) ou (Enfa. Mestranda Cintia Martins Lacerda Dantas, endereco:
Rua Gil de Abreu e Souza, 2335 casa 513 — Jd. Esperanca. Cep: 86058-100. Telefone: (43)
99981-0726 e e-mail: cintia.dantas81@gmail.com) ou procurar os seguintes Comités de

Etica:

4) Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos - CEP/ UEL, situado junto ao
prédio do LABESC — Laboratério Escola, no Campus Universitario, telefone 33711-
5455, e-mail: cep268@uel.br.

5) Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Associacdo Evangélica
Beneficente de Londrina — AEBEL, situado na Av. Bandeirantes, 618. Cep 86010-020.
Londrina. Telefone 33781324, e-mail: cep@aebel.org.br.

6) Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Irmandade da Santa
Casa de Londrina — PR, endereco: Rua Senador Souza Naves, 441 sl. 141. Londrina.
Telefone (43) 3374-2540, e-mail: bioiscal@iscal.com.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas
devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé.

Londrina, __ de de 20

Pesquisador responsavel: RG



mailto:adrianazanienf@gmail.com
mailto:cintia.dantas81@gmail.com
mailto:bioiscal@iscal.com.br
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Eu, , tendo sido devidamente esclarecido

sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar voluntariamente da pesquisa

descrita acima.

Assinatura (ou impressao dactiloscépica) :
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Londrina, 01 de junho de 2019.

Aos Comités de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos:
Universidade Estadual de Londrina (UEL)
Irmandade Santa Casa de Londrina (BIOISCAL)

Associacéo Evangélica Beneficente de Londrina (AEBEL)

DECLARAGAO DE VALIDAGAO DE INSTRUMENTO DE COLETA

Declaro que realizei a validagéo do instrumento de coleta de dados da

— fmibalada  SOTHPYA N ¥ EATH ERE A SEA .
pesquisa intitulada: CUIDADOS PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA:

PERCEPCAO DO ENFERMEIRO”, tendo como objetivo apreender a
percepcéo do enfermeiro atuante nos servigds de terapia intensiva referente a
cuidados paliativos em neonatologia. Este estudo faz parte de uma pesquisa de
mestrado do Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem da Universidade de
Londrina da mestranda Cintia Martins Lacerda Dantas sob orientacéo da
Profa. Dra. Adriana Valongo Zani, enfermeira, docente da Universidade

Estadual de Londrina-UEL, aprovando o mesmo.

Atenciosamente.

M & and.

Prof@ Doutoranda keli Regiane Tomeleri da Fonseca Pinto

Professor Assistente do Departamento de enfermagem da UEL

Fone: 3371-2000

E-mail: tomeleri@vahoo.com




ANEXO B - Parecer de Aprovagao do Comité de Etica

goun s e UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
= LONDRINA - UEL

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS EM NEONATOLOGIA: PERCEPGAO DO ENFERMEIRO
Pesquisador: ADRIANA VALONGO ZANI

Area Temdtica:

Versdo: 2

CAAE: 14007210.1.0000.5231

Instituigdo Proponente: CCS - Departamenn de Enfermagem - Mestrado em Enfermagem
Patrocinador Principal: Feanciarento Propro

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 3665 201

Apresentacso do Projeto

Em muitos servigos, a Sficuidade de implantagio de cudados paliativos pode ser complexa, prncpaiments
na populagho neonatal & peddincs. Em unidodos 00 Serapsa nensiva, Ainda ¢ Preciso romper 0 esigma
sobre & visho do pale sor confundida com widade o diante disso, que s
de forma belissima a inportdncia da palisglo no & da #ncia, p citam sobre 0
preparo dos luturos & stums profissionais que estbo diretamente ligados & este processo. Objetivo.
Apreender & percepcio 00 enfermeiro atuante NOS Senvigos de terapia intensiva referente s0s cukdados
paliativos em neonatologia. Materiais ¢ Método: Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem
qualitativa, © qual panicipardo enfermesos atuantes em unidades de terapia intensiva neonatal & pedidticy
de trés hospitais do municipio de Londrina. A coleta por meio de entrevistas semi-estruturadas. A
andlise dos dados seguirk 0 MEOMO Poposio por Bardin, de andliss de conle(00. Contnbuigdes esperadas:
Acredita-50 quo A pare das percopcoes do enformeins serd possivel levantar potencialidades ¢ fragihdades,
assim como & aproximacio da temdtica poderd contribesr para & melhoria da assisténca prestada 20
paciente o sua famika

Objetivo da Pesquisa:
Obyativo Primario:
- Apraender a8 percapgio 0o enfenmeiro atuante NoG Senvigos de terapla intensiva referente a

Enderegor  LABESC « S 4

Bakro:  Campus Universtdro CEP: poos7aM0

UF. PR Municgs  LOMDRINA

Telwlone:  (43)3371 5488 Eemat A G umi b

Tagre e 02
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e e LUINIVERSIDADE ESTADUAL DE
= LONDRINA - UEL wﬂp

ot b in Parecer BAL DL
cudados palatmas am neonatnioga.

Objethve Secundatio:
- Dessvelar o conhecimanta do enlarmeiro rafarents ao concsito do cudado paliativo em neonalologia,
= Idenlificar as {aclidades & diicddades Mene 808 culdados palalivis em reonaichxgia.

Avaliagio dos Riscos ¢ Beneficios:

Riscos:

Duano aos fiscos, exisi a possibilidade de durante a enrovista oaorar 4 exastio do profissional assim
camo pecessidade de disponibilizacho de seu lempo para paticipacdio desta pesquisa. Caso eabe Iaio
CCOMTA B8 acordo com a voniade do entrevisiaoo iremos ntarromper 8 colela da dados @ podaremas natomar
M Ui sagunde momento de acordo com o dessjo & disponiblidade do entrevistada. Oulro fisco que pode
Qoo sefia alteragio do fator emocional par nelembrar siluacdes que podesm Perar Irstaza, CESC DGR 08
pesquisadoras 58 responsabilizam e encaminha-los parm consula com anlermesa da sadde mantal para
gue este solrimano seja amenicado, dé acordo com o desajo do entrevistado.

Baneficios:
O= beneficns esperades 580 8 melbona da ssssténes apss & Soroximacdo com o tema cudades paliatves
&M neonabologia,

Comentiring & Conaidersgies aobre 3 Pesguisa:
Trata-ga do uma pesguisa descritva o exploratdria com abordagem qualifativa. O esiudo serd reakzado em
irés hospitais, localizads no Morle do Parand, gue passuem unidade de temapis infensiva necnatsl &
padiatriea. & populacio do esudo serd consfiiulda por enfermairas sfusnias nas Unidades ds Tempia
Intansiva nacnatal @ padigirica, Para 1lamo serd aphcado um nstrementa sem -asiimsacte comendo duas
paries, & primaina m@iscanada B carsclenzacdo dos profissonaia & & segundd, guesides relacionadss com o
iama pesqusada, aste Insirumento fol validado por dols espacialistas na drea de anfarmagam, sando um
espacialista gm reonmologia com vasia expenincia em cudados pafalives riaconados 3 neanaiologin o
‘outra com vasta experiéncia e no método qualitative

Pasquisa pertnants & muito rmlevants que busca respostas em mlagio & percepedo do enfermaim atwante
nas unidades de lerapis intensiva sobne cuidados patativas em necnatalogia & reflti schre 3 sus lormacho
scadémeca. Prefande-se com esle estude GasiBcar lemenios que visem a

Erederege:  LABEST - Sals 14

Bairre:  Campus Unvisie o CEP! 57870

UF| PR Muniiplo:  LONDRIMA

Tobeborac  |£3333715455 E-mail: Capltl el b

[
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« e UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
- LONDRINA - UEL W

Comeuagdo 30 Pasever 3666 201

melhoria da assisténca apds a aproximagao com o tema cukiados paliatvos em neonatologia,

Consideractes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

- Folha de rosto: devid inada e carimbada pela vice-coordenadora do Pragrama de Pos
Graduagdo em Enfermagem da UEL.

-Declaragio de Concordincia dos Servigos Envolvidos efou de Instituigdo Co-Participante: apresentou das
trés Instituighes de pesquisa - HU, HEL & Hospital Infantil Sagrada Famiia.

- TCLE: adequado.

- Cronograma: adequado com inicio da colela de dados em 06/01/2020.

- Orgamento: adequado @ custelo proprios.

= Instrumento para coleta de dados: adequado.

Recomendagoes:

N&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Pesquisadora atendeu as pendéncias apontadas pelo CEP.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Prezadola) Pesquisador(a),

Este @ sou parecer final de aprovagdo, vinculada a0 Comaté de Etica em Pasquisas Envalvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina. £ sua responsabiidade apresenta-Lo aos drgdos efou
instituigdes pertinentes.

Ressaltamas, para nicio da pesquisa, as seguintes atribuicoes do pesquisador, conforme Resolugio CNS
466/2012 e S10V2016:

A responsabilidade do pesquisador @ indelegivel e indeclindvel @ compreende 05 aspectos éticos @ legais,
cabendo-he:

« conduzir o p de C %0 0 de A Livre e Esclareckio;

- ap dados solicitados pelo s CEP/CONEP a qualquer momento;

- desenvolver o projeto conforme delineado, ustiicando, quando ccormidas, a sua Mudanca ou imerrupcao;
- elab eap 0% refatdnos parciais e final;

Enderego: LABESC - Sala 14
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- mamer ¢4 dados da pesquisa em amuivo, fisics ou digital, sab sua guarda & responsabilidade, par em
periods minime de 5 (Gneo) anos apds o iming ds pesquisa;

- Bncaminhar oF resuiiatos da pesguiss pars pubbcagso, com o5 devidos cradilos BOs PESOUSAdOres &
passoal teonico intagranie do projata:

- ustiticar fundameniadamente, perante o slstema CER/DONER. interrupcan do projeto ou & nio publicacao
dos rsuitados,

Coordenagao CEP/UEL.

Este parecer fod elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tpo Documaric Arquivo Postagam TS Sihuack
IMiDMmapees Basicas | PH_INFURMAL GES_BASIGAS_DO_P | 23102018 Aroe
i Projeio ROJETO 1346470, polf s ]
Dulros parecediscal pal 23102018 |ADRIANA VALONGD| Aces
2361T | Pk
Chuirees paracedhupdl 23102018 |ADR W Boet
Z3ITA3 | FANI
Dhilres paiacedtied pdl 2IM020M0 [ ADRIANA VALONGD] Aced
233739 [ FaNI
Propta Detalhads || projeocinbs, pa ZNI02N1E | ADRIANA VALONGD| foes
Beochure 233605 [ZANI
TCLE | Termos de  |tclalUELonta. pdf 260652015 |ADRIANA VALONGD Aces
Asmanliments 11:654:07 | 2ZANI
Justificaliva de
| Ausinca :
Fotha ds Riosto FoihalDeHostoassinada pdl DH0E201E |CINTIA MARTINS Bt
1R:0849  |LACERDA DANTAS

Situagao do Parecer:
ApiovEdn

Mecessita Apreciagdo da CONEP!
Mao

Enderego: LASESC - Som 14
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Corrpruncio de Dpmcer 7850 1T

LOMDRNA, 76 de Outubr oe 2019
Agsnado por:
Dsvakie Coslfho Perera Meio
(Coordenasorial]
Enderecn: LASESE - See 14
Balrin: Campuos Usiserisisio CEP: g is7am
¥ PR Whyrecipi R R

Telmlnne: 430000 Bdse [ o ST
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