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RESUMO

Introdugdo: Os cuidados paliativos neonatais sdo uma abordagem de cuidado
multidisciplinar, que se expandiu nas ultimas décadas, destinada a melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e suas familias por meio da prevencéao e alivio dos
sintomas, sejam eles fisicos, psicologicos, sociais ou espirituais. No entanto, em
contraste com a pesquisa de cuidados paliativos em adultos, na neonatologia, ainda
ha uma estrutura conceitual resumida. A prestacéo de cuidados paliativos na Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal (UTIn) ainda é um desafio, sendo necessario
treinamento e orientagdo dos profissionais envolvidos no desenvolvimento e entrega
de cuidados a esses pacientes. A equipe de fisioterapia pode desempenhar papel
importante na satisfacdo das necessidades das pessoas que recebem cuidados
paliativos. Entretanto, os fisioterapeutas estdo, muitas vezes, ausentes ou sao
subutilizados no contexto de cuidados paliativos nessa populagdo. Objetivo:
Compreender o conhecimento e vivéncia do fisioterapeuta no contexto dos cuidados
paliativos neonatais na UTIn em que atua. Metodologia: Estudo qualitativo, que
contou com a populagdo de 12 fisioterapeutas atuantes em unidades de cuidados
intensivos neonatais de dois municipios da regido norte do Parana. O referencial
metodologico utilizado foi a Anadlise de Conteudo e a organizagcdo dos dados foi
realizado pelo software Iramuteq. Resultados: Pela analise de conteudo foi possivel
entender que os profissionais revelam conhecimento sobre cuidados paliativos,
reconhecendo que esse é um momento desafiador, marcado por uma mistura de
sentimentos como pena, tristeza e compaixao. Expressam sua relagao com familiares,
demonstrando empatia para com eles, enfatizando que compreender fé e crenga € um
ponto a ser reconhecido e respeitado para melhor manejo desses individuos.
Consideram que a fisioterapia no contexto dos cuidados paliativos apresenta
diferengas nas condutas de acordo com o ambiente, seja na UTIn ou no domicilio do
paciente. Entendem que na UTIn, o foco estd no manejo da ventilagdo mecanica,
desmame ventilatério e na manutengao da estabilidade do recém-nascido, além de
prevenir complicagdes e deformidades. Ja no domicilio, € possivel explorar de maneira
mais ampla as habilidades de terapia motora, com a participacdo da familia e énfase
na promocdo da educacdo em saude. Destacam que os principais desafios
identificados incluem a falta de discussbées, pouco insercdo do fisioterapeuta
juntamente com a equipe na tomada de decisao sobre o cuidado paliativo e baixo
nivel de conhecimento sobre o tema entre os membros da equipe multiprofissional,
além do impacto emocional envolvido. Em relagéo as estratégias de implementacéo,
destaca-se a necessidade de diretrizes institucionais claras e condutas especificas
voltadas para o atendimento a esses recém-nascidos. Conclusao: Os fisioterapeutas
entrevistados demonstraram ter conhecimento sobre o cuidado paliativo em
neonatologia, porém se sentem pouco incluidos, em relagéo ao restante da equipe, na
discussao sobre os cuidados paliativos desses pacientes. Também compartilharam
diversas experiéncias vivenciadas em seus ambientes de trabalho. As categorias e
subcategorias identificadas revelaram uma gama de sentimentos, desafios, aspectos
relacionados a interagdo com as familias e possiveis estratégias de implementagcao
de cuidados paliativos no ambiente neonatal.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Fisioterapia; Neonatologia.
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ABSTRACT

Introduction: Neonatal palliative care is a multidisciplinary care approach that has
expanded in recent decades, aimed at improving the quality of life of patients and their
families through the prevention and relief of symptoms, whether physical, psychological,
social or spiritual. However, in contrast to palliative care research in adults, in
neonatology there is still an abbreviated conceptual framework. Providing palliative care
in the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) is still a challenge, and training and guidance
is needed for the professionals involved in developing and delivering care to these
patients. The physiotherapy team can play an important role in meeting the needs of
people receiving palliative care. However, physiotherapists are often absent or
underutilized in the context of palliative care in this population. Aim: To understand the
knowledge and experience of physiotherapists in the context of neonatal palliative care
in the neonatal ICU in which they work. Methodology: A qualitative study was carried
out with the population of 12 physiotherapists working in neonatal intensive care units
in two municipalities in the northern region of Parana. The methodological framework
used was the Content Analysis and the organization of data was performed by Iramuteq
software. Results: By content analysis it was possible to understand that professionals
reveal knowledge about palliative care, recognizing that this is a challenging moment,
marked by a mixture of feelings such as pity, sadness and compassion. Express their
relationship with relatives, showing empathy for them, emphasizing that understanding
faith and belief is a point to be recognized and respected for better management of
these individuals. They consider that physiotherapy in the context of palliative care
presents differences in the behaviors according to the environment, either in the ICU or
in the patient’'s home. They understand that in the ICU, the focus is on the management
of mechanical ventilation, ventilatory weaning and maintenance of newborn stability, as
well as preventing complications and deformities. In the home, it is possible to explore
more broadly the motor therapy skills, with the participation of the family and emphasis
on promoting health education. Highlight that the main challenges identified include lack
of discussions, little involvement of the physiotherapist along with the team in decision-
making on palliative care and low level of knowledge about the topic among members
of the multiprofessional team, beyond the emotional impact involved. Regarding
implementation strategies, the need for clear institutional guidelines and specific
behaviors focused on the care of these newborns is highlighted. Conclusion: The
physiotherapists interviewed demonstrated knowledge about palliative care in
neonatology, but they feel little included, compared to the rest of the team, in the
discussion on palliative care of these patients. They also shared several experiences in
their work environments. The categories and subcategories identified revealed a range
of feelings, challenges, aspects related to interaction with families and possible
strategies for implementing palliative care in the neonatal environment.

Key words: Palliative Care; Physiotherapy; Neonatology.
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1 INTRODUGAO

A organizagdo Mundial da Saude (OMS) define cuidados paliativos
neonatais como uma abordagem de cuidado multidisciplinar destinada a melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e suas familias por meio da prevencéao e alivio dos
sintomas, sejam eles fisicos, psicoldgicos, sociais ou espirituais (WHO, 2023). Apesar
do aumento das técnicas de intervengao (Ruegger et al., 2012), pais e profissionais
de saude ainda sdo confrontados com a morte perinatal e infantil (Devlieger et al.,
2018; Barfield et al., 2016). Assim, para as familias que optam por levar a gravidez até
o fim natural, € importante estabelecer um plano de cuidados personalizado para cada
bebé apdés o nascimento (Denney-koelsch et al.,2016). Em alguns casos, na
pendéncia da confirmagdo diagndstica pos-natal, podem ser iniciados cuidados
intensivos; em outros, quando o diagndstico é certo, pode-se optar por um plano de
cuidados focado no conforto do bebé (Breeze; Lee, 2013; Breeze et al., 2006).

Em 2017, quatro milhdes de criangas e adolescentes necessitaram de
cuidados paliativos, ou seja, cerca de 7% do total das necessidades globais nesses
cuidados (WPCA, 2020). Embora a maioria dos bebés que necessitam de cuidados
paliativos na Unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN) esteja relacionada aos
cuidados intensivos — como os bebés prematuros com complicagdes de risco de vida,
como sepse, hemorragia intraventricular ou prematuridade extrema — também ha um
grupo de bebés diagnosticados com condi¢des limitantes de vida. Esse bebés, por
exemplo, com epidermolise bolhosa, miopatias congénitas, anormalidades cerebrais
e cardiacas complexas, podem sobreviver além do periodo critico na UTIN, mas
exigem cuidados paliativos continuos ao longo de sua vida (Jackson; Vasudevan,
2020). Sendo assim, os cuidados paliativos n&o se limitam e sao prestados em muitos
ambientes, incluindo enfermarias, ambulatorios e atendimentos domiciliares (McLeod;
Norman, 2019).

Os cuidados paliativos perinatais se expandiram gradualmente ao
longo da ultima década, desde o foco no cuidado de conforto até o fornecimento de
suporte multifacetado as familias que tiveram bebés diagnosticados com condigbes
limitadoras de vida no pré-natal. O aumento da sobrevida de prematuros extremos e
0s avangos nos cuidados intensivos oferecidos aumentaram a necessidade de
integracdo dos servigos de cuidados paliativos dentro e fora da UTIN (Jackson;
Vasudevan, 2020). No entanto, em contraste com a pesquisa de cuidados paliativos

voltada para adultos, na neonatologia ainda se observa uma estrutura conceitual
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pouco desenvolvida (Catania et al., 2020).

A prestacao de cuidados paliativos na UTIN ainda € um desafio, sendo
necessario treinamento e orientagdo dos profissionais envolvidos no desenvolvimento
e entrega de cuidados a recém-nascidos com condigdes limitantes de vida. A equipe
de fisioterapia desempenha um papel fundamental no cuidado de pacientes em
situacdo de cuidados paliativos. Por meio de recursos fisicos, técnicas e exercicios
personalizados, a fisioterapia contribui para o manejo eficaz dos sintomas, prevenindo
complicagdes e melhorando a funcionalidade (Kumar, Jim, 2010). O objetivo principal
€ proporcionar conforto, alivio e bem-estar, melhorando a qualidade de vida do
paciente dentro de suas limitagdes. Além disso, contribui para a manutencdo da
mobilidade e da independéncia, sempre que possivel, o que favorece o
desenvolvimento da crianga em seus ultimos momentos de vida. A fisioterapia pode,
ainda, promover o conforto tanto no ambiente hospitalar quanto no cuidado a familia,
sendo uma importante ferramenta na humanizagdo do processo de fim de vida.
Entretanto, apesar de sua relevancia, os fisioterapeutas frequentemente estao
ausentes ou sao subutilizados no contexto dos cuidados paliativos ofertados a essa
populacdo (Woitha et al., 2017), o que reforca a necessidade de sensibilizagdo e
treinamento continuo da equipe multiprofissional para garantir a inclusdo desse
servigo essencial no cuidado integral do recém-nascido em cuidados paliativos.

Dada a escassez de estudos sobre o papel da fisioterapia nos
cuidados paliativos neonatais, € fundamental levantar informagdes sobre a insergéo
do profissional fisioterapeuta nesse contexto, bem como sua atuagao e interagdo com
a equipe no cuidado desses pacientes no ambiente de terapia intensiva neonatal.

Diante disso, o objetivo da presente dissertagdo foi compreender o
conhecimento e vivéncia do fisioterapeuta no contexto dos cuidados paliativos

neonatais na UTIl neonatal em que atua.
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2 REVISAO DE LITERATURA - CONTEXTUALIZAGAO

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS

A palavra “paliativo” tem origem do termo em latim “pallium”, que
significa manto, representando o alivio do sofrimento enquanto a condi¢cado
subjacente/doenca ndo pode ser curada (Merino, 2018). O cuidado paliativo se
confunde historicamente com o termo Hospice. Esta palavra data dos primérdios da
era cristd quando estas instituicdes fizeram parte da disseminagdo do cristianismo
pela Europa (Saunders, 2004). Hospices eram abrigos (hospedarias) destinados a
receber e cuidar de peregrinos e viajantes, cujo relato mais antigo remonta ao século
V, onde Fabiola, discipula de Sao Jerdnimo, cuidava de viajantes vindos da Asia,
Africa e dos paises do leste, no Hospicio do Porto de Roma (Cortes, 1988).

Em meados do século XVI, a Igreja assumiu a incumbéncia de assistir
aos pobres e aos enfermos, até a Idade Média. No final de século XVII, foram abertos
em Londres outros Hospices, incluindo o Hospice St. Columbia, em 1885, além do
Hostal de Dios, em 1892, e 0 St. Luke’s fundado em 1893, pelo médico Howard Barrett,
sendo considerado o primeiro Hospice voltado especialmente para os moribundos
pobres. Porém, o Movimento Hospice Moderno foi introduzido por uma inglesa com
formagdo humanista e que se tornou médica, chamada Dame Cicely Saunders. A
jornada de Cecily Saunders iniciou-se em 1948, apos receber como heranga, a soma
de 500 libras esterlinas, de David Tasma, um soldado judeu que estava morrendo de
cancer, para a construgdo de um local para abrigar os individuos portadores de
neoplasias (Twycross, 2000).

Desde entdo, Saunders trabalhou arduamente como enfermeira
voluntaria na casa St. Luke’s e aprendeu a utilizar opidides fortes por via oral para o
alivio da dor severa relacionada ao cancer. Posteriormente, ingressou na faculdade
de medicina, tornando-se, assim, a primeira meédica especialista em cuidados
paliativos (CP). Em 1967, St. Christopher's Hospice, criado ent&o por Cicely Saunders,
se tornou um modelo para as instituicdes que atuam com cuidados paliativos, tanto no
Reino Unido como em outros paises (Schulze, 1997).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) publicou sua primeira
definicdo de CP em 1990, definindo-o como: “Cuidado ativo e total para pacientes cuja
doenca nao é responsiva ao tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas
e de problemas psicossociais e espirituais é primordial (Gomes et al., 2013). Os CP,

inicialmente focados no alivio do sofrimento no final da vida, tém evoluido ao longo
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do tempo. Atualmente, estdo sendo cada vez mais implementados desde o inicio da
trajetéria de condigdes de saude potencialmente fatais, com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e proporcionar suporte continuo a eles e suas
familias, independentemente da fase da doenca (Smith et al., 2014).

Esta definigdo foi revisada em 2002, quando a OMS estabeleceu um
novo conceito para CP: “Abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes
e seus familiares que enfrentam problemas associados a doengas potencialmente
fatais, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento através da identificagdo precoce
e da avaliacao e tratamento da dor e de outros problemas como: fisico, psicossocial e
espiritual” (WHO, 2002).

Os CP nao se baseia em protocolos, mas sim em principios. Nao se
fala mais em terminalidade, mas em doenga que ameaca a vida. Indica-se o cuidado
desde o diagndstico, expandindo nosso campo de atuagdo. Ndo é mencionado a
impossibilidade de cura, mas a possibilidade ou ndo do tratamento ser modificador da
doenca, desta forma afastando a ideia de “ndo ter mais nada a fazer”. Pela primeira
vez, uma abordagem inclui a espiritualidade dentre as dimensdes do ser humano. A
familia € lembrada e assistida apos o falecimento do paciente, no periodo de luto
(Carvalho, 2012).

Baseando-se em  conhecimentos inerentes as diversas
especialidades, além de possibilitar a intervencéo clinica e terapéutica nas multiplas
areas de conhecimento das ciéncias da saude (Pessini, 2005) e de conhecimentos

especificos. A partir desses conceitos, os principios dos CP se baseiam em:

Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis;
2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal
da vida;

N&o acelerar nem adiar a morte;

4. Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao
paciente;
5. Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente

viver tdo ativamente quanto possivel, até o momento da sua
morte;

6. Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares
durante a doenca do paciente e a enfrentar o luto;

7. Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos

pacientes e seus familiares, incluindo acompanhamento no
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luto;

8. Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o
curso da doencga;

9. Deve ser iniciado de maneira precoce, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a
radioterapia, em casos de neoplasias, e incluir todas as
investigacdes necessarias para melhor compreender e

controlar situagdes clinicas estressantes (WHO, 2000).

Recentemente, a International Association for Hospice and Palliative
Care desenvolveu um consenso com mais de 450 paliativistas em todo o mundo com
o objetivo de ampliar a definicdo dos CP (Radbruch et al., 2020). Esse novo conceito
foi apresentado pela Lancet Commission Global Access to Palliative Care and Pain
Relief, redefinindo cuidados paliativos como os cuidados holisticos ativos a individuos
de todas as idades com sérios sofrimentos relacionados a saude, em raz&o de
doengas graves e especialmente aqueles préximos ao fim da vida. Tem como objetivo
melhorar a qualidade de vida de pacientes, familiares e cuidadores. Essa nova
definicdo vem sendo adotada em alguns documentos da OMS (Haun et al., 2017).

A integragédo dos CP no inicio do curso da doenca pode melhorar o
controle dos sintomas e a qualidade de vida, e tem sido defendida a integracao
precoce em guidelines de tratamento para adultos e criangas (Dalgaard et al., 2014;
WPCA, 2014). Esse tipo de cuidado deve ser iniciado no surgimento de quaisquer
manifestagcbes de uma condigdo/doenga ameagadora a vida, em conjunto com as
terapéuticas capazes de modificar seu curso. A paliagdo ganha maior importancia a
medida que as terapéuticas curativas perdem sua efetividade (INCA, 2022). Apés a
insercdo dos CP na terapéutica do paciente, a equipe possui o foco de garantir
qualidade de vida por meio do controle de sintomas, integragdo dos aspectos clinicos,
psicoldgicos, espirituais e sociais da pessoa doente e de seus familiares, respeito a
autonomia do paciente, aos valores e desejos que devem integrar a abordagem e o
plano terapéutico, trazendo o paciente para o centro das decisdes e do planejamento
de cuidados (Peixoto, 2004).

A histéria dos CP no Brasil € recente, tendo inicio na década de 1980
e teve um crescimento significativo a partir do ano 2000, com a consolidagado dos
servigos ja existentes e a criagdo de novas estratégias de assisténcia. O primeiro
servigco de CP no Brasil surgiu no Rio Grande do Sul em 1983, seguidos da Santa
Casa de Misericérdia de Sao Paulo, em 1986, e posteriormente, em Santa Catarina e
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no Parana. Um dos servicos que merece destaque € o Instituto Nacional do Cancer
(INCA), do Ministério da Saude, que inaugurou em 1998, exclusivamente dedicado
aos CP (Hermes; Lamarcal, 2013). Em 2000, surge o Programa do Hospital do
Servidor Estadual de S&o Paulo, que a principio tratou de pacientes com céancer
metastatico, e em 2003, criou uma enfermaria de CP (ANCP, 2009).

A portaria de 19 de janeiro de 2002, desenvolveu a implantagéo dos
CP no SUS por meio do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados
Paliativos, pela Lei n° 10.424, de abril de 2002. Em fevereiro de 2005 foi criada a
Academia Nacional de Cuidados paliativos (ANCP). A importancia dela para o Brasil
transcende os beneficios para a medicina brasileira. A academia foi fundada com o
objetivo de contribuir para o ensino, pesquisa e otimizagdo dos cuidados paliativos no
Brasil (Rey, 2003).

Apo6s a implantacao de Lei em 2002, o tema dos CP foi disseminado
no territério brasileiro, ainda a passos curtos, demonstrando a importancia do cuidado
voltando ao individuo que necessita do manejo especifico de sua condi¢do clinica.

2.2 NEONATOLOLOGIA

A neonatologia € o campo da medicina que se ocupa da saude e do
desenvolvimento dos recém-nascidos (suas doengas, diagnosticos e tratamentos),
prestando cuidados médicos e preventivos desde o nascimento até o 28° dia de vida
da crianga (periodo neonatal) (Svenningsen, 1992). Na década de 1960, foi
introduzida como area de atuacao especifica da pediatria, tornando-se, nas décadas
de 1970 e 1980, um ramo da medicina intensiva (Kiman; Doumic, 2014).

Os neonatos apresentam a maior taxa de mortalidade na populagao
pediatrica (Draper et al., 2022). As principais causas de morte nessa populagdo sao
complicagbes da prematuridade, anomalias congénitas, infecgcbes ou complicagdes
surgidas durante o trabalho de parto (Christine, 2020).

Os avangos na assisténcia pré-natal e no manejo de partos de alto
risco contribuiram para um aumento no numero de neonatos que enfrentam
prematuridade, baixo peso ao nascer, dificuldade respiratoria, anomalias congénitas
ou outras sindromes que sobrevivem aos esforgos iniciais de reanimacgao na sala de
parto e sdo internados na UTIN para tratamento curativo. Para alguns recém-nascidos,
torna-se evidente que, apesar de todas as enormes capacidades técnicas disponiveis
para gerir a sua condigdo, o tratamento torna-se insuficiente e a morte € um
prognostico inevitavel. Uma vez tomada a decisdo de suspender ou retirar o

tratamento, a énfase deve entdo voltar-se para a gestdo do processo de fim de vida
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(Whitfield et al., 1982).

Os CP neonatais constituem um modelo relativamente novo de
cuidado em neonatologia, aparecendo pela primeira vez na literatura médica no inicio
da década de 1980 (Kain, 2020). Os CP comegam no momento do diagndstico ao
mesmo tempo que o tratamento, podendo ser ofertados em qualquer ambiente, como
domicilio, instalagdes de vida assistida ou em hospitais, e comegam apds o tratamento
da doenca ter cessado e quando o paciente n&o ira sobreviver a doenca causadora.
O termo “cuidados de fim de vida” é frequentemente utilizado para se referir as etapas
finais dos CP, quando a doenga se encontra em estagio avangado e o foco se desloca
para o alivio do sofrimento e a melhoria da qualidade de vida, ao invés da cura
(American Academy of Pediatrics, 2014).

American Academy of Pediatrics considera o cuidado paliativo como
um conceito abrangente que comega quando uma doenga é diagnosticada, com apoio
ao paciente e a familia no alivio do sofrimento em varios dominios (fisico, psicologico,
social, pratico, existencial ou espiritual), melhora a qualidade de vida, facilita a tomada
de decisdes informadas e auxilia na coordenacido continua do atendimento entre
médicos e entre locais de atendimento (American Academy of Pediatrics, 2014;
Connor et al.,, 2017). Os cuidados paliativos continuam ao longo da trajetéria da
doenca, independentemente de o tratamento curativo esta sendo recebido ou nao e,
guando e se necessario, transitam para cuidado de fim de vida e os cuidados de luto
(Whitfield et al., 1982).

No mundo, estima-se que 21 milhdes de criangas necessitam de
cuidados paliativos para tratar as suas condi¢gdes que limitam e ameagam a vida a
qualquer momento (Ministério da Saude, 2021). De acordo com a Organizagao
Mundial da Saude (OMS), quase 300 mil criangas falecem no mundo todo dentro das
primeiras quatro semanas de vida em decorréncia da presengca de anomalias
congénitas. No Brasil, essas condicbes estdo entre as principais causas de
mortalidade infantil (Ministério da Saude, 2023).

Entre os anos de 2010 e 2021, foram registrados no Sinasc
34.559.375 nascidos vivos, dos quais 285.296 (0,83%) apresentaram alguma
anomalia congénita. Em média, 23.775 nascidos vivos ao ano apresentaram alguma
anomalia congénita, com prevaléncia de 83 casos a cada 10.000 nascidos vivos (NV)
no periodo avaliado. O mapeamento realizado pela Associagdo Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP) aponta o aumento da quantidade de estabelecimentos que ofertam
esses servicos no pais. Até de 2018, existiam 177 servigos de cuidados paliativos,
sendo apenas 21% atendendo o publico pediatrico (ANCP, 2018).
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A instituicdo de caridade do Reino Unido para cuidados paliativos infantis
Together for Short Lives, desenvolveu em 2017 uma categorizagdo em grupos de

pacientes elegiveis para os cuidados paliativos neonatais (Gillian, 2017) (Quadro 1).

Quadro 1 - Categorizagdo de pacientes elegiveis para Cuidados Paliativos em

Neonatologia.

Categoria 1 Doencgas potencialmente fatais para as quais o
tratamento curativo pode ser viavel, mas pode falhar (por
exemplo prematuridade extrema, doenca cardiaca

congénita)

Categoria 2 Situacbes em que a morte prematura é inevitavel, mas
podem existir longos periodos de tratamento intensivo
que visam prolongar a vida e permitir a participagdo em
atividades normais (por exemplo anormalidades
cromossOmicas, espinha bifida grave e rins displasicos
multicisticos bilaterais)

Categoria 3 Doengas progressivas sem opgdes de tratamento
curativo. A abordagem é exclusivamente paliativa, e a
sobrevida pode ser variavel por alguns anos (por
exemplo anencefalia, displasia esquelética e disturbios

neuromusculares graves)

Categoria 4 Situacdes irreversiveis, mas n&o progressivas, que
levam a grande incapacitagdo, a suscetibilidade a
complicacbes de saude e a probabilidade de morte
prematura (por exemplo, encefalopatia isquémica

hipoxica grave)

Fonte: Dickson G. A Perinatal Pathway for Babies with Palliative Care Needs.
Together for short lives. 2nd edition 2017 (Gillian, 2017).

Devido ao crescimento tecnologico, com novas possibilidades
terapéuticas, o que antes era inviavel, nos dias atuais tornou-se viavel, sendo possivel
manter a vida de criangas prematuras extremas e/ou severamente doentes durante
longos periodos (Margola et al., 2017; Santana et al., 2019). Como resultado disso,
ha um aumento de criangas com diversas sequelas neurologicas e pulmonares. A linha
de cuidados paliativos, que antes era muito discutida em adultos, passou a ser
debatida em Neonatologia e Pediatria, porém ainda ha um caminho arduo a ser
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percorrido (Akyempon; Aladangady, 2021).

Os cuidados paliativos em ambientes neonatais podem fornecer um
apoio vital aos bebés, pais e profissionais de saude, promovendo o planeamento de
metas e defendendo a gestdo dos sintomas durante todas as fases da doenga do
recém-nascido, incluindo o fim da vida. O processo de luto dos familiares é favorecido
quando ha envolvimento dos mesmos nos processos de decisdo compartilhada de
limite terapéutico, pois permite maior entendimento e vivéncia do diagndstico de seu
filho (Soares et al., 2013).

2.3 FISIOTERAPIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos pressupdem a acao de uma equipe
multiprofissional, ja que a proposta consiste em cuidar do individuo em sua
generalidade. O paciente em estado terminal ou condig&o limitante de vida deve ser
assistido integralmente, e isto requer complementagéo de saberes, onde demandas
diferenciadas se resolvem em conjunto (Castor et al., 2019).

No Brasil, o trabalho exclusivo para com os CP é regulamentado em
1998, abrindo portas para as diferentes areas em que um profissional paliativista pode
atuar. Esses profissionais necessitam ser dotados de coragem, pois trabalham
diretamente com a aceitagdo da “boa morte” e precisam passar seguranga para seus
pacientes, visto que n&o trabalham com a cura, mas sim com o alivio da dor e do
sofrimento (Bueno et al., 2007). A equipe responsavel pela elaboragéo e execugao de
programa de cuidados paliativos deve ser multiprofissional, incluindo, entdo, o
fisioterapeuta. A fisioterapia nos cuidados paliativos propde-se a melhora da qualidade
de vida e o convivio social de seus pacientes por meio de tratamentos reabilitem
ativamente o paciente (Barbosa; Iglesias, 2019).

O profissional fisioterapeuta € um dos que mais tem contato com o
paciente, e no cenario da doenga crénica que, em alguns casos, o profissional se vé
frente ao cuidado paliativo, tornando-se necessario que esteja capacitado para
compreender e cuidar em sua integralidade desse individuo (Marcucci, 2007) Os
principais objetivos da fisioterapia paliativa sdo melhorar a qualidade de vida, limitar
os sintomas e alcancar a independéncia funcional em pacientes com doenca
incuravel. Para que tal propdsito seja alcangado € preciso assegurar um dialogo de
comunicagao franca com paciente, familiares e demais profissionais unidos no caso
(Peres; Lianza, 2007).

Os principios basicos em CP infantil sdo os cuidados aplicados a

crianga, direcionado também a toda familia e desenvolvido com uma boa relagado
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equipe-familia. Deve-se avaliar cada crianga individualmente e abracar crencas e
valores, além de contribuir para a comunicacdo. Essas ponderagdes devem-se
ramificar apds a morte, no decorrer do luto familiar. Qualquer crianga que possua o
diagnéstico de uma doenga crbnica, que ameacga a vida, deve obter cuidados
paliativos (Perreira et al., 2019).

Compreender todas estas etapas do processo natural da morte é
fundamental tanto para os pacientes quanto para os profissionais da saude que o
acercam, pois somente assim sera possivel reduzir as dores e os sofrimentos dos
pacientes e seus familiares (Cezario, 2011).

O entendimento sobre os CP ainda € vago, a maioria das instituicoes
de ensino esta formando profissionais com falhas de conhecimento sobre os principios
dos CP (Peres; Lianza, 2007). O tratamento ndo deve se limitar aos especialistas em
CP pediatricos gerais e de diversas areas de atuagdo, como oncologistas,
hematologistas ou neonatologistas, podem abranger de maneira eficiente esse
cuidado, mediante conhecimento das necessidades da crianca e de sua familia e
reconhecimento da importancia de um trabalho multiprofissional e interprofissional,
visando ao controle da dor e de outros sintomas, e a atengao individualizada e integral

a cada paciente (Borges et al., 20006).
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Objetivo: Compreender o conhecimento e vivéncia do fisioterapeuta no contexto
dos cuidados paliativos (CP) na UTIN. Metodologia: Abordagem qualitativa
metodoldgica embasada na Analise de Conteudo, com uma populagéo de 12
fisioterapeutas atuantes em unidades de cuidados intensivos neonatais de dois
municipios da regido norte do Parana. A coleta de dados ocorreu de janeiro a
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margo de 2024, por meio de entrevistas semiestruturadas. A organizagdo dos
dados foi realizado pelo software lramuteq. Estudo aprovado sob CAAE:
73844923.9.0000.5231. Resultados: Os profissionais possuem conhecimento
sobre CP e vivenciam um misto de sentimentos. Eles destacam a importancia de
respeitar as crencas e a fé das familias, além de perceberem diferengas entre
as condutas na UTI prevencéo de complicagbes) e no ambiente domiciliar (com
énfase em condutas motoras e educagdo em saude). Destacam que os
principais desafios identificados incluem a falta de discussdes, pouca insergéo
do fisioterapeuta juntamente com a equipe na tomada de decisdo sobre os
cuidados paliativos, além do impacto emocional envolvido. Em relacdo as
estratégias de implementagdo, destaca-se a necessidade de diretrizes
institucionais claras e condutas especificas voltadas para o atendimento a
esses recém-nascidos. Conclusao: A populacdo demonstrara conhecimento
sobre o cuidado paliativo em neonatologia, porém se sentem pouco incluidos,
em relacdo ao restante da equipe, na discussao sobre os cuidados paliativos
desses pacientes. Também compartilharam diversas experiéncias vivenciadas
em seus ambientes de trabalho. As categorias e subcategorias identificadas
revelaram uma gama de sentimentos, desafios, aspectos relacionados a
interacdo com as familias e possiveis estratégias de implementagdo de
cuidados paliativos no ambiente neonatal.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Fisioterapia; Neonatologia.

Objective: To understand the knowledge and experience of the physiotherapist
in the context of palliative care (PC) in the NICU. Methodology: A qualitative
methodological approach based on content analysis, with a population of 12
physiotherapists working in neonatal intensive care units in two municipalities in
the northern region of Parana. Data collection took place from January to March
2024, through semi-structured interviews. Data organization was performed by
the Iramuteq software. Study approved under CAAE: 73844923.9.0000.5231.
Results: The professionals have knowledge about PC and experience a mixture
of feelings. They highlight the importance of respecting the beliefs and faith of
families, as well as perceiving differences between the conduct in ICU prevention
of complications) and in the home environment (with emphasis on motor
conduction and health education). Highlight that the main challenges identified
include lack of discussions, little involvement of the physiotherapist along with the
team in decision-making on palliative care, and the emotional impact involved.
Regarding implementation strategies, the need for clear institutional guidelines
and specific behaviors focused on the care of these newborns is highlighted.
Conclusion: The population had demonstrated knowledge about palliative care
in neonatology, but felt little included, compared to the rest of the team, in the
discussion on palliative care of these patients. They also shared several
experiences in their work environments. The categories and subcategories
identified revealed a range of feelings, challenges, aspects related to interaction
with families and possible strategies for implementing palliative care in the
neonatal environment.

Keywords: Palliative care; Physiotherapy; Neonatology.
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INTRODUGAO

Organizagdo Mundial da Saude (OMS) define cuidados paliativos
neonatais como uma abordagem de cuidado multidisciplinar destinada a
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas familias por meio da
prevencdo e alivio dos sintomas, sejam eles fisicos, psicoldgicos, sociais ou
espirituais (WHO, 2023). Apesar do aumento das técnicas de intervengcao
(Ruegger et al., 2012), pais e profissionais de saude ainda sdo confrontados com
a morte perinatal e infantil (Devlieger et al., 2018; Barfield et al., 2016). Assim,
para as familias que optam por levar a gravidez até o fim natural, &€ importante
estabelecer um plano de cuidados personalizado para cada bebé apds o
nascimento (Denney-koelsch et al., 2016).

Em alguns casos, na pendéncia da confirmagao diagnostica pds-natal,
podem ser iniciados cuidados intensivos; em outros, quando o diagnostico é
certo, pode-se optar por um plano de cuidados focado no conforto do bebé
(Breeze; Lee, 2013; Breeze et al., 2006). Em 2017, 4 milhdes de criangas e
adolescentes necessitaram de cuidados paliativos, ou sejam, cerca de 7% do
total das necessidades globais nesses cuidados (WPCA, 2020).

Embora a categoria predominante de bebés que necessitam de cuidados
paliativos na Unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN) esteja seguindo a
orientacdo dos cuidados intensivos (bebés prematuros com complicagbes de
risco de vida, como sepse, hemorragia intraventricular ou prematuridade
extrema), ha outros bebés que foram diagnosticados como em condigbes
limitantes de vida, por exemplo, epidermdlise bolhosa, miopatias congénitas,
anormalidades cerebrais e cardiacas complexas, que podem viver além de seu
curso na UTIN, porém tendo necessidades continuas de cuidados paliativos
(Jackson; Vasudevan, 2020). Sendo assim, os cuidados paliativos nao se limitam
e sado prestados em muitos ambientes, incluindo enfermarias, ambulatoérios e
atendimentos domiciliares (McLeod; Norman, 2019).

Os cuidados paliativos neonatais se expandiram gradualmente ao longo
da ultima década, desde o foco no cuidado de conforto até o fornecimento de
suporte multifacetado as familias que tiveram bebés diagnosticados com
condigbes limitadoras de vida no pré-natal. O aumento da sobrevida de

prematuros extremos e o0s avangos nos cuidados intensivos oferecidos
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aumentaram a necessidade de integragdo dos servigos de cuidados paliativos
dentro a UTIN (Jackson; Vasudevan, 2020). No entanto, em contraste com a
pesquisa de cuidados paliativos em adultos, na neonatologia ainda ha uma
estrutura conceitual resumida (Catania et al., 2020).

A prestacédo de cuidados paliativos na UTIN ainda é um desafio, sendo
necessario treinamento e orientagdo dos profissionais envolvidos no
desenvolvimento e entrega de cuidados a recém-nascidos com condigdes
limitantes de vida. A equipe de fisioterapia pode desempenhar papel importante
na satisfacéo das necessidades das pessoas que recebem cuidados paliativos.
A fisioterapia utiliza recursos fisicos, técnicas e exercicios para manejo dos
sintomas, com o objetivo de evitar complicagdes, e, assim, melhorar a qualidade
de vida (Alves; Gil, 2014). Entretanto, os fisioterapeutas estdo, muitas vezes,
ausentes ou sao subutilizados no contexto de cuidados paliativos nessa
populagao (Woitha et al., 2017).

Dada a escassez de estudos sobre o papel da fisioterapia nos cuidados
paliativos neonatais, € fundamental levantar informacdes sobre a insercdo do
profissional fisioterapeuta nesse contexto, bem como sua atuagao e interagéo
com a equipe no cuidado desses pacientes no ambiente de terapia intensiva
neonatal. Diante disso, 0 objetivo da presente dissertagdo foi compreender o
conhecimento e vivéncia do fisioterapeuta no contexto dos cuidados paliativos
neonatais na UTIl neonatal em que atua, além de identificar as abordagens
terapéuticas utilizadas pelo fisioterapeuta no tratamento de recém-nascidos em
cuidados paliativos, conhecer quais as possiveis dificuldades na abordagem do
fisioterapeuta com esse paciente e seus familiares e identificar possiveis
estratégias para otimizac&o da fisioterapia na atengédo dessa populagao.

METODOS

Delineamento e participantes

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, que buscou entender o
conhecimento e percepc¢ao do fisioterapeuta em relagado aos cuidados paliativos

neonatais da UTI na qual atua. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual de Londrina (parecer 6.599.376), sob CAAE:
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73844923.9.0000.5231 e os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice A).

A amostra foi constituida por profissionais fisioterapeutas atuantes no
ambiente de UTI neonatal de dois servigos. Os participantes foram recrutados a
partir de um convite ao participante (Apéndice B), enviado via aplicativo
WhatsApp. Apos o aceite do profissional, a entrevista semi-estruturada foi
agendada de maneira individualizada em sua cidade de atuag&o. A coleta de
dados ocorreu no periodo de janeiro a margo de 2024.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: profissionais com pelo
menos seis meses de experiéncia na area e que tenham participado do
atendimento de recém-nascidos diagnosticados com a necessidade de cuidados
paliativos em seu setor de atuagao. Foram excluidos da pesquisa fisioterapeutas
que nao soubessem responder as questbes propostas ou que, recusassem a
participacédo ou durante o periodo de coleta de dados, estivessem afastados por

motivos de férias ou licencgas.

Cenario do Estudo

O estudo ocorreu em dois servigos hospitalares que se localizam em dois
municipios da regido norte do Parana. Com o objetivo de preservar o
anonimato, os mesmos foram denominados de instituicdo do municipio A e
instituicdo do municipio B.

A instituicdo do municipio A é credenciada ao Sistema Unico de
Saude (SUS), sendo referéncia para gestacao de alto risco para toda a regional
interigada. Em sua estrutura, apresenta unidades de internacdo médico-
cirurgicas, pediatrica, maternidade, centro-cirurgico, pronto-socorro e UTI adulto,
pediatrica e neonatal e Unidade de Cuidados Intermediarios neonatal
Convencional (UCInCo). Os leitos da area materno-infantil estdo distribuidos em:
UTIn que possui cadastro de dez leitos, porém com capacidade para 14 leitos,
sendo utilizado quase que em sua totalidade; UCInCo possui 10 leitos, com
capacidade para 14 leitos, e de modo geral com toda a sua estrutura utilizada.
No periodo da coleta, a instituicdo contava com um quadro de seis
fisioterapeutas que atuavam cobrindo um tempo de 18 horas diarias e dois

fisioterapeutas residentes que atuavam apenas no periodo matutino e
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vespertino.
A instituicdo do municipio B é filantropica, credenciada ao SUS,

porém atende pacientes conveniados de diversos planos de saude e
particulares. Sua estrutura também possui unidades de internagdo médico-
cirurgicas, pediatrica, maternidade, centro-cirurgico, pronto-socorro e UTI adulto,
pediatrica e neonatal. A UTI que atendem aos recém-nascidos € uma UTI mista
com atendimento ao recém-nascido e a crianga com capacidade para 20 leitos.
O quadro de fisioterapeutas € composto por nove fisioterapeutas que atuam em

um periodo de 18 horas, em escala de revezamento.

Instrumento e Procedimentos de Coleta

Os dados foram obtidos por meio de um instrumento composto por duas
partes. A primeira diz respeito as caracteristicas demograficas dos
fisioterapeutas (Apéndice C). Para a segunda parte, uma entrevista semi-
estruturada (Apéndice D) abordando perguntas que contemplassem o objeto do
estudo, divididas em oito perguntas que possibilitaram identificar o conhecimento
e vivéncias desses fisioterapeutas em relacdo aos cuidados paliativos
neonatais na unidade de servico em que atuam.

O instrumento de coleta foi submetido ao teste piloto, realizado com uma
fisioterapeuta que atua em uma UTIn de uma instituicdo ndo vinculada as
incluidas nesse estudo, para validagao do conteudo, buscando analisar se as

perguntas respondiam aos objetivos deste estudo. E importante ressaltar que a
profissional envolvida no teste piloto n&o foi incluida na populagédo da pesquisa.

As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora principal, que possui
formacédo em fisioterapia e capacitacdo para a coleta de dados qualitativos.

As entrevistas ocorreram de forma individual,
em ambientes tranquilos e reservados, fora do ambiente
de atuacéo profissional, a fim de garantir o conforto e a privacidade dos
entrevistados. As entrevistas foram ocorreram em salas reservadas nas
respectivas cidades e locais de trabalho da instituicdo do municipio A e
instituicdo do municipio B. O conteudo das entrevistas foi registrado por
meio do aplicativo “Gravador”, no smartphone Apple Iphone 14

Pro Max (128GB), com sistema operacional iOS 16, versao de 2023.
Foi tomado o cuidado de entrevistar profissionais fisioterapeutas de
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diferentes turnos, a fim de possibilitar uma visdo mais ampla e diversificada sobre
a percepgao desses profissionais.

ApOs a gravagéo do audio, as entrevistas foram transcritas e analisadas
detalhadamente.

O referencial metodoldgico utilizado neste estudo foi a “Analise de
Conteudo”, de Laurence Bardin, a qual se define como uma técnica de pesquisa
qualitativa que visa compreender, interpretar e categorizar os conteudos
presentes em um conjunto de dados, sejam eles verbais, escritos ou visuais.

Segundo Bardin, a “Analise de Conteudo” tem como objetivo transformar
informacgdes brutas em dados estruturados, de maneira a facilitar a compreenséo
e interpretagdo dos fenbmenos estudados (Bardin, 2016).

Com o propésito de promover uma analise critica, a abordagem orientou
a coleta dos dados de forma a direciona-los para o tema especifico deste estudo.
Posteriormente, os dados foram categorizados de maneira adequada.

A saturacdo dos dados ocorreu apos o estudo ter proporcionado uma
representacdo abrangente dos diferentes pontos de vista dos profissionais
fisioterapeutas sobre o conhecimento e as experiéncias relacionadas ao cuidado

paliativo neonatal no hospital em que atuam.

Analise dos dados

Para a analise do material produzido, as entrevistas foram transcritas
integralmente no Microsoft Word. Em seguida, a analise do material transcrito
seguiu um processo estruturado e rigoroso, que envolveu as seguintes etapas
propostas por Bardin (Bardin, 2016): pré-analise, exploracdo detalhada do
conteudo, tratamento dos resultados e codificacdo indutiva, por meio da
categorizagao e sub-categorizagéo.

ApOs a categorizagéo e subcategorizagdo, foram elaboradas figuras para
ilustrar visualmente o impacto das palavras e termos em cada categoria. As
representacdes graficas foram geradas utilizando o software gratuito e de codigo
aberto, Interface de R pourles Analyses Multidimensionnelles de Texteset et de
Questionnaires (IraMuTeQ)®.

Obteve-se a analise textual dos dados pelo método da Analise de

Similitude, esta analise baseia-se na teoria dos grafos que permite a identificagédo
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das coocorréncias entre as palavras na estrutura da representacdo, assim,
originou-se a arvore de similitude norteada pela hierarquizagdo das conexdes
entre os termos e suas adjacéncias (Camargo, 2013).

Este estudo seguiu as diretrizes estabelecidas pela lista de verificagdo
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) (Souza et al.,
2021).

RESULTADOS

Dos 8 fisioterapeutas que atuavam na instituicdo do municipio A, um
recusou a participacdo e dois foram excluidos por serem residentes e nao
cumprirem os critérios de elegibilidade do estudo. E dos 9 fisioterapeutas da
instituicdo do municipio B, dois foram excluidos por estarem em periodo de
férias. Portanto, a populacado do estudo se constituiu de 12 fisioterapeutas.

Dos 12 fisioterapeutas participantes do estudo, todas eram mulheres, com
meédia de idade de 31£1,5 anos na instituicdo do municipio A e 34+5,5 anos na
instituicdo do municipio B. Elas apresentavam uma carga horaria semanal de 30
horas de trabalho, com tempo de atuagdo profissional de 8%1,8 anos na
instituicdo do municipio A e 11+£6,1 anos na instituicdo do municipio B, sendo na
UTIn, um tempo de atuacéo de 6+2,5 anos na instituicdo do municipio A e 8+5,6
anos na instituicdo do municipio B. Todas possuiam especializagao Lato Sensu,
na instituicdo do municipio A, 60% das fisioterapeutas finalizaram o Mestrado e
20% possuiam Doutorado, enquanto que na instituicdo do municipio B, 29%
finalizaram Mestrado.

As analises realizadas com profissionais fisioterapeutas que atuam em
unidades de terapia intensiva da instituicdo do municipio A e instituicdo do
municipio B resultaram na identificacdo de cinco categorias: 1) Cuidados
Paliativos; 2) Sentimentos; 3) Familiares; 4) Condutas fisioterapéuticas
UTI/domicilio e 5) Desafios/Estratégias.

Categoria 1: Cuidados Paliativos
Suporte

O conceito de cuidados paliativos em neonatologia, para os participantes,

envolve a utilizagdo de estratégias centradas nas necessidades especificas do
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recém-nascido, com o objetivo de promover o alivio da dor, otimizar a ventilagéo

quando necessario e evitar a prolongagéo do sofrimento do paciente no ambiente
de terapia intensiva.

IMA1:"... € que a gente tem que dar o suporte do que o bebé precisa para

ele ficar mais confortavel, sem dor, uma boa ventilacdo. Ainda o suporte que o

bebé precisa sem fazer condutas que prolonguem esse sofrimento dele na UTI."

IMA4: “... cuidado voltado para um paciente que tem qualquer condigao

que seja ameacgadora para a vida dele, entdo ndo é necessariamente uma

condigdo que vai terminar a vida dele daqui ha alguns dias, podem ser condigbes

também que véao levar um tempo. Geralmente sdo condi¢gdes que ndo se curam,

mas nos precisamos dar suporte de vida para eles.”

Conforto

A redugédo do uso de medicamentos com o objetivo de reverter uma
condigdo patologica limitante a vida foi mencionada como uma estratégia
importante no contexto dos cuidados paliativos neonatais. Nesse cenario, deve-
se buscar diminuir a carga terapéutica sobre o recém-nascido, priorizando
intervengdes que visem a melhoria da qualidade de vida e o conforto do bebé,
ao invés de tratamentos agressivos que possam ser ineficazes ou causar
sofrimento adicional.

IMAS: “.. € quando a gente vai promover o maximo de conforto para esse
recém-nascido ou para esse lactente sem demais investimentos em relagao a
medicag¢des ou agdes dentro de uma unidade neonatal.”

IMBG6: “...uma forma de a gente estar gerando uma qualidade de vida em
pacientes que tem um progndstico reservado ou as vezes uma doenga que n&o
tem cura.”

IMB7: “...sd0 os cuidados que sao realizados com o paciente a fim de
gerar somente o conforto no momento final dele. Quando ja ndo existe mais um
progndstico satisfatorio de saude, esse paciente vai ser assistido somente com
o cuidado essencial, a manutengcdo dele no estado final, questdo de dieta,
nutricdo, o conforto de usar algum medicamento para dor, poupar esse paciente
dos sofrimentos finais.”

O conforto a familia foi mencionado como um fator importante na atengao

ao recém-nascido elegivel para cuidados paliativos.
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IMB4: “...proporcionar conforto para o paciente, para esse bebé, nesse
periodo de vida que ele vai ficar aqui com a gente, para ele e para a familia
também, esclarecer a familia, o que vai ser feito, como vai ser feito, qual é a

finalidade, qual o beneficio para esse bebé.”

Categoria 2: Sentimentos

Um misto de sentimentos envolviam os fisioterapeutas quando
interrogados sobre os cuidados paliativos neonatais no hospital em que atuam.
Sentimentos como pena e tristeza relacionados ao fim de vida precoce daquele
recém-nascido e seu prognostico, além do sofrimento envolvendo toda a familia,
principalmente os genitores, emergiam como grandes pontos impactantes em

suas vivéncias no ambiente de UTIn.

Compaixao
IMA1: “...a gente fica com d6 dos pais de estarem vivendo aquela

situagdo. Eu falo assim porque eu tenho um filho entdo eu consigo trocar
figurinhas com os pais. E conforme esse bebé vai ficando grave ou mais instavel

e entra nos cuidados paliativos, eu fico com do6 dos pais.”

Tristeza

IMB2: “... da uma tristeza, de ver uma crianga que nao chegou a ter a
chance de viver, foi diferente porque eu nunca tinha visto um neonato em
cuidado paliativo, mas por um lado também senti que foi o melhor feito naquele
caso, né? Foi a melhor decisdo tomada ali pela equipe naquele caso porque
realmente ndo tinha mais o que fazer no tratamento daquele neonato e sé

realmente estariam prolongando o sofrimento dele.”

Sofrimento familiar

IMA4: “... como pessoa, eu que sou mae, ver as familias sofrendo, as
familias tém enfrentamentos diferentes, tém familia que lida melhor ou pior, tudo
depende de varios fatores, mas como pessoa ver o sofrimento familiar € bem

triste também.”

32



Misto de sentimentos

IMB7: “... para mim é misto de sentimentos. N&o sei por que sou méae.
Porém, de alguns trés anos para ca, passei a estudar muito e acompanhar muito
sobre o cuidado paliativo. Entdo, ele ficou um pouco mais suave, no sentido de
pensar que nao € vocé abandonar o paciente, mas € vocé assisti-lo de forma
digna nos ultimos momentos.”

Os fisioterapeutas acreditam que os cuidados paliativos levam a
sentimentos de sofrimento, principalmente por estar relacionado com recém-
nascidos, e vislumbrando os pais, sentem um envolvimento de um misto de

sentimentos, como tristeza, sendo para eles, um momento desafiador (Figura 1).
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Figura 1 - Analise de similitude das representa¢des dos fisioterapeutas
frente aos seus sentimentos relacionados ao cuidado paliativo neonatal. Fonte:

Proprio autor.
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Categoria 3: Familiares

A aceitagdo dos familiares diante de um progndstico dificil, aliada ao
conhecimento diversificado da equipe sobre a tematica, sdo fatores que os
frequentemente observados pelos fisioterapeutas em sua interagcdo com pais e
familiares de pacientes neonatos. A subcategoria “compreender fé e crenga”
também se destaca como um ponto crucial, sendo fundamental que esses
aspectos sejam reconhecidos e respeitados para um melhor entendimento e
manejo do diagnodstico do bebé por parte das familias.

Aceitacéo

IMAS: “...na UTI existe muita conversa com os pais. Entdo, o que é mais
dificil € a aceitacdo e compreensao da familia. Acredito que possiveis solugcoes
para as dificuldades com a familia seria 0 acompanhamento com psicélogos,
assistentes sociais que trazem um respaldo maior que a fisioterapia. Além disso,
estarmos sempre a disposicdo para esclarecer duvidas, mas isso ja é feito
regularmente nesse servigo.”

IMB1: “... eu acho que é muito dificil da familia entender e aceitar o
diagndstico. Porque eles estdo ali sempre com a esperanga, fé, que Deus vai
fazer alguma coisa. Mas depois que ocorre a aceitagdo da familia, fica ali a

equipe muito mais facil de lidar com a situagao.”

Compreender fé e crenca

IMA4: “...existem dificuldades, sim, e eu acredito que uma maneira de
superar essas dificuldades seria, por exemplo, entender e conhecer a
espiritualidade da familia antes, saber as crengas que essa familia tem,
expectativas, entdo talvez descobrindo isso antes de fazer a abordagem da
familia, a equipe possa fazer uma abordagem que seja mais adequada.”

Conhecimento heterogéneo

IMB3: “... Acho que a falta de conhecimento prejudica uma abordagem
mais direcionada, mais especifica, mais qualificada do que dizer e como a equipe
tratar o caso com a familia, demonstrando as fun¢des de cada um. Entéo, para

o paliativo, eu acho que a adesao da familia seria muito maior se ela ja tivesse
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consciéncia disso for a do ambiente hospitalar, informada pela equipe ou até
mesmo por meios de comunicagédo, tratando desse assunto. E unir isso a uma

abordagem de uma equipe especializada.”

Categoria 4: Condutas fisioterapéuticas na UTI e domicilio

As condutas fisioterapéuticas nos ambientes de terapia intensiva € no
domicilio foram demonstradas como equivalentes em alguns aspectos, sendo
elas relacionadas com a manutencdo de vias aéreas perveas, utilizagcdo de
terapia de remocado de secrecdo, além de evitar complicagbes motoras,
respiratorias e possiveis deformidades. No ambiente de UTI, a diferenca
estrutural do servigo, além de condutas relacionadas a ventilagdo mecanica,
método canguru e a instabilidade do recém-nascido foram mencionadas.

No ambiente domiciliar, o maior foco em condutas motoras, promogao da
educacdo em saude, além da estabilidade do bebé em seu lar e com sua familia,

foram expostas como pontos diferenciais.

Conducio da ventilacdo mecénica

IMA3: “...a maioria dos nossos pacientes sendo recém-nascidos e
lactentes que estdo em cuidados paliativos, eles estdo fazendo uso de uma
ventilagao invasiva. Entdo, nesse momento, a fisioterapia entra para promover
o maximo de conforto dentro da ventilagdo invasiva para esses individuos.
Realizamos a higiene brénquica, a mobilizagdo passiva desse bebé que esta ha
muito tempo e muitas das vezes acamado e tentamos deixar a ventilagdo no

modo mais confortavel possivel, para que ele nao sofra.”

Terapia de remocdo de secrecao

IMB4: “... utilizar técnicas de higiene brénquica, evitar que ele faga uma
atelectasia ou uma escara por posicionamento. Entdo, € fazer com que esse

tempo dele seja com qualidade.”

Canguru
IMA4: “...utilizamos de técnicas que auxiliam e estimulam o contato com a

familia, pegar no colo e tudo que envolve promover uma situagao adequada para
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isso, entdo de repente fazer um atendimento préximo do momento que o bebé
vai para o colo dos pais, para que ele possa passar um bom tempo ali sem
intercorréncias, nos temos papel na qualidade de vida, desse momento que fica

de permanéncia no hospital.”

Evitar complicacdes e deformidades

IMB2: "...eu penso em evitar complicagdes, deformidades, evitar uma
escara que vai trazer dor, ou até contraturas. Entdo, muitas vezes, no curto
periodo que ele passa na UTI essa complicacdo ndo aparegca, mas em casa,

pode comecar a aparecer alguma coisa.”

Condutas motoras

IMBS5: "...em casa pode-se explorar mais a conduta motora, estimulos

sensoriais, juntamente com a respiratoria, com aspiragéo, uso do ambu.

Educacdo em Saude

IMA4: “...para o paciente que esta indo para casa a gente tem um adicional
de informagdes e treinamento, entdo treinamos a familia sobre manejo de seja
qual for os dispositivos e condutas de possibilidade de emergéncia, coisas que
essa familia pode ter relacionado a parte respiratéria, por exemplo, entdo eu
acredito que é igual o atendimento, mas para o paciente que esta indo para casa
tem toda essa questédo de educacdo em saude para a familia.”

A fisioterapia dentro dos cuidados paliativos observa diferenga nas
condutas no ambiente de terapia intensiva e no domicilio do paciente. Paciente
paliativos no hospital, abrangem grande parte das condutas relacionadas a
parte respiratoria e de ventilagdo mecéanica, focando no desmame dos
mesmos. Em casa, a familia participa mais desses atendimentos, além da
realizacao de maiores condutas motoras. O contato com a familia nos dois
ambientes traz conforto e contato com o bebé. Além disso, as condutas
fisioterapéuticas proporcionam melhor qualidade de vida, através de técnicas

de higiene brdonquica, posicionamento, evitando complicagdes. (Figura 2)
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Figura 2 - Analise de similitude das representac¢des dos fisioterapeutas
frente as suas condutas no ambiente de UTI e no domicilio para recém-nascidos

em cuidados paliativos. Fonte: Fonte: Proprio autor.

Categoria 5: Desafios e Estratégias para Implementagcao

Os fisioterapeutas apontam como desafios vividos em relagdo aos
cuidados paliativos neonatais, a falta reconhecimento profissional perante o
manejo dos parédmetros de ventilagdo mecénica, além de ndo se ter
desenvolvido diretrizes institucionais para o cuidado adequado desses
pacientes, além do impacto emocional envolvido nesses progndsticos.

Como estratégias de implementac&o foram mencionadas a necessidade
de maior conhecimento voltado para a area, maiores discussdes com a equipe

sobre o cuidados desses pacientes e o desenvolvimento de uma diretriz
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38
institucional voltada para a area fisioterapéutica.

Auséncia de diretriz institucionalizada

IMAZ2: “...protocolo a gente ainda n&o tem. Mas antes de observar se se
tornara cuidados paliativos ou ndo, se ainda tem essa duvida, a gente acaba
atuando como se nao fosse cuidados paliativos.”

IMA3: “...eu acho que o maior desafio que tem é n&o existir um protocolo.”

IMB1: “...0 desafio para mim seria justamente em determinar condutas,
porque pela falta de um protocolo, ndo sabemos até onde ir com aquele
paciente.”

Reconhecimento profissional

IMBG6: “...por exemplo, de uma ventilagdo, a gente ficar meio sem saber
se € para evoluir um desmame ou para manter. O desafio € isso, de deixar mais
claro, o que seria esses cuidados paliativos. Entdo a questdo de ventilagao
mecéanica, prognostico, alta hospitalar, como que sera isso, talvez abordar mais.
Eu acho que a gente tem um longo passo ainda para conseguir mais autonomia

e ser mais escutado, talvez.”

Emocional
IMB7: “...Outro desafio para mim seria ndo me envolver emocionalmente
com os diagnosticos e a familia, tanto pela histéria que aquela bebé ja tem com

a familia, quanto da familia vivendo aquela situagéo.”

Conhecimento e discussoes

IMA2: “...0 principal € gerar mais discussdées, mais conhecimento,
palestras sobre o assunto. E n&o so cuidados paliativos de uma forma geral,
mas de uma forma bem especifica. Tipo, como a fisioterapia atua nos cuidados
paliativos em neonatologia. Entdo, discussdes bem especificas mesmo da area.
Eu acho que ta faltando bastante.”

IMBS: “...informagé&o. O povo n&o faz ideia do que € um cuidado paliativo.

Até mesmo dentro do hospital.”

Desenvolvimento de diretriz




IMAS: ...existe uma dificuldade no consenso sobre a parte ventilatoria,
pela falta de padronizagao. Isso € mais estatico, mudanga de parametros. Se
vai reanimar esse paciente caso haja uma parada, um dano. Entao, alinhar isso
com toda a equipe, eu acho que é um dos grandes desafios e implementar algo
padronizado nesse sentido seria muito importante.”

IMB4: “...a criagdo de um protocolo em que a gente pudesse estar inserido
seria uma boa forma da gente poder trabalhar de maneira mais especifica na
fisioterapia paliativa.”

Cuidados paliativos neonatais tem uma forte relagdo com a necessidade
de protocolos e condutas especificas. O grande desafio seria a falta de diretrizes
e com isso, ha dificuldade nas condutas. Por conta disso, € comum que se
reanimem e invistam pacientes elegiveis para cuidados paliativos, isto esta
relacionada ao pouco conhecimento e as dificuldades de realizar reunides e

discussdes em relagao ao recém-nascido em cuidados paliativos.
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Figura 3 - Analise de similitude das representagdes dos fisioterapeutas
frente aos desafios e estratégias para otimizagdo dos cuidados paliativos
neonatais. Fonte: Préprio autor.

DISCUSSAO

Os cuidados paliativos neonatais estdo cada vez mais sendo entendidos,
considerados e implementados. Ainda ha um longo caminho a percorrer em meio
a dilemas e desafios éticos, humanos e operacionais, mas ha uma preocupagao
da promogao desses cuidados crescente em todo o mundo (Catlin, 2011).

Poucas pesquisas investigam o papel do fisioterapeuta no ambiente de
terapia intensiva neonatal. Até onde se sabe, este estudo é pioneiro ao abordar,
em diferentes cidades, o conhecimento e vivéncia dos profissionais
fisioterapeutas no contexto do cuidado paliativo neonatal. Esse estudo
representa um passo inicial para preencher lacunas de conhecimento nessa
area, com potencial de contribuir para a implementacédo de cuidados mais
adequados. Além disso, visa oferecer estratégias para ampliar a atuagao do
fisioterapeuta no ambito do cuidado paliativo em neonatologia, promovendo um
atendimento mais integrado e humanizado.

Os resultados proporcionam uma visdo sobre as experiéncias e o
conhecimento dos fisioterapeutas em relagao a definicdo de cuidados paliativos.
Observou-se que as definicbes abordam aspectos fundamentais como o conforto
€ 0 suporte ao recém-nascido, bem como o apoio aos pais e familiares. Esses
resultados corroboram com outros estudos e que indicam que o cuidado ao RN
deve ser ajustado a sua condigéo clinica e a capacidade de resposta individual
de cada paciente. Nesse contexto, garantir o alivio do sofrimento do bebé e
oferecer suporte emocional e psicolégico a familia sdo agdes centrais nos
cuidados paliativos (Silva et al., 2018; Gibelli, 2020). Assim, o cuidados nao
devem se restringir ao bebé&, mas também devem ser centrados na familia, sendo
realizados por uma equipe multidisciplinar, que trabalha de forma integrada para
proporcionar o melhor acolhimento possivel nesses momentos delicados (Reid
et al., 2011).

O processo de fim de vida de um bebé em uma UTIn é profundamente



impactante para os profissionais da equipe de saude. A morte de um recém-
nascido desafia a ordem natural da vida, que pressupde o ciclo de nascer,
crescer e morrer, 0 que torna a aceitagao desse evento particularmente dificil
(Camilo et al., 2022). Desse modo, € essencial respeitar os desejos e planos dos
familiares, priorizando o alivio do sofrimento do RN e proporcionando suporte
psicolégico e espiritual. Essas agbes sdo fundamentais para garantir cuidados
humanizados e compassivos nesse momento (Gibelli, 2020).

A indicacao de cuidados paliativos neonatais € um desafio complexo, pois
envolve decisbes delicadas sobre quando e como retirar intervencdes
desnecessarias e potencialmente dolorosas, ao mesmo em que se busca
proporcionar uma experiéncia de maior qualidade para o RN e seus pais. Deve-
se ter em mente que o principal objetivo dos cuidados paliativos nessa populagao
é o alivio da dor, com foco no manejo especializado dos sintomas (Kilcullen;
Ireland, 2017).

Componentes emocionais e sentimentais se tornam uma presenga
constante na rotina de cuidados paliativos voltados para bebés. Sentimentos de
tristeza, pena e o desafio emocional intrinseco a essa vivéncia foram relatados
pelos participantes do presente estudo. Observou-se que as emogdes descritas
pelos fisioterapeutas nao se limitavam ao sofrimento do paciente, mas também
estavam profundamente ligadas ao sofrimento das familias que vivenciam esse
processo. Algumas entrevistadas que também s&o maes expressaram empatia
ao refletirem sobre a dor que a mae do paciente poderia estar enfrentando. Além
disso, outros profissionais destacaram que um dos maiores desafios esta na
dificil decisao de estabelecer o progndéstico de cuidado paliativo, especialmente
quando se trata de interromper interven¢gées médicas que, em alguns casos, se
revelam desnecessarias.

Os profissionais fisioterapeutas enfrentam situa¢des desafiadoras na sua
pratica, muitas vezes se sentindo despreparados para lidar com a morte de seus
pacientes, o que pode gerar frustragdo e sofrimento. Infelizmente, os cursos de
graduagdo em Fisioterapia abordam de forma superficial as questdes
relacionadas a mortalidade de pacientes com doencgas incuraveis, priorizando
apenas aspectos técnicos da profissdo. Como outros profissionais da saude, os
fisioterapeutas estao frequentemente expostos a cenarios de fim de vida e, por

isso, € essencial que sejam adequadamente preparados para lidar com tais
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experiéncias (Marcucci, 2005).

O entendimento sobre os CP ainda € limitado, e muitas instituicdes de
ensino ndo preparam adequadamente os profissionais para lidar com os
principios dessa abordagem. O profissional nunca estara totalmente preparado
para a 6bito de um paciente, especialmente no caso de neonatos, onde a
vivéncia da terminalidade € unica. Ao mesmo tempo, as familias enfrentam
grande sofrimento, buscando explicagbes e significados para a morte,
questionando a fragilidade da vida (De Oliveira et al., 2021).

Assim, € urgente que a formagao dos profissionais de saude, incluindo os
fisioterapeutas, seja ampliada para incluir o cuidado integral ao paciente em final
de vida e a capacitagao para lidar com as complexas dimensdes emocionais e
existenciais que envolvem esse momento.

A aceitagdo da familia diante de um diagndstico irreversivel € um desafio,
especialmente quando associada & fé e esperanga na recuperagao do filho. E
comum os pais nutrirem esperanca de melhora.

A comunicacgao é essencial no cuidado terapéutico, especialmente com a
participacdo da familia, para garantir um cuidado integral e humanizado
(Warnock et al., 2017). Os familiares devem receber apoio emocional continuo e
ser incentivados a expressar seus desejos e preocupagdes (De Andrade et al.,
2022). A inclusdo da familia, respeitando seus valores e crengas, além de
compreender o prognostico nos cuidados paliativos, permite a equipe oferecer
orientagdes personalizadas e éticas, fundamentadas nos principios da
beneficéncia e ndo maleficéncia (Higel et al., 2019). Essa abordagem fortalece o
cuidado centrado nas familias e assegura suporte abrangente para cada caso.

Em relagcdo a participacdo do fisioterapeuta nessa comunicagao, as
fisioterapeutas entrevistadas apresentaram opinides divergentes sobre a
proximidade e contato com a familia no ambiente da UTIn. Algumas destacaram
facilidade no contato, respondendo duvidas sobre a conduta fisioterapéutica,
enquanto outras relataram uma interagdo mais limitada, com médicos,
enfermeiros e psicologos tendo maior proximidade com a familia. Além disso,
algumas plantonistas mencionaram que o trabalho noturno dificulta o contato
com os familiares.

O fisioterapeuta pode atuar, aplicando condutas técnicas especificas para

promover a recuperagao e o bem-estar do paciente neste cenario (Marty; Carter,
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2018). No entanto, nota-se escassez de estudos que apontem condutas
especificas em cuidados paliativos em neonatologia. Tal fato pode ser explicado
pela falta de conteudos que abordem esse processo durante a graduagéo ou por
uma caréncia de capacitagdes especificas sobre o tema (Parravicini, 2017).

No contexto dos cuidados paliativos, o fisioterapeuta desempenha um
papel complementar, ajudando a manter ou restaurar a integridade fisica,
emocional, social e espiritual do paciente ao longo da doencga, até o momento da
morte (Wilson et al., 2017).

Os entrevistados relataram que no ambiente UTI, os principais focos
incluem o manejo da ventilagdo mecanica, remogao de secregdes, estabilidade
respiratéria e prevencao de complicagdes, além de promover o contato pele a
pele com os pais, por meio do método canguru. No ambiente domiciliar, as
condutas variam de acordo com a estabilidade clinica do paciente, permitindo a
introdug&o de estratégias motoras mais diversificadas e o uso de recursos dentro
do lar. A educacdo em saude e o tempo com a familia também foram aspectos
mencionados por alguns entrevistados, como aliados importantes para a
continuidade do cuidado. O manejo de sintomas angustiantes, como secregoes,
convulsdes e dificuldades respiratorias, € destacado como uma das principais
preocupacgdes no cuidado paliativo).

Os relatos corroboram com a literatura ao destacar a importancia de
cuidados ao neonato, como medidas de conforto fisico, disposigdo adequada no
leito e o posicionamento no colo dos pais, sempre que possivel (Gillian, 2017).
A permanéncia continua dos pais junto ao recém-nascido € essencial. O controle
da dor é primordial, embora sua avaliagdo seja desafiada pela gravidade do
quadro clinico (Gale; Brooks, 2006). Aléem disso, tanto na UTIn quanto em casa,
a fisioterapia desempenha um papel crucial nos cuidados paliativos de recém-
nascidos, promovendo o cuidado integral do paciente, auxiliando na reabilitacéo
respiratdria e motora, e orientando pais e familiares de forma personalizada.

As fisioterapeutas relatam enfrentar desafios no cuidado de recém-
nascidos com instabilidade clinica, como a falta de alinhamento da equipe
multiprofissional e o conhecimento heterogéneo sobre o tema. A auséncia de
diretrizes institucionais também limita a autonomia dos fisioterapeutas,
especialmente no manejo da ventilagdo mecanica e do posicionamento em

situagdes criticas.
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Assim, é possivel dizer que ha um consenso sobre a necessidade de
maior clareza na identificacdo de RNs que necessitam de cuidados paliativos,
além de capacitagao continua e discussdes multidisciplinares para aprimorar o
atendimento ao paciente e sua familia (Gibelli, 2020).

As estratégias sugeridas incluem o desenvolvimento de diretrizes
especificas para essa populagcdo, maior treinamento e discussdes entre a
equipe, e a definicdo clara do papel de cada profissdo no manejo conjunto. A
presenca de um especialista para atualizar os fisioterapeutas foi considerada
essencial. Aléem disso, uma abordagem humanista e integrada da equipe
multiprofissional é fundamental para garantir cuidados adequados (Fernando;
Hughes, 2019).

Nas instituicdes dos municipios A e B, ja existem iniciativas relacionadas
ao cuidado paliativo, com reunides e equipes dedicadas. Isso destaca a
importancia de criar um grupo especifico para cuidados paliativos neonatais e
desenvolver protocolos padronizados para otimizar a tomada de decisbes, assim
como aponta a literatura (Silva et al., 2019).

Este estudo possuiu como limitagdo os cuidados paliativos,
especificamente na neonatologia, que devido ser um tema delicado e que
atualmente tem ganhado destaque, gera inumeras duvidas entre os
profissionais sobre seu real papel e definicbes claras sobre quais os critérios

utilizados para inclusao de recém-nascidos nesses cuidados.

CONCLUSAO

Em suma, a presente dissertacdo evidencia que os fisioterapeutas
entrevistados possuem um conhecimento significativo sobre o cuidado paliativo
em neonatologia, porém se sentem pouco incluidos, em relagao ao restante da
equipe, na discussao sobre os cuidados paliativos desses pacientes, intervindo
na realizacdo de condutas especificas para essa populagao.

Os resultados obtidos contribuem com novas perspectivas a literatura
cientifica, ao abordar um tema inovador e pouco explorado. Esse estudo destaca
pontos importantes como a necessidade de maior insercao do fisioterapeuta nas

discussdes sobre cuidados paliativos para a construgdo de diretrizes, para
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contribuicdo e embasamento do curriculo de formacédo e melhor assisténcia a

esses pacientes.

E necessario realizar mais pesquisas com profissionais com tempo de
atuacao variavel e em hospitais com mais tempo de atuagao no cuidado paliativo
neonatal, em diversas regides do Brasil, para melhor compreender como o

cuidado é praticado em diferentes contextos.
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CONCLUSAO GERAL

Em suma, a presente dissertacdo evidencia que os fisioterapeutas
entrevistados possuem um conhecimento significativo sobre o cuidado paliativo
em neonatologia, porém se sentem pouco incluidos, em relagao ao restante da
equipe, na discussao sobre os cuidados paliativos desses pacientes, intervindo
na realizagcdo de condutas especificas para essa populagao.

Relatam diversas vivéncias e experiéncias em seus respectivos
ambientes de trabalho. As categorias e subcategorias identificadas revelaram
uma gama de sentimentos, desafios, aspectos relacionados a interagdo com as
familias e possiveis estratégias de implementagdo de cuidados paliativos no
ambiente neonatal.

Os resultados obtidos contribuem com novas perspectivas a literatura
cientifica, ao abordar um tema inovador e pouco explorado, que € o relato de
fisioterapeutas neonatais atuando no contexto de cuidados paliativos. Esse
estudo destaca pontos importantes como a necessidade de maior insercédo do
fisioterapeuta nas discussdes sobre cuidados paliativos para a construgcido de
diretrizes, para contribuicdo e embasamento do curriculo de formacéo e melhor
assisténcia a esses pacientes.

E necessario realizar mais pesquisas com profissionais com tempo de
atuacao variavel e em hospitais com mais tempo de atuagao no cuidado paliativo
neonatal, em diversas regides do Brasil, para melhor compreender como o

cuidado é praticado em diferentes contextos.

49



50
REFERENCIAS

ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. Manual de cuidados
paliativos. Rio de Janeiro: Diagraphic, 2009.

ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. Panorama dos
cuidados paliativos no Brasil. Curitiba: ANCP; 2018. Disponivel:
https://paliativo.org.br/wp-content/uploads/2018/10/Panorama-dos-Cuidados-
Paliativos-no-Brasil-2018.pdf. Acesso em: 20 ago. 2024.

AKYEMPON, A. N.; ALADANGADY, N. Neonatal and perinatal palliative care
pathway: a tertiary neonatal unit approach. BMJ Paediatrics Open, London, v.
5,n.1,2021. DOI: 10.1136/bmjpo-2020-000820.

ALVES, R. C. S;; GIL, K. V. C. A abordagem da fisioterapia ao paciente
pediatrico atendido por servigo de cuidado paliativo e dor — Revisao de
literatura. Revista Unilus Ensino e Pesquisa, Boqueirdo, Santos - Sdo Paulo,
v. 11, n. 23, p. 78-89, 2014. Disponivel em:
http://revista.lusiada.br/index.php/ruep/article/view/167/u2014v11n23e167.

BARBOSA, J. L. R.; IGLESIAS, S. B. O. O que o fisioterapeuta pode fazer pela
crianga em cuidados paliativos? Residéncia Pediatrica, Sdo Paulo, v. 9, n. 3,
p. 355-358, 2019. Disponivel em:
https://residenciapediatrica.com.br/Content/pdf/vOn3a34.pdf. Acesso em: 27
jan. 2026.

BARFIELD, W. D.; COMMITTEE ON FETUS AND NEWBORN. Standard
Terminology for Fetal, Infant, and Perinatal Deaths. Pediatrics, Springfield,v.
137, n. 5, p. e20160551, 2016. DOI: 10.1542/peds.2016-0551.

BORGES, A. D. V. S. et al. Percepg¢ao da morte pelo paciente oncologico ao
longo do desenvolvimento. Psicologia em Estudo, Maringa, v. 11, n. 2, p. 361-
369, 2006. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S1413-73722006000200015.
Acesso em: 12 set. 2025.

BRASIL. Ministério da Saude. Boletim Epidemiolégico - Volume 54 - n° 03.
Analise da situagao epidemioldgica das anomalias congénitas no Brasil, 2010 a
2021; e Projecao de nascidos vivos e 6bitos no Brasil: revisdo do método de
calculo dos indicadores 1 e 2 do PQA-VS. Brasilia: Ministério da Saude, 2023.
Disponivel em: https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-
conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/edicoes/2023/boletim-
epidemiologico-volume-54-no-03/view. Acesso em: 21 dez. 2025.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude.
Departamento de Analise em Saude e Vigilancia de Doengas nao
Transmissiveis. Saude Brasil 2020/2021: anomalias congénitas prioritarias
para a vigilancia ao nascimento. Brasilia: Ministério da Saude, 2021. Disponivel
em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/saude_brasil_anomalias_congenita
s_prioritarias.pdf. Acesso em: 22 out. 2025.


http://revista.lusiada.br/index.php/ruep/article/view/167/u2014v11n23e167
http://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-

51
BREEZE, A. C. G. et al. Palliative care for prenatally diagnosed lethal fetal
abnormality. Archives of Disease in Childhood. Fetal and Neonatal, London,
v. 92, n. 1, p. 56-58, 2006. DOI:10.1136/adc.2005.092122.

BREEZE, A. C. G.; CHRISTOPH, C. L. Antenatal diagnosis and management of
life-limiting conditions. Seminars in Fetal & Neonatal Medicine, Amsterdan, v.
18, n. 2, p. 68-75, 2013. DOI:10.1016/j.siny.2012.09.004.

BUENO, M. et al. Reflexdes sobre o cuidados paliativos no periodo neonatal.
Pratica Hospitalar, Sdo Paulo, v. 9, n. 50, p. 87-90, 2007. Disponivel em:
https://bit.ly/4d1LdxD. Acesso em: 12 set. 2024.

CARVALHO R.T.; PARSONS, H. A. (org.). Manual de Cuidados Paliativos
ANCP. 2. ed. Sao0 Paulo: Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012.

CASTOR, K. S. et al. Cuidados paliativos: perfil com olhar biopsicossocial
dentre pacientes oncologicos. BrdP, S&o Paulo, v. 2, n. 1, p.49-54, 2019.
Disponivel em: https://doi.org/10.5935/2595-0118.20190010. Acesso em: 27
jun. 2025.

CEZARIO, E. P. Cuidados paliativos: diretrizes, humanizagao e alivio dos
sintomas. Sao Paulo: Editora Atheneu, 2011.

CHRISTINE, A. F. Neonatal Palliative, End of Life, and Hospice Care Across
Multiple Settings. Advances in Neonatal Care, Philadelphia, v. 20, n. 2, p.
101-102; 2020. DOI: 10.1097/ANC.0000000000000729.

CONNOR, S. R. I.; DOWNING, J.; MARSTON, J. Estimating the global need for
palliative care for children: a cross-sectional analysis. Journal of Pain
Symptom Management, Plymouth PA, v. 53, n. 2, p. 171-177, 2017. DOI:
10.1016/j.jpainsymman.2016.08.020.

CORTES, C. C. Historia y desarrollo de los cuidados paliativos. In: Marcos G.
S.(ed.). Cuidados paliativos e intervencién psicossocial em enfermos
com cancer. Las palmas: ICEPS; 1988. Disponivel em:
https://cuidadospaliativos.org/uploads/2013/10/historia%20de %20CP.pdf.
Acesso em: 12 jun. 2025.

CUTTINI, M. et al. Neonatal end-of-life decisions and bioethical perspectives.
Early Human Development, Amsterdam, v. 85, n. 10, p.21-5, 2009.

DALGAARD, K. M. et al. Early integration of palliative care in hospitals: A
systematic review on methods, barriers, and outcome. Palliative & Supportive
Care, Cambridge, v. 12, n. 6, p. 495-513, 2014.
DOI:10.1017/S1478951513001338.

DENNEY-KOELSCH, E. et al. A Survey of Perinatal Palliative Care Programs in
the United States: Structure, Processes, and Outcomes. Journal of Palliative
Medicine, Larchmont, PA, v. 19, n. 10, p. 1080-1086, 2016. DOI:
10.1089/jpm.2015.0536.

DEVLIEGER, R. et al. Perinatale Activiteiten in Vlaanderen 2017. Brussel,



52
Bélgica: SPE, 2018.Disponivel em: https://www.europeristat.com/wp-
content/uploads/2012/04/SPE_Evaluatierapport-2017_DEFINITIEF.pdf. Acesso
em: 12 dez. 2025.

DRAPER, E. S. et al. MBRRACE-UK Perinatal Mortality Surveillance Report,
UK Perinatal Deaths for Births from January to December 2020. Leicester:
The Infant Mortality and Morbidity Studies, 2022. Disponivel em:
https://www.npeu.ox.ac.uk/assets/downloads/mbrrace-uk/reports/perinatal-
surveillance-report-2020/MBRRACE-

UK _Perinatal_Surveillance_Report_2020.pdf. Acesso em: 12 dez. 2025.

GARCIA-BAQUERO MERINO, M. T. Palliative Care: Taking the Long View.
Frontiers in Pharmacology, Lausane, v. 9, p. 1140, 2018. DOI:
10.3389/fphar.2018.01140.

GILLIAN, D. A Perinatal Pathway for Babies with Palliative Care Needs. 2nd
ed. Bristol: Together for Short Lives, 2017. Disponivel em
https://wwwtogetherforshortlivesorguk/. Acesso em: 8 out. 2024.

GOMES, B. et al. Effectiveness and cost-effectiveness of home palliative care
services for adults with advanced illness and their caregivers. The Cochrane
Database of Systematic Reviews, Oxford, v. 2013, n. 6, p. CD007760, 2013.
Disponivel em:
https://www.cochranelibrary.com/cdsr/doi/10.1002/14651858.CD007760.pub2/f
ull. Acesso em: 22 jan. 2025.

HAUN, M. W. et al. Early palliative care for adults with advanced cancer. The
Cochrane Database of Systematic Reviews, Oxford, v. 6, n. 6, p. CD011129,
2017. DOI: 10.1002/14651858.CD011129.

HERMES, H. R.; LAMARCA, I. C. A. Palliative care: an approach based on the
professional health categories. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v.
18, n. 9, p. 2577-2588, 2013. DOI: 10.1590/s1413-81232013000900012.

INSTITUTO NACIONAL DE CANCER (INCA). A avaliagdo do paciente em
cuidados paliativos. Rio de Janeiro: INCA, 2022.

JACKSON, C.; VASUDEVAN, C. Palliative care in the neonatal intensive care
unit. Paediatrics and Child Health, Philadelphia, PA, v. 30, p. 124-128, 2020.
DOI: 10.1016/j.paed.2020.01.002.

KAIN, V. J.; CHIN, S. D. Conceptually Redefining Neonatal Palliative Care.
Advances in neonatal care: official journal of the National Association of
Neonatal Nurses, Philadelphia, PA, v. 20, n. 3, p. 187-195, 2020.
DOI:10.1097/ANC.0000000000000731.

KIMAN, R.; DOUMIC, L. Perinatal palliative care: a developing specialty.
International Journal of Palliative Nursing, London, v. 20, n. 3, p. 143-148,
2014. DOI: 10.12968/ijpn.2014.20.3.143.

MARCOLA, L. et al. Analise dos Obitos e cuidados paliativos em uma unidade
de terapia intensiva neonatal. Revista Paulista de Pediatria, S&o Paulo, v. 35,


http://www.europeristat.com/wp-
http://www.npeu.ox.ac.uk/assets/downloads/mbrrace-uk/reports/perinatal-
http://www.cochranelibrary.com/cdsr/doi/10.1002/14651858.CD007760.pub2/f

53
n. 2, p. 125-129, 2017. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1984-
0462/;2017;35;2;00012. Acesso em: 25 nov. 2025.

MARCUCCI, F. C. I. O papel da fisioterapia nos cuidados paliativos a pacientes
com cancer. Revista Brasileira Cancerologia, Rio de Janeiro, v. 51, n. 1,
p.67-77, 2005. DOI: https://doi.org/10.32635/2176-9745.RBC.2005v51n1.1999.

MCLEOD, K. E.; NORMAN, K.E. “I've found it's very meaningful work”:
Perspectives of physiotherapists providing palliative care in Ontario.
Physiotherapy Research International, v. 25, n. 1, 2019. DOI:
https://doi.org/10.1002/pri.1802.

NATIONAL CONSENSUS PROJECT FOR QUALITY PALLIATIVE CARE.
Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care. 4th ed. Richmond,
VA: National Coalition for Hospice and Palliative Care, 2018. Disponivel em:
https://www. nationalcoalitionhpc.org/ncp. Acesso em: 27 jan. 2026.

PEIXOTO, A. P. Cuidados Paliativos. 2004. Disponivel em:
http://www.sotamig.com.br/downloads/Cuidados%20Paliativos%20-
%Z20generalidades.pdf. Acesso em: 1 ago. 2024.

PEREIRA, W. J. G. et al. Papel dos fisioterapeutas oncoldgicos nos cuidados
paliativos efetuados em criancas com cancer: revisao sistematica. /n: Anais do |
Encontro Nacional de Pesquisa em Oncologia. Anais... Brasilia: UnB, 2019.
Disponivel em: https//www.even3.com.br/anais/enpo/142762-PAPEL-DOS-
FISIOTERAPEUTAS-ONCOLOGICOS-NOS-CUIDADOS-PALIATIVOS-
EFETUADOS-EM-CRIANCAS-COM-CANCER--REVISAO-SISTEMATI. Acesso
em: 27 jan. 2026.

PERES, P. T.; LIANZA, S. Principios de reabilitagao pediatrica. 4. ed. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan, 2007.

PESSINI, L. Cuidados paliativos: alguns aspectos conceituais, biograficos e
éticos. Pratica Hospitalar, v. 41, p. 107-112, 2005.

RADBRUCH, L. et al. Redefining Palliative Care-A New Consensus-Based
Definition. Journal of Pain and Symptom Management, v. 60, n. 4, p. 754-
764, 2020. DOI: 10.1016/j.jpainsymman.2020.04.027.

REY, L. Dicionario de Termos Técnicos de Medicina e Saude. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan, 2003.

ROCHA CATANIA, T. et al. When One Knows a Fetus Is Expected to Die:
Palliative Care in the Context of Prenatal Diagnosis of Fetal Malformations.
Journal of Palliative Medicine, Larchmont, NY, v. 20, n. 9, p. 1020-1031,
2017. DOI:10.1089/jpm.2016.0430.

RUEGGER, C. et al. Population based trends in mortality, morbidity and
treatment for very preterm- and very low birth weight infants over 12 years.
BMC Pediatrics, London, v. 12, n. 17, 2012. DOI: 10.1186/1471-2431-12-17.

SANTANA, V. T. S. et al. Indication of neonatal palliative care: need for a


http://www/
http://www.even3.com.br/anais/enpo/142762-PAPEL-DOS-

54
guideline? Residéncia Pediatrica, v. 9, n. 3, p. 275-283, 2019.

SAUNDERS, D. C. Introduction. In: SYKES, N.; EDMONDS, P.; WILES, J.
Management of advanced disease. London: Hodder Arnold, 2004. p. 3-8.

SCHULZE, C. M. N. Hospices, cuidado paliativo e o novo paradigma de saude.
In: SCHULZE, C. M. N. Dimensodes da dor no cancer: reflexdes sobre o
cuidado interdisciplinar e um novo paradigma da saude. Sdo Paulo: Robe,1997.
p. 65-81.

SMITH, S. et al. Evidence on the cost and cost-effectiveness of palliative care:
a literature review. Palliative Medicine, v. 28, n. 2, p.130-150, 2014.Disponivel
em: https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/0269216313493466. Acesso em:
12 out. 2025.

SOARES, C. Fim de Vida em Neonatologia: Integragdo dos Cuidados
Paliativos. Acta Medica Portuguesa, Lisboa, v, 26, n. 4, p. 318-326, 2013.
Disponivel em:
https://www.actamedicaportuguesa.com/revista/index.php/amp/article/view/210
0/3693. Acesso em: 30 out. 2024.

SVENNINGSEN, N. W. Neonatal intensive care: when and where is it justified?
International Journal of Technology Assessment in Health Care, New York,
v. 8, n. 3, p. 457-468, 1992.

TWYCROSS, R. Medicina paliativa: filosofia y consideraciones éticas. Acta
Bioethica, v. 1, n. 1, p. 29-46, 2000. Disponivel em:
https://www.scielo.cl/pdf/abioeth/vén1/art03.pdf. Acesso em: 12 jan. 2025.

VALADARES, M.; MOTA, J.; OLIVEIRA, B. Cuidados paliativos em pediatria:
uma revisao. Revista de Bioética, v. 21, n. 3, p. 486-493, 2013.

WHITFIELD, J. M. et al. The application of hospice concepts to neonatal care.
A.M.A. American Journal of Diseases of Children, Chicago, v. 136, n. 5, p.
421-424, 1982.

WOITHA, K. et al. Die Einbindung und Anwendung der Physiotherapie in der
Hospiz- und Palliativversorgung: Ein Survey zur Praxis in Deutschland
[Integration and utilization of physiotherapy in hospice and palliative care: A
survey on clinical practice in Germany]. Schmerz, Berlin, v. 31, n. 1, p. 62-68,
2017. DOI: 10.1007/s00482-016-0151-4.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Definition of Palliative Care.
2023. Disponivel em: https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/.
Acesso em: 20 maio 2023.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Global Atlas of Palliative Care.
2nd. ed. Londres: WHO, 2020. Disponivel em:
https://www.paho.org/en/node/75063. Acesso em: 12 jan. 2025.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). National Cancer Control
Programmes. Policies and managerial guidelines. 2nd ed. Geneva: World


http://www.actamedicaportuguesa.com/revista/index.php/amp/article/view/210
http://www.scielo.cl/pdf/abioeth/v6n1/art03.pdf
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
http://www.paho.org/en/node/75063

Health Organization, 2002. Disponivel em:
https://iris.who.int/handle/10665/42494. Acesso em: 30 jun. 2023.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). WORLDWIDE HOSPICE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE (WPCA). Global atlas of palliative care at the
end of life. London: WHO; WPCA, 2014. Disponivel em
https://www.who.int/nmh/Global_Atlas_of Palliative_Care.pdf. Acesso em: 13
agosto de 2024.

55


http://www.who.int/nmh/Global_Atlas_of_Palliative_Care.pdf

APENDICES

56



APENDICE A
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado(a) Senhor(a),

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa
intitulada: “Vivéncia e conhecimento do fisioterapeuta nos cuidados paliativos
em UTI neonatal: estudo qualitativo”.

Esta pesquisa tem como objetivo: investigar o conhecimento
do fisioterapeuta sobre os cuidados paliativos em neonatologia, além de,
identificar as abordagens terapéuticas utilizadas pelo fisioterapeuta no
tratamento de lactentes em cuidados paliativos, conhecer quais as possiveis
dificuldades na abordagem do fisioterapeuta com esse paciente e seus
familiares e identificar possiveis estratégias para otimizagao da fisioterapia na
atencgao ao lactente em cuidados paliativos.

Sua participagao € muito importante e ela se daria da seguinte
forma: vocé participara de um Uunico encontro, que sera presencial,
previamente agendado e acordado com duragdo média de 45-60 minutos.
Nesse encontro ocorrera uma entrevista com questdes semiestruturadas
abordando seu conhecimento e percepg¢ao sobre os cuidados paliativos dentro
da UTI neonatal em que vocé atua nos dias de hoje. O conteudo de audio
dessa entrevista sera gravado pelo aplicativo “Gravador” de um smartphone.

A entrevista ndo ocorrera em seu ambiente de trabalho, para
que ndo seja gerado nenhum tipo de desconforto ou risco em sua pratica
fisioterapéutica. Para os profissionais fisioterapeutas da cidade de Londrina, a
entrevista ocorrera em uma sala nas dependéncias do Centro Especializado
em Pesquisa e Po6s-Graduagdo em Saude (CEPPOS), com enderegco em
Londrina, Parana. Para os profissionais da cidade de Maringa, a entrevista
ocorrera em uma sala disponibilizada no Instituto de Formagdo NSG, com
endereco na cidade de Maringa, Parana.

O pesquisador tera o cuidado de né&o solicitar dados pessoais,
como numero de documentos como CPF, ou demais documentos
confidenciais. Os encontros acontecerdo em ambientes calmos e tranquilos.
Riscos: este estudo podera acarretar alguns riscos ou desconfortos,

decorrentes da sua participacdo na pesquisa, como necessidade de
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disponibilizar tempo para os encontros e recordar situagdes ou memorias que
Ihe cause tristeza ou o tema pode ser sensivel para vocé.

Como medida protetiva, cabe ressaltar que podera se recusar
ou desistir a participar do estudo em qualquer momento sendo que essa
decisdo nao acarretara prejuizos em suas atividades profissionais. Sera
ofertado a possibilidade de continuar a entrevista em outro momento, se for
necessario. Se os sintomas de desconforto permanecerem, o participante sera
encaminhado para atendimento de emergéncia e o entrevistado acompanhara
o voluntario até sua estabilizacao.

Os beneficios esperados sdo que apds o levantamento das
informacdes sobre o conhecimento e vivéncia na atuagdo do profissional
fisioterapeuta no Cuidado Paliativo dentro do ambiente da UTI neonatal, esses
dados servirdao de subsidios para auxiliar no desenvolvimento de protocolos
especificos para uma abordagem sistematica do servigo. 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. As informagdes obtidas através dessa pesquisa seréao
confidenciais e asseguramos o sigilo sobre sua participagdo nesse estudo.
Apos a finalizagao deste estudo, vocé sera informado via contato telefonico e
sera enviado por e-mail os resultados completos desta pesquisa.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor,
sendo uma delas devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé. Por
favor, assine e rubrique todas as paginas deste Termo de Consentimento, as
paginas também serdo rubricadas pelo pesquisador responsavel e orientador
do projeto.

Qualquer duvida com relacdo a pesquisa podera ser
esclarecida com o pesquisador.

Qualquer duvida com relagao aos aspectos éticos da pesquisa
podera ser esclarecida com o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos, no endere¢o abaixo:

Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos -
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CEP/UEL, LABESC - Laboratério Escola de Pd6s-Graduagdo. Campus
Universitario - Rodovia Celso Garcia Cid, Londrina- Pr.

Data:

Nome do participante:

Assinatura do participante:
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APENDICE B

Convite ao Participante

Prezado(a) Senhor(a),

Gostaria de convida-lo (a) a participar da pesquisa intitulada: “Vivéncia e
conhecimento do fisioterapeuta nos cuidados paliativos em uma UTI neonatal:
estudo qualitativo”. Este estudo tem como objetivo investigar seu
conhecimento sobre os cuidados paliativos em neonatologia, identificar as
abordagens terapéuticas utilizadas no tratamento de lactentes em cuidados
paliativos, conhecer quais as possiveis dificuldades na abordagem do
fisioterapeuta com esse paciente e seus familiares e identificar possiveis
estratégias para otimizagao da fisioterapia na atengao ao lactente em cuidados
paliativos.

Sua participagdo € muito importante e ela se daria da seguinte forma: vocé
participara de um unico encontro, que sera presencial, previamente agendado
e acordado com duracdo média de 45-60 minutos. Nesse encontro consistira
em uma entrevista com questdes semiestruturadas abordando seu
conhecimento e vivéncia sobre os cuidados paliativos dentro da UTI neonatal
em que vocé atua nos dias de hoje.

A entrevista ndo ocorrera em seu ambiente de trabalho, para que nao seja
gerado nenhum tipo de desconforto ou risco em sua pratica fisioterapéutica. O
pesquisador tera o cuidado de nao solicitar dados pessoais, como numero de
documentos como CPF, ou demais documentos confidenciais. Esclarecemos

ainda, que vocé n&o pagara e nem sera remunerado(a) por sua participagéo
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APENDICE C
Instrumento de Coleta: Caracteristicas Demograficas

1. ldade:
2. Sexo:( )F ( WM
3. Estado Civil:

( )Casado(a) ( )Solteiro(a) ( )Uniao Estavel ( )Divorciado(a) ( )Viuvo(a)

4. Possui religigo:
( )Sim ( )Néo

5. Se, sim, qual?

( )Catolico(a) ( )Evangeélico(a) ( )Espirita ( )Outros, qual?

6. Carga horaria semanal neste servigo:

7. Tempo de atuacéo profissional:

8. Formacao académica:

Nivel

Ano de Conclusao

Especializagéo Lato-

Sensu

Mestrado

Doutorado

Pds-doutorado
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APENDICE D
Roteiro da Entrevista Semiestruturada

1. O que vocé entende sobre cuidados paliativos neonatais em neonatos?

2. Em sua vivéncia de trabalho, ja teve contato com casos paliativos? Em
caso afirmativo, como se sentiu frente a essa situacdo? Como a fisioterapia
atua junto a esses pacientes?

3. Vocé identifica algum desafio na abordagem da fisioterapia em cuidados
paliativos neonatais no hospital em que vocé atua?

4. Na sua opinido, existem dificuldades nas abordagens relacionadas as
familias desses pacientes? Se sim, quais sao elas e quais as possiveis
solugcdes nesses casos?

5. Existem diferengas do papel da fisioterapia no ambiente UTlI e em
pacientes que vao de alta hospitalar em cuidados paliativos? Em caso
afirmativo, quais sao elas?

6. Como é a sua participagao junto a equipe multiprofissional da UTI nos
cuidados de um paciente elegivel para cuidados paliativos? Existe uma rotina
ou protocolo especifico no manejo desses pacientes?

7. Quais estratégias podem ser implantadas para otimizagdo do nosso
servi¢co nessa populacao?

8. Gostaria de acrescentar algo?
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ANEXO A
Autorizagdo CEPPOS

AUTORIZACAO CEPPOS

Carta de Autorizacio

Autorizo, para lodos oz efaitos legaks, a mealizacio da colela de dados
relacionada 4 pesquisa “Percepcio e papel do fisioterapeuta nos culdados
paliativos na unidade de terapia intensiva neonatal: estudo qualitative”, sob
coordenagao da pesquisadora Vanessa Suziane Probsl, nas dependbncias do
Centro Especializado em Pesquisa e Pos-Graduacdo em Satde (CEPPOS).

Esla aulorizagao abrange a realizagiio da coleta de dados que envolverd uma
entrevista, a ser realizada por melo da aplicacdo de um  questonano
semlestruturado com profissionais fisioterapautlas que atuam na unidade de
lerapia Intensiva neonatal do Hospital Universitario de Londrina (HU-UEL) &
aceltem paricipar da pesquisa.

Destaco que para o desenvolvimento das entrevistas propostaz no Centro
Ezpecializado em Pesgulsa e Pbs-Graduacdo em Sadde (CEPPOS) ndo serd
necessano o uso das dependénclas do HU-UEL ou do Centro de Clénclas da
Satde da Universidade Esladual de Londrina,

Sem mals, colocamo-nos a disposicac para eventuals asclarecimantos

Londrina. 01 de Agosto de 2023,

Cioordenador do Programa de PPG Associado em Ciéncias da Reabililacio
LEL-UNCPAR
Responsawve! palo Laboratdrio da PPG acma no CEPPOS
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ANEXO B

Autorizagdo Santa Casa de Misericérdia de Maringa

n. Santa Casa

de Maringa

SOLITACAO DE AUTORIZAGAO PARA COLETA DE

DADOS

PARECER INSTITUCIONAL

Santa Casa de Misericordia de Maringa, entidade filantropica, pessos
jundica de direito privado, inscrits no CHNPJMF n® _ Com

represantado; pelo St _ do Departaments da Ensino &

Mesguisa, @ membro do comiié Intemo de Pesquisa, Informa que em reunido do
referido comité, foi DEFERIDA a solictagio referente & coleta de dados para o
projeto de pesquisa intitulado: “Percepedo e papel do Fisioterapeuta nos
cuidades paliativos em uma UTI-Neonatal: Estudo Qualitative™ coardenado
par Lorena Oliveira Bererra Morais e o ofentada por Prof, Dr. Wanessa

Suziane.

Maringa-PR, 28 de Julho de 2023

partamento de Ensino e Pesquisa
Imandade Santa Casa de Misericordia de Maring

HMANOATE SANTA CaSh 0F MISERCORDIA 0T SARINGE - HOSETAL E METERMNDADE MARIA AUTILLADDITES
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ANEXO C

Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

curt s s UNIVERSIDADE ESTADUAL DE % PlobaPorma
R LONDRINA - UEL 29"'1*"

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP

DADGS DO PROJETO DE PESGUISA

Thulo da Pesquisa: VIVENCIA E CONHECIMENTO DO FISIOTERAPEUTA HOS CUIDADDS PALIATIVOS
EM UMA UTINECMHATAL: ESTUDO QUALITATIVD

Pesquisador: Vaneszsa Suziane Probst

Area Tematica:

Versio: 2

CARE: T3844523.9.0000.5231

Institulgdo Proponents: CCS - Progr. de Pos-Gred. em Cincias da Resbllitagao
Patrocinador Principal: Fnancismento Prdpnio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6599 376

Apresentacdo do Projeto:
As Informagtes elencadas foram retiradas do arguivo Informagtes Basicas da Pesquisa
*PB_INFORMACOES BASICAS DO PROJETO 2195828 pdf* de 21/12/2023.

Introducan: Os cuidedos palistvos perinatas se expandiram gredualmentes ao longo da Oltima década,
desds o foco no cukdado de conforto até o fornecimento de suporte matifacetado &5 familias que tveram
bebés dlagnoaticedos com condipbes limitadoras de wida no pré-natal. A equipe de fisloterapla posaul papel
importante na satisfagso des necessidades das pessoas que recabem culdados em todos os contextos.
Entretanto, os fisiolerapewas estBo, muitas vezes, ausentes ou subutilizados em contexdos de cuidados
paliativos neonatals. Tad fato, jurntamente ao impecio da sua essisténcia no contexto de cuidado paliativo
reonatal, justdicam a necessidade de um estudo que aborde informagdes sobre o conhecimento & wiwéncla
dos profizsionsis da fisioterapia perante esses cuidados no ambiente da unidade de terapia intensiva
mecnatal (UTIN). Obgeteo: O objetivo deste estudo & investigar o conhecimanto do fisicterapeuta sobee os
cuidados paliatives em necnatologia e lactentes e descrever as percepgbes de seu papel & valor na
prestacio destes cwdados. Métodos: Sera um estudo gualitativo, com abordagem em anconfro Unico, no
gual serd realizada entrevists semiestruturada com profissionals fisioterapeutas gue atuam na UTIN.
Resultedos esperados: Levanlar informaghes sobre o conhecimento e & vivéncia da fisioterapia nos
cuidados paliatives em neonatos e lscientes internados na UTIN. Espera-se que os

Pizma 0 == [
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ks Prinys bk F s ol

fWS ..o UNIVERSIDADE ESTADUAL DE 7 Plabaforma
SOf i LONDRINA - UEL zyrm'l
e

Sl e g Pareis. 8.500 317

resultados sirvam de subsidios pars o desenvolvimento de profocodos gapecificos da fisiolerapia na
abordagem sebtemalica do s&rvigo.

Tamanho da amosira: 10 partcipanias

Critérios de inclusao: profissionsds fisiolerapeutss atuasntes na Unidade Neonatal ha, no minimo, ssis messs,
que [ tenham vivenciado o cuidsdo &0 recém-nascido que nao responde & terapéutica Institulda elou com
condighies limitantes a vida & que concordam em participar do estudo

Critérios de exciusdo: profissionals que desejem abandonar o estudo por qualgusr razéo ou qgue tenham
dificuldades em responder &3 quesides propostas,

Ohjetivo da Pesguisa:
As Informagées elencadas foram retlradas do arguive Informagodes Basicas da Pesguisa

"PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_ 2195828.pdf de 21/12/2023.

Oibgedivo Frimano
- imvestigar o conhecimento do fisioterapeuta sobre os cuidados palistives em neonatologia = lactentes e
CEECTEver &3 wivencias na presiagdo desies cuidados.

Oidetivos Secundarios:

- ientificar &3 abordagens terapéuticas ulbzadas pelo fisioterapeuta no fratamento de neonatos e iBciBntes
&M cusdsdos pallativos;

- Conhecer guals &s possivels dificuldades na abordagem do fislolerepeuts com esse paclenie e seus
familiares,

- |dentificar possiveis estratégias para olimizacio da fisioterapia na atencao ao neonato e a0 lactente em
culdados pallativos.

Avaliacio dos Riscos & Beneficlos:
As Informagtes elencadas foram retiradas do arguivo Informagtes Basicas da Fesguisa
*PE_INFORMACOES BASICAS DO_PROJETO_ 21095828 pdf* de 21/12/2023.

Riscos: esie estudo poderd acarretar algums nscos ou desconfortos, decomantes da sul
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paricipacio na pesquisa, como necessidade de disponikilizar tempo para o3 enconiros & recordar situagtes
ou memdrias que |he cause Insteza ou O lema pode ser sensivel para wocd. como medide proietive, cabe
ressaltar que poderd s& recusar ou desishr a participar do estudo em qualguer momento eendo que =54
decisBo nio acametars prejulzos am suas athvidades profissionals. sera ofertado 3 possiblidade de continuar
& entrevisia em oulro momento, ge for necessdrio. se os sintomas de desconforto parmanecerem, o
participante serd encaminhado para atendimento de emergénca g o entrevistado acompanharad o voluntano
até sus establizacA0.

Beneficios; Os beneficios esperados =80 gue apde o levantamento das informagbes sobre seu
conhecimanta & vivéncia da atuagho do profissional Ssioterapeuta no Cuidado Palistivo dentro do embiéents
da UTI necnatal, esses dados servirdo de subsidios para auxiliar no desenvolvimento de protocolos
espeacificos para uma abordagem sistematica do sarvigo

Comentarios e Conslderagdes sobre a Pesguisa:
Pesquisa relevante.

Trata-ae de um Projato de Pesguisa de Mestrado, apresentado ao Programa de Pds-graduagso em Cléncias
da Reabilitagao — Programa Striciu Sensu UEL.

A amostra do estudo gerd constitulda por 10 fisioterapeutas gue atuam na Unsdade de Terapie Intensiva
MNeonatal do Hospata! Unlversitério da Universidade Estadual de Londrina {HU-UEL) & Hospital Irmandads
Santa Casa de Misencdrdia de Maring&, na cldads de Marings, Parana

A Primeira Etapa envohie a sensibdizacao dos fisioterapeutas & pesquisa e sera realizada mediante conwite
para a participagio no estudo que serd informado por contato direto ou telefdnico, apbe sprovacao pelas
instanciss superiores da respectiva nstibugdo. O convite induirg um breve resumo do estudo & informeaches
& respeito de como a2 dars 8 parficipagio do fisioterapeuta na pesquisa (Apéndice A} Os fisioterapeutas
gue acelisrem participar do estudo, assinardo o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)
{Apéndice B) e responderfs um guestiondrio individual com informac8es sociodemograficas para
caracierizagio da amostra (Apdéndice C).

A Sagunda Etapa abrange um enconiro presencial com cada participante da pesquisa. Nesta etapa, um
guestondrio semiestnutuwrado sera aplicado de forma individual. A dats para & aplicacio do
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guestiondrio serd agendada, de scordo com a disponibllidade do participante da pesquisa, respeitando-s& a
privacsdade & garantingo o anofwmato do participanta. 0= encontros acontecerdo em um espaco calmo 8
tramguilo, disponibllizado por cada nstituigéo

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

- Apresentou folha de rosto assinede pela coordenacio do Programsa de Pos-graduscso em Cléncias da
Reabiliiagéo - UELUnopar

- Apresentow instrumentos parg coleta de dados.

- Apresentou projeto de pesquiza detalhado

- Apresantou Declaracso de Aulonizagdo de instiluicio Coparbicipante — Santa Casa de Misericardia de
Faringa.

- Agreaantou Declaragao de Awtorzacao de instituicss Coparticspante do Hospital Universitano de Londrina
& do Hospits! Evangélco de Londrina

- Apreseniou certa de sutorizacdo do Coordenador do Programa de Pds- greduscio associado em ciéncliss
ca reabilitecdo UEL/UMOPAR,

- Apresentou TCLE

- Cromograma: entrevietas previstas para 03012024,

- Orgamento: cuatedo no valor total de RS 158,70 com transporte, malerals de escriténio & para a codeta de
ABH0E.

Recomendagdes:

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequactes:
Prezade pesquisadora, apos analse desta versdo do profocolo, damos pereces favordavel para continuidada
da pesquisa.

Consideragdes Finals a critério do CEP:

Prezadc(a ) Pesquissdon{a),

Este & seu parecer final de aprovacho, vinculada ao Cometé de Etica em Pesquisss Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadusl de Londring. E sua responsabilidade apresenia-Lo aos drglos afou
instiluigtes pertinentes

Ressettamos, para inicio da pesguisa, as seguintes atribuicdes do pesguisador, conforme Resolugao CHNE
4882012 & S10/2016:
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& responsabididade do pesquisador € indelegavel e indeclindvel e compreende o3 especios éticos e legals,
ica baredo-lhac

- conduzir o procesen de ConsenBmento & de Assenbimento Livre & Esclarecido

- apresenter dados solicitados pedo sistemsa CEFICONEP a gualquer momeankio;

- desenvolver o projeto conforme delineado, justificando, quands ocomidas, & sua Mudanga ou iNEerrupgao;

- glaborar e apresantar o8 relatdnos parcisds & finsl;

- manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda & responsabilidade, por um
perodo minimo de 5 (cinco) anos apda o émino da pesguisa:

- encaminhar os resultsdos da pesguisa para publcagso, com os devidos créddos 808 pESOUISACOTES 8
pesscal igcnico integrante do projeto;

- justificar fundamentadaments, perante o sistema CEFICOMNER, interrupgéo do projeto ou B néo publicacao

OCE [ESEa0nG.

Coordenagio CEFVUEL,

Este parscer fol elaborado baseado nos documenics abalxo relacionados:

Tipo Documento Ao Postagem Autor Situscao
Informaches Basicas|PE_INFORMACOES BASICAS DO P | 211272023 Acelio
do Projsto BEOJETO 2196858 pdf 083359 — —

Clutros aprovacao_eprotocolo 2023 pof SAM272033 |LORENA OLIVEIRA | Aceino
08:33%31  |BEFERRA
Clutros carta_resposta_pendenciss. pdf 222023 |LORENA OLIVEIRA | Acsiio
_ 00:32:22 |BEZERRA
Frojeto Detafnado / | Projeto_detalhado Lovena PB 2023 2AN22033 |LORENA OLIVEIRA | Acseim
Brochura 083037  |BEZERRA
LSS 00200 e —
TCLE / Termos de | TCLE_LORENA_2023 pdf 211272023 |LOREMA OLIVEIRA | Aceito
Aesantimento /| 00327 |BETERRA
Justificativa de
Ausdncia
(Foiha de Moato Folha_de HMosio_Flatalorma_Drasilpdl | G4092023 |LORENA OLIVEIRA | Aceio
13:2558 |BEFERRA
Farecer Antenor parecer_nstilcional_Eanla CAES_mann| ZAleen2d | LORENA OLIVEIRA | Acelo
ga.pdf 14:38:52 |BEFERRA
Parecer Antenor auiorizacao CEPPOS progeto mestra | 2810872023 [LORENA OLIVEIRA | Aceito
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[Parecer Antarior idc_LorenE_BEzerra_JEFf.pu:lr'

14:37:39

BEZERRA Aceito

Situacso do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciacio da CONEP:
1= T

LOMDRINA, 22 de Dezembro de

2023
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